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PROLOGO

El Premio de Investigacion e Innovacion de AMPANS es, en primer lugar, una forma de dar
reconocimiento a aquellas personas y organizaciones (universidades, servicios, centros) que
apuestan por la mejora y calidad de la atencion a las personas con discapacidad intelectual.
Por otra parte, pone a disposicion de todos aquellos que trabajan en pro de la discapacidad, a
la vez que impulsa, el desarrollo de nuevas ideas, nuevos enfoques, nuevas formas de trabajo.

Ademas, AMPANS considera que para ser eficientes, ahoray en el futuro, y de cara a mantener
nuestra Mision: la de posibilitar una mejora en la Calidad de Vida a las personas con discapa-
cidad intelectual y del desarrollo, debemos identificar y estar informados de lo que pasa en
nuestro entorno en relacion a la investigacion e innovacion realizada sobre estas personas.

Una de las principales fuentes de conocimiento proviene de la investigacion y de las buenas
practicas (innovacion), asi como del desarrollo tecnolégico.

Este Premio, pues, promueve esta investigacion y buenas practicas, en el campo de atencion a
las personas con discapacidad intelectual; y a través de esta publicacién, difunde, transfiere y
facilita a las organizaciones del sector de la discapacidad, dicho conocimiento.

Los trabajos, galardonados en esta edicion, abordan aspectos de especial relevancia en la épo-
ca actual. La inclusion educativa, reflejada a través del seguimiento de un nifio con Trastornos
del Espectro Autista; la inclusién comunitaria, mediante una experiencia de atencién de per-
sonas adultas con discapacidad intelectual en el entorno comunitario de todos; la insercién
laboral, a través de la formacion de los profesionales, asi como del mantenimiento del puesto
de trabajo cuando la persona va envejeciendo; y, finalmente, la tecnologia como apoyo a to-
dos estos procesos.

Este Premio, que se inicié en el aflo 2006 y que se convoca cada dos afios por lo que ésta es la
VI edicién, ha premiado los siguientes trabajos en base a las consideraciones que se aducen a
continuacion:




a) MODALIDAD DE INVESTIGACION

PRIMER PREMIO

LA HISTORIA D’UN INFANT AMB AUTISME. INTERROGUEM L’EXPERIENCIA: IMPLICACI-
ONS PER A LA MILLORA DE L’ESCOLA INCLUSIVA (La historia de un nifio con autismo.
Interrogamos la experiencia: implicaciones para la mejora de la escuela inclusiva)

Trabajo de alta calidad cientifica y de alta aplicabilidad que contrasta y valora un exhaustivo
repertorio de técnicas para la inclusion educativa en todos los ambitos: el aula, la organizacion
del centro educativo, la coordinacion de los recursos externos.

SEGUNDO PREMIO

ESTUDIO DE LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO DE SINDROME DE DOWN DE LOS
PROFESIONALES SANITARIOS

La relevancia del trabajo radica en que pese al aumento de aplicacion de pruebas de diagnosti-
co prenatal, no ha habido una mejora significativa en el proceso de comunicacion a los padres
del diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de Down, y como la forma de comunicarlo
puede influir en las subsecuentes decisiones que toman los progenitores.

TERCER PREMIO

EL PREPARADOR LABORAL: ANALISIS DEL PERFIL DE COMPETENCIAS Y NECESIDADES
PARA EL DISENO DE UN PROGRAMA FORMATIVO

Trabajo de importante impacto social en general, y en especial orientado a la insercion de las
personas con discapacidades diversas. Aporta todo un proceso de formacién a través de 99
competencias basicas para participar como expertos en la incorporacion al mundo laboral de
las personas con discapacidad. El trabajo permite estructurar las competenciasy las lineas de
formacién de los insertores laborales a partir de las necesidades que demanda el sector.




b) MODALIDAD DE INNOVACION

PRIMER PREMIO
ViNcuLoS

Trabajo disefiado para fomentar las relaciones interpersonales, la inclusion social y el bienes-
tar emocional de las personas con discapacidad intelectual. Es un proyecto ambicioso, que
utiliza herramientas y recursos de forma imaginativa y que se ha integrado en la organizacion
de una manera natural e intensa. Transmite calidad de gestion y apertura real en el entorno de
la entidad.

SEGUNDO PREMIO

SOLUCIONES, DISPOSITIVOS, HERRAMIENTAS Y METODOLOGIAS INNOVADORAS ADAP-
TADAS A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD QUE ENVEJECEN EN ENTORNOS SOCIOLA-
BORALES

Trabajo que tiene por objeto mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad in-
telectual que envejecen en entornos sociolaborales de cara a conseguir una vida saludable,
participativa y segura. A su vez, trata de mejorar sus condiciones laborales, evitar la pérdida del
puesto de trabajo y prevenir la discriminacion laboral.

TERCER PREMIO
REALIZACION DE ACTIVIDADES EDUCATIVAS EN MESAS MULTICONTACTO Y ACTIVIDADES

COLABORATIVAS PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD COGNITIVA'Y TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA

Uno de los retos a los que se enfrenta cualquier ciudadano/a tiene que ver con el manejo de
las tecnologias de la informacion. Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo
pueden verse presas de la brecha digital. Iniciativas como la contenida en esta experiencia,
no solo son una ayuda para los educadores de personas TEA, sino una via para favorecer una
efectiva inclusion digital.

Domenec Casasayas

Presidente de Fundacion AMPANS
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A Pere Pujolas in memoriam

ANicola Cuomo por mostrarnos el camino

Atodas aquellas personas que luchan por la inclusion
A nuestras familias por su soporte incondicional

Nuestros mas profundos agradecimientos:

AJany asus compafieros, por ayudarnos a aprender tantas cosas.

Ala familia de Jan, por abrirnos las puertas de su vida.

Alas maestras de la escuela de Jan, por hacer de esta historia una realidad.

Alas maestras del Centro de Educacién Especial, por su colaboracion.



Introduccion

Esta es una investigacion desarrollada en el &mbito de la psicopedagogia. A pesar de que en-
tendemos la investigacién en educacién como la base para la creacion de una sociedad sin
exclusiones, en esta investigacion se han tenido también muy presentes aspectos como la dig-
nidad humana, los derechos, la escuchay respeto a la voz de las personas con discapacidad y
la calidad de vida, como guias para desarrollarla.

La preocupacién de las familias y de las escuelas para dar respuesta a los niflos diagnosticados
de autismo da todo el sentido a esta investigacion, en la que se presenta el caso de un nifio con
las caracteristicas mas complejas que podemos encontrar. Un nifio que no respondia a mas
estimulos que la comida o la mUsica, que se autoagredia y agredia a las personas que se acer-
caban, que pasaba la mayor parte del dia llamando o realizando movimientos estereotipicos,
entre otros aspectos significativos de su comportamiento. La pregunta sobre como contribuir
al desarrollo integral y social de las personas con discapacidad intelectual encuentra la res-
puesta en los elementos innovadores que se han desarrollado y puestos en préactica para dar
respuesta a las necesidades de un nifio y su entorno. Una respuesta apoyada también en el
amplio marco tedrico de referencia.

Metodologia

Esta investigacion quiere estudiar el comportamiento humano huyendo de datos estadisticos
que a menudo abandonan el punto de vista de la persona, sus singularidades o sus vivencias
mas internas (Orilla, 2007). Debido al hecho que este trabajo parte de la investigacion etnogra-
fica (Diaz de Rada, 2010; Pujadas, 2010a) y con el fin de construir una historia de vida (Bertaux,
2005) hemos utilizado instrumentos como la entrevista en profundidad con los informantes
clave (Ruiz , 2009; Mallimaci y Giménez, 2006), grupos de discusién (Bolivar et.al, 2001; Mun-
taner, 2007), y la observacion directa (Garcia y Casado 2008; Orilla, 2007; Pujadas, 2010b). El
disefio metodologico ha sido dificil debido a la complejidad de los objetivos planteados. No
ha resultado facil dar voz a un nifio que no habla con la finalidad de partir de su perspectiva
para el conocimiento, analisis y mejora de su inclusion y calidad de vida (Fielding, 2010,2011;
Portero et. al. 2001). No obstante, ésta era una de nuestras inquietudes para que la investi-
gacion fuera inclusiva y ética con las personas participantes (Susinos y Parrilla, 2013; Parrilla,
2010). Como tampoco nos resulté facil conciliar esta parte de investigacion etnografica con el
proceso de investigacién-accion llevado a cabo con el fin de transformar, de forma innovadora,
la escuela donde asistia este nifio.

Los valores més significativos que tiene esta investigacion, desde el punto de vista metodolo-
gico, son en primer lugar, la duracion longitudinal de la investigacion, puesto que estuvimos
haciendo el seguimiento del nifio durante 4 afios de forma intensiva. Harrington te. al.(2014)
sefialan el valor de los estudios tan prolongados como aquellos que permiten una mayor pro-
fundizacién de la realidad estudiada. En segundo lugar, el valor radia en el hecho de haber
conseguido recoger la voz de un nifio que no habla y haberla usado para transformar su situ-
acion vital. Ademés del valor que ya tiene por si mismo escuchar la voz de las personas con
discapacidad.
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Resultados

Esta es la parte que mas impacto social puede tener puesto que, por un lado, los resultados de
esta investigacion narran la historia de vida descrita etnograficamente de un nifio con autismo
que vivia una situacion muy compleja. Es decir, que ofrece una descripcién cuidadosa que
implica y permite ponerse en la piel de la persona con discapacidad y la de los que lo rodean
y, ademas, conocer el proceso a partir del cual se ha pasado de la exclusién a la inclusion, y de
la desesperacion a la calidad de vida.

Y por otro lado, una investigacion desarrollada durante tantos afios ha dado lugar a un nivel
de profundidad de analisis que nos permite presentar mas de 60 elementos a tener en cuenta
ala hora de plantearse los procesos de escolarizacién con tendencia inclusiva de los nifios con
discapacidad. Estos elementos tienen un caracter diverso que va desde aspectos mas vincula-
dos a la legislacion hasta aspectos concretos de aula, pasando por elementos como la gestion
de centro, el rol de los maestros, la estructuracion del aula o los procesos de asesoramiento a
la escuela.

Por lo tanto, podemos decir que se recogen un conjunto de implicaciones para las practicas
profesionales y la mejora de la calidad formativa y de vida de las personas con discapacidad
que tienen una alta aplicabilidad tanto en aquellos centros educativos que quieran replantear
sus practicas hacia la inclusion como para aquellos centros que estén llevando a cabo proce-
sos de escolarizacion compartida.
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0. ORIGENES, Y SENTIDO DE LA INVESTIGACION REALIZADA

“Ylo que cuenta es el esfuerzo de cada dia
compartido tenazmente con quienes creen que
cada gesto ensancha la esperanza,

”

que ningun dia no se pierde para los que luchan’

Miquel Martiy Pol

Introduccion. El sentido de la investigacion

Desde hace unos afios, las directrices internacionales definidas y promovidas por organismos
y entidades como la UNESCO (1994, 2001, 2008), la OCDE (2000, 2005, 2012) o la ONU (1993,
2006a y b; y el OACDH?, 2013, 2014b), y otras instituciones con gran peso en el mundo de la
educacion como la European Agency for Development in Special Needs Education (2003) son
claramente favorables a la educacion inclusiva. El impetu que estas instituciones han depo-
sitado en la educacién inclusiva parte del hecho que se entiende la educacién y las escuelas
como instrumento de inclusién social, como promotoras de una ciudadania respetuosa con
los derechos de todas las personas y que por lo tanto convive en igualdad de oportunidades.
Esta, ha sido también sin duda la voluntad y el anhelo de muchas de las familias con nifios con
discapacidad. Es con esta finalidad que las investigaciones en educacion tienen que estar al
servicio de las personas y tienen que contribuir a transformar de forma innovadora las situaci-
ones que viven los nifios con discapacidad y sus familias en la escuela.

A partir de estas directrices, la investigacion que se presenta plantea el analisis y transforma-
cion de los procesos de inclusion escolar que se estan dando en un centro educativo ordinario
con el fin de conseguir la mejora de la calidad didactica de las aulas y la organizacién general
de la escuela para hacer efectiva la inclusion de dos nifios con discapacidad.

El analisis de situaciones de inclusion en diferentes contextos y paises en los cuales se han
desarrollado politicas educativas para la mejora comprensiva de estos sistemas, asi como el
estudio de las principales aportaciones de los diferentes autores realizadas alrededor de este
temay, las asunciones que des de centros escolares se han generado en experiencias de in-
clusion son también bases que, en esta investigacion, han permitido la identificacion de los
puntos criticos en los cuales fundamentar las actuaciones y estrategias para promover la pla-
nificacion, el disefio y el desarrollo de los procesos de inclusion educativa del alumnado con
discapacidad en los centros ordinarios.

La investigacion que presentamos a continuacion tiene el punto de mira en la lucha por los

derechos de las personas con discapacidad, la calidad de sus vidas, la escucha activa de sus
voces, la innovacion en educacion, y la superacion de situaciones complejas.

1 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos.
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Origen de la investigacion

Esta investigacion ha sido desarrollada en el marco de un proyecto I+D que el Ministerio de
Ciencia e Innovacion (Referencia: SEJ2006-01495/EDUC) concedid y financié a nuestro grupo
de investigacion?. Este proyecto es fruto de la relevancia del ambito de estudio y de las pre-
ocupaciones constantes que se manifiestan desde las instituciones educativas y las propias
familias para dar una respuesta de calidad a la diversidad y garantizar una escuela inclusiva
para todos los nifios

Elorigen de la investigacion que presentamos surge cuando el grupo de investigacién del cual
formamos parte tuvo conocimiento de una comarca de Catalufia que no tenia centro de edu-
cacion especial (CEE). Por lo tanto, todos los nifios, tuvieran las caracteristicas que tuvieran,
iban a la escuela junto con sus vecinos, comparieros y familiares. Esta situacion era de gran
interés para nuestro grupo puesto que se trataba de la oportunidad de hacer investigacion
en una situacion “a priori” inclusiva y poder compartir y aprender junto con las personas que
desarrollaban su tarea profesional sobre las estrategias didacticas y organizativas que se podi-
an llevar a cabo para una mejor calidad de vida de todos los nifios.

A partir de aquel momento iniciamos un proceso de exploracion a las escuelas de la comarca.
El Unico parametro que teniamos claro para este estudio era que queriamos hacer el seguimi-
ento de algunos casos de nifios con discapacidad intelectual con objeto de realizar una apro-
ximacion extensa y cualitativa a su vida. Después de realizar la revisién de diferentes casos
decidimos centrarnos en un nifio diagnosticado de autismo y una nifia diagnosticada con sin-
drome de West y sindrome de Aicardi. Estos eran los casos que vivian una situacién mas dificil
y eran los de mas alta complejidad de la comarca. Estos eran los casos que vivian una situacion
mas problematica en la escuela y eran los que generaban una situacion mas desesperante a
sus familias. Estos eran los casos con los derechos mas vulnerados y los que desde ninguna
institucion ni servicio educativo se habia conseguido dar una respuesta positiva y que garan-
tizara su calidad de vida.

Cabe sefialar que, a pesar de que la investigacion fue realizada con los dos casos, en el plan-
teamiento de esta investigacion y, mas especificamente, en el apartado de resultados narrados
en forma de historia de vida, sélo recogeremos uno por cuestiones de espacio. No obstante,
como deciamos, la investigacion fue realizada con los dos casos y por lo tanto las conclusiones
son fruto del anélisis de ambos.

2 Estainvestigacion es uno de los apéndice que forman parte.



PRIMERA PARTE
MARCO TEORICO DE LA INVESTIGACION

Introduccion al marco tedrico de la investigacion

El marco tedrico de esta investigacion tiene una estructura de piramide invertida. Parte de
aquellos aspectos mas generales como son los aspectos legislativos y vinculados a los derec-
hos de las personas con discapacidad, hasta aspectos concretos como son las aulas inclusivas.

Este marco de referencia quiere hacer una compilacion de los derechos de las personas con
discapacidad, principalmente referentes a la educacion. Se quiere que esta compilacion nos
permita tomar conciencia de todos los derechos que tienen los nifios y que esto al mismo
tiempo nos ayude a analizary repensar las situaciones que viven.

Descendiendo en esta piramide hemos recogido el modelo social de la discapacidad, modelo
en el que se sitla esta investigacion.

A continuacién hemos hecho una compilacion de las aportaciones de diferentes autores para
definiry configurar aquellos aspectos que, a nuestro entender, son fundamentales a la hora de
conceptualizar la educacion inclusiva. Estos aspectos tienen diferente naturaleza (filosofica,
técnica, etc.) con la intencionalidad de que el resultado sea lo mas global.

Finalmente, y partiendo siempre de las consideraciones recogidas en los apartados previos,
presentamos los dos ultimos apartados que quieren ser una compilacién de aquellos aspectos
en relacién a la organizacion inclusiva del centro y del aula que han sido fundamentales para
esta investigacion.

“Y have a dream”

Martin Luther King
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1. EL DERECHO A LA EDUCACION. EL DERECHO A LA EDUCACION
INCLUSIVA

En este marco de referencia no nos queremos parar en las leyes educativas porque estas cam-
bian a menudo y lo acostumbran a hacer en funcién del gobierno del estado. Ademas, suelen
abrir la puerta a numerosas interpretaciones que pueden dar lugar a la vulneracién de algu-
nos derechos. Y los derechos, y sobre todo si son los béasicos, tendrian que ser invulnerables.
Nuestra intencion es hacer un recorrido por las leyes méas prevalentes, las leyes mas bésicas,
aquellas mas ineludibles.

1.1. La Declaracion de los Derechos Humanos y el Derecho a la Educa-
cion (1948)

El primer punto del articulo 26 de la Declaracion de los Derechos Humanos compilacion gue
toda persona’ tiene derecho en la educacidn. Por si en este texto no hubiera quedado bastan-
te claro que son todas las personas las que tienen este derecho, la ONU (2006b) y la OACDH*
(2013) especifican que las personas con discapacidad también tienen que disfrutar de este de-
recho. Por lo tanto se tiene que dejar de lado estas concepciones mas asistenciales centradas
en el control, el cuidado y como mucho la alfabetizacion para ir avanzando hacia concepciones
maés educativas donde la finalidad sea el pleno desarrollo de las personas (ONU, 1993; Imola,
2008; UNESCO, 1994). Este mismo hecho empez6 a ser reclamado por las propias personas con
discapacidad a partir de la década de los setenta (Palacios y Bariffi, 2007).

Hace falta que analicemos si el derecho a la educacién es, tal y como ha sido historicamente,
un derecho ligado a las necesidades politicas y econdmicas del desarrollo industrial capita-
lista, es decir, subordinado a otras légicas sociales perdiendo su sentido como derecho fun-
damental (Lema, 2010), o bien para hacer efectivo el derecho a participar de una sociedad y
formar parte de una forma equivalente, activa y justa. Parece ser que la capitalizacion de la
educacién en pro de unas ideas politicas y econdmicas tiene mas peso que garantizar un de-
recho fundamental, corriendo el peligro de estar pasando “de la educacion como derecho a la
educacion como mercancia” (Lema, 2010, p.38). Ante esta situacion, la defensa de los derechos
es algo todavia mas compleja y por lo tanto, nos tenemos que posicionar en la defensa activa
de la conveniencia de la escuela hecha para todo el mundo. Una escuela que no sea sélo el
resultado de las leyes sino que ademas, los contenidos que se aprendan favorezcan el vinculo
entre las personas que conforman la sociedad (Postman, 2000).

Sea como fuere muy recientemente el OACDH (2014b, punto 1) “reafirma la obligacion de los
Estados de adoptar todas las medidas oportunas para eliminar la discriminacion contra las
personas con discapacidad y promover, proteger y respetar sus derechos humanos’.

3 Cuando especifica toda personaentendemos que lo hace en base al articulo 2 de la misma declaracion:
“Cualguier persona puede prevalecerse de todos los derechos y de todas las libertades que
esta declaracion proclama, sin ninguna distincion de raza, de color, de sexo, de lengua,
de religion, de opinion publica o de otro tipo, de origen nacional o social, de fortuna, de

nacimiento o de cualguier otra clase’. Por lo tanto, las personas con discapacidad también pueden
acceder a este bien.
4 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos.



1.2. La Convencion sobre los Derechos de los Nifios (1989)

Ademas de los Derechos Humanos, desde las Naciones Unidas valoran que el nifio,
por sus particulares caracteristicas, necesita una proteccion y cuidado especiales. Consideran
también que siendo lo mejor de lo que la humanidad dispone, esta le tiene que otorgar al nifio
lo mejor que le pueda dar a fin de que tenga una infancia feliz. Vista la importancia de la infan-
cianos gustaria hacer una relectura de algunos de los articulos de esta Convencién en clave de
las personas con discapacidad

1.2.1. Sobre la dignidad de las personas

El Articulo 28 punto 2 de la Declaracion de los Derechos de los Nifios especifica que “Los Esta-
dos miembros tienen que tomar todas las medidas adecuadas para asegurar que la disciplina
escolar sea administrada de manera compatible con la dignidad humana del nirfio y en con-
formidad con esta Convencion.” Y es que en esta convencion, concretamente en este articulo,
también en otros, se hace referencia explicita a uno de los elementos mas importantes que
ésta manifiesta, que es la dignidad humana. Si la dignidad es inherente a las personas (ONU,
2006b), nos preguntamos: ;qué dignidad hay en el hecho de ser menos valorado por el hecho
de tener una discapacidad? Remarcando también la importancia de la dignidad humana, y
el papel crucial que la educacion juega en la posibilidad y necesidad de hacer efectivo este
derecho, en la Declaracion de Salamanca, la UNESCO (1994, apartado 4) exponia que: “Las
escuelas que se centran en el nifio son ademas la base para la construccion de una sociedad
centrada en las personas que respeta tanto la dignidad como las diferencias de todos los seres
humanos”. Unos afios mas tarde, las Naciones Unidas (2013, apartado 7), reafirmando este
posicionamiento, y reconociendo la participacion activa de todos los miembros de la socie-
dad, afirmaban que “£/ enfogue inclusivo valora a los estudiantes como personas, respeta su
dignidad inherente y reconoce sus necesidades y su capacidad de hacer una contribucion a la
sociedad’. Es por eso que tal y como sefiala la UNESCO (1994, apartado 3) “£l reto al que se en-
frentan las escuelas integradoras es el de desarrollar una pedagogia centrada en el nifio, capaz
de educar con éxito a todos los nifios y nifias comprendidos aquellos que sufren discapacidad
grave”.

1.2.2. Sobre la igualdad de oportunidades

Vernor (2007) afirma que los nifios con “discapacidades importantes”, sobre todo estos, no dis-
frutan de los mismos derechos puesto que son peculiarmente escasas las politicas educativas
y facilidades especificas que se les destina. Mientras existan afirmaciones como la precedente
tenemos que tomar conciencia que dificilmente se estén respetando los derechos de los nifios.

La igualdad de oportunidades es uno de los aspectos que tan a menudo ha sido malinter-
pretatdo. El que seguramente ha dado lugar a esta interpretacion ha sido la version que se
pone en practica del concepto. Lema (2010), sefiala que con una versién minimalista de este
concepto, con la simple universalizacion de los sistemas educativos ya se consideraria que se
estd promoviendo este derecho. Ahora bien, con una versién mas amplia del concepto no ha-
bria bastante con este requisito minimo 'y por lo tanto estariamos lejos todavia de garantizarlo
en las condiciones actuales. Es importante no perder de vista que para garantizar la igualdad
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de oportunidades aquello que en realidad hace falta que se ponga en practica es la equidad
(OCDE, 2012). Es en este sentido, que las directrices marcadas por la UNESCO (1994) ya habla-
ban de ofrecer, siempre en el marco de las escuelas integradoras, el apoyo adicional necesario
a aquellos nifios que lo requieran para garantizar una educacion eficaz. Una educacion, por
lo tanto, que pone los esfuerzos en contribuir a una sociedad mas justa (Ainscow te. al. 2012).

La misma ONU (2006b, Arte.24), manifestaba que “reconociendo el derecho de las personas
con discapacidad a la educacion y con vistas de hacer efectivo este derecho sin discriminacion
yen base alaigualdad de oportunidades, los Estados parte aseguraran un sistema educativo
inclusivo a todos niveles asicomo a lo largo de la vida”. Este compromiso es recordado y reafir-
mado por el OACDH (2014a).

1.2.3. Sobre el derecho a ser escuchado, opinar, decidir

Esenladireccién de darvozy escucharalos nifios que el punto 1 del articulo 12 manifiesta que
“Los Estados miembros tienen que asegurar al nifio con capacidad de formar un juicio propio
el derecho a manifestar su opinion en todos los asuntos que lo afecten. Las opiniones del nifio
tienen que ser tenidas en cuenta segun su edad y madurez” ;iQué sucede con aquellos nifios
que no hablan? El hecho de no hablar ;quiere decir que no puedan tener un juicio propio?
Actualmente todavia existen todo tipo de barreras que provocan que los nifios no sélo no sean
escuchados, sino que ni tanto sélo se los oiga (Campoy, 2013). Son muchas las personas con
discapacidad que no pueden disfrutar del derecho a la autodeterminacion y del poder de de-
cision (Wehmeyer te. al. 1996; Wehmeyer, 2009).

Todo el mundo puede tener una opinidn y/o emitir un juicio y mas si se trata de una opinion
propia. Todo el mundo puede manifestar si le gusta una cosa o no, o bien sj esta de acuerdo o
no. Por lo tanto, también aquellos nifios que no lo manifiestan con palabras. No obstante, es-
tos solo lo podran explicitar si su entorno los quiere o puede escuchar (Portero et. al. 2001). Asi
pues, este tiene que ser un derecho que tiene que empezar a formar parte de la cultura social
de pensamiento. Y es que las propias personas con discapacidad son las fuentes de informa-
cibn mas autorizadas sobre lo que necesitan (UNICEF, 2013), o bien desean.

La ONU (2006a) al definir los Derechos de los Nifios con Discapacidadal apartado 32 afiade que
“Se tiene que proporcionar a los nifios la forma de comunicacion que necesiten para facilitar
la expresion de sus opiniones” Este derecho tiene que ser un derecho garantizado a todos los
nifios, sean cuales sean sus caracteristicas e independientemente del tipo y grado de discapa-
cidad, también aquellos con discapacidades graves y profundas (UNICEF, 2013).

Alrededor del derecho a opinar y ser escuchado en la Declaracién de Montreal (2004)° se pro-
nunciaron de forma muy contundente y en pleno acuerdo en la misma linea.

5 Enla que se reunieron, en 2004, en el marco de la Conferencia internacional OPS/OMS sobre la discapaci-
dad intelectual, personas con discapacidades intelectuales y otros discapacitados, familias, representantes
de personas con discapacidad intelectuales, especialistas del campo de la discapacidad intelectual, traba-
jadores de la salud y otros especialistas del campo de la discapacidad, representantes de los Estados, prov-
eedores y administradores de servicios, activistas, legisladores y abogados.



1.2.4. Sobre el derecho a la identidad

En el conjunto de los articulos 7'y 8, entre otras cosas, se especifica que los nifios tienen de-
recho a un nombrey a una identidad. A pesar de que a primera vista puede parecer que es un
derecho que no se suele vulnerar, nos sorprenderfa saber la cantidad de nifios que en el marco
de la escuela pierden el nombre para pasar a seridentificados a través de alguna de las etique-
tas diagnosticas que se los atribuye. Se ha convertido en habitual oir a los maestros hablar del
marroqui de mi clase, la china, el autista, el plurideficient, el TDAHS, etc.

Esta puede ser una situacion preocupante en las escuelas debido a que, ademas de la estig-
matizacion de los niflos que este hecho puede suponer’, no podemos despreciar la potencia
de la etiqueta en la expectativa y de la expectativa en el aprendizaje (Dunn, 1986; Rogers, 1987).
Ademas del efecto que el uso de las etiquetas pueda tener en el aprendizaje del nifio, nos pre-
guntamos si las podemos considerar como ataques ilegales al honor y reputacion de un nifio.
El articulo 16 de la Convencion de los Derechos de los nifios contempla que “Ningun nifio no
puede ser sujeto de interferencias arbitrarias (...), ni de ataques ilegales a su honor y reputa-
cion’ Existen nifios que malviven internamente el uso cotidiano de las etiquetas en la escuela.
No solo el uso que pueda hacer el maestro sino también aquel que hacen los comparieros
(Vlachou, 1999). Ademas, no podemos descartar el hecho que las etiquetas pueden hacer fruto
del uso que hace el entorno a determinadas caracteristicas de un nifio, pero también de for-
mas de organizacion escolar basadas en perspectivas segregadoras.

1.2.5. Sobre las responsabilidades de la sociedad

Recuperando la segunda parte del articulo 28 punto 2 la Declaracion de los Derechos de los
Nifios en la que se especifica que la disciplina escolar tiene que ser administrada “en confor-
midad con esta Convencion’, queremos referirnos a este como un elemento importante y a
tener en cuenta puesto que esta Convencion, tal y cémo hemos podido ir viendo y seguiremos
haciéndolo, marca gran numero de aspectos a tener en cuenta si queremos que las dinamicas
de las escuelas respeten los derechos de los nifios. Ademas, no se trata Unicamente de las
directrices que se establecieron en 1989 en los 54 articulos de la Convencion de los Derechos
de los Nifios sino que ésta ha sido la base en la que se han inspirado las diferentes leyes y
tratados posteriores. Incluso las leyes que se han desarrollado 18 afios después respetan la
esencia. Ademas de los valores y propositos que estas leyes recogen, al tratarse, la mayoria,
de documentos promovidos por la ONU, otro aspecto en que coinciden es en el de pedir la
responsabilidad de los Estados miembros. Es legitimo que lo hagan puesto que los poderes
politicos de los diferentes Estados miembros son quienes tienen la posicion, la obligaciony los
recursos para poder desarrollary decretar todos los aspectos que se abordan en estas leyes.

Llegados a este punto también nos podriamos plantear si la inclusion es Unicamente respon-
sabilidad de los poderes publicos. Un dilema interesante si tenemos en cuenta que entende-
mos que es mayor la responsabilidad del grupo mayoritario que la del minoritario en la conse-
cucién de los procesos de integracion para ser quién, cdmo hemos especificado, tiene el poder

6  Para referirse a aquellos nifios que han sido diagnosticados con Transtorno por Déficit de Atencion e Hiper-
actividad.

7 Queya porsimismo es uno de los elementos que supone una barrera a la hora de llevar a cabo experiencias
inclusivas.
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y los recursos (Carbonell, 2003), pero al mismo tiempo defendemos que “no son dnicamente
las administraciones quienes definen y traen a la practica las politicas educativas,(...) sino tam-
bién, a coro, cada centro escolar cuando planifica y ejecuta sus “proyectos” institucionales
(PEC, PCC,...) asi como también cada profesor o profesora cuando entra en su aula y cierra la
puerta tras de si.” (Echeita, 2005, p.7).

1.2.6. Sobre las ayudas y servicios

Otro de los dilemas que més habitualmente acomparia los procesos de inclusién educativa es
el que pertenece a los aspectos tratados en los puntos 2y 3 del articulo 23 de la Convencion de
los Derechos de los Nifios. El punto 2 expone que “Los Estados miembros reconocen el derec-
ho del nifo disminuido a recibir atenciones especiales y velaran porque, de acuerdo con los
recursos disponibles, se preste al nifio beneficiario y a quienes tengan la responsabilidad de su
cuidado la ayuda solicitada, y que ésta sea la adecuada a la situacion del nifio y de los padres
u otras personas que tengan cuidado.”Una de las conclusiones a la que llegaron a partir de sus
experiencias vividas los jovenes con discapacidad reunidos en la elaboracion de la Declaracion
de Lisboa (2007) es que ninguna necesidad tendria que ser ignorada. Si existen necesidades
ignoradas la inclusion se puede convertir en una cuestion de recursos, sobre todo cuando nos
encontramos con paises que no hacen las inversiones necesarias para garantizar servicios a las
personas con discapacitado (ONU, 2006a). No podemos perder de vista el hecho que a nuestro
contexto actual el aumento de las desigualdades estd generando nuevas bolsas de exclusion
social e infantil (Carbonell, 2010), hecho que todavia se acenttia mas para aquellos nifios con
discapacidad, que estan sufriendo realidades muy complejas (Campoy, 2013).

1.2.7. Sobre la calidad de vida y el bienestar

Uno de los temas mas importantes a considerar es el bienestary la calidad de vida de los nifios
con discapacidad. Este ha tenido mucho peso en esta investigacion. El articulo 3 punto 2 de la
Convencién de los Derechos de los Nifios especifica que “Los Estados miembros se comprome-
ten a asegurar a los nirios toda la proteccion y atencion necesarias para su bienestar,(...) y, con
este fin, tienen que tomar todas las medidas legislativas y administrativas adecuadas’ ;Co6mo
tenemos en cuenta el bienestarde los nifios en las escuelas? La proteccion de los nifios con
discapacidad y su bienestartambién tendria que ser una finalidad de la educacion. Es por este
motivo que tiene que ser algo que no solo se recoja de forma mas explicita en las leyes sino
que al mismo tiempo se impulse.

Muntaner (2013, p.35) remarca la importancia de la calidad de vida en los procesos de inno-
vacion y de inclusion educativa: “Los centros escolares que inician un proceso de cambio e
innovacion hacia la implantacion de un modelo educativo inclusivo requieren tres elementos
bdsicos para estructurar sus propuestas: por una parte el nuevo concepto de discapacidad no
basado en la patologia y las limitaciones sino en las barreras y facilitadores que se encuentran
en el contexto; por otra parte, un referente tecrico claro y preciso sobre el significado y el pro-
ceso a seguir para implantar un modelo de escuela inclusiva, y finalmente, la incorporacion
a este modelo del concepto de calidad de vida como base para introducir la busqueda de la
calidad de la educacion’”. Asi pues, la aplicacion de este concepto a las escuelas nos tiene que
permitir tener un conocimiento de la realidad y evaluar los cambios necesarios, tanto en los



programas, como en la provision de apoyos, como incluso en las politicas (Muntaner, 2013;
Muntaner te. al. 2010; Jové te. al. 2005), para avanzar en la educacion integral de las personas,
y hacia una educacién inclusiva y de calidad (Muntaner, 2013). Ademas , y teniendo presente
el acceso de los nifios con discapacidad en las escuelas, serfa bueno recuperar las palabras de
Goode (1997) cuando afirma que el “concepto de calidad de vida” tiene que ser el principio que
oriente las acciones destinadas a las personas con discapacidad.

Vistas las dificultades para establecer una definicién concreta de calidad de vida, la comunidad
cientifica ha optado para establecer un marco conceptual comun que una dimensiones e indi-
cadores de calidad de vida (Verdugo te. al. 2012, Verdugo et.al. 2006).

En cuanto a las dimensiones que conforman la calidad de vida, las mas reconocidas por la
comunidad cientifica a lo largo de los afios han sido las que plantea Schalock (1997, p. 25):

- Bienestar emocional: Seguridad, felicidad

- Relaciones interpersonales: Familia, amistades
- Bienestar material: Trabajo, pertenencias

- Desarrollo personal: Habilidades, competencias
- Bienestar fisico: Salud, nutricion

- Autodeterminacion: Elecciones, autodireccio

- Inclusién social: Estatus, roles

- Derechos: Privacidad, acceso

La calidad de vida esta compuesta por elementos objetivos y subjetivos pero es la percepcion
de la persona la mejor manifestacion de la calidad de vida que experimenta (Muntaner, 2013;
Verdugo te. al. 2012). Es en este sentido también que resule tan importante escuchar lo que
manifiestan las personas con discapacidad®.

1.2.8. Sobre el derecho a la inclusién a la sociedad

El nifio con discapacidad tendria que poder encontrar el bienestar en los entornos ordinarios
de forma que su inclusion fuera efectiva y pudiera disfrutar de una vida el maximo de nor-
malizaday en igualdad de oportunidades. En este sentido el articulo 23 apartado 1r remarca
que “Los Estados miembros reconocen que el nifio disminuido fisicamente o mentalmente
tiene que disfrutar de una vida plena y respetable en condiciones que le aseguren dignidad,
que le permitan llegar a valerse por si mismo y que le faciliten la participacion activa en la co-
munidad.” iQué entendemos por una vida plena? Este interrogante podria ser fuente de gran
debate, que a pesar de que en este momento no recogeremos, entendemos que esta estrec-
hamente vinculado a los tres aspectos fundamentales que recoge este articulo y a los que ya
nos hemos referido en el transcurso de este apartado: respeto, dignidad, y participacion activa
en la comunidad.

8  Eneste sentido recomendamos la lectura de Romafach (2009) que desde su perspectiva como persona con
discapacitado analiza algunos de estos aspectos.
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Para la ONU (2006a) el mensaje principal de este parrafo es que los nifios con discapacidad
tienen que estar incluidos en sociedad. Por lo tanto, los Estados tienen que reconocer la im-
portancia global de las posibilidades de acceso dentro del proceso de conseguir la igualdad
de oportunidades en todas las esferas de la sociedad (ONU, 1993). En este sentido la Decla-
racién de Montreal (2004, apartado 5c) manifiesta que “£/ respeto a los derechos humanos y
libertades fundamentales de las personas con discapacidad requiere su plena inclusion en la
comunidad”.

2. LA CONSIDERACION DE LAS DISCAPACIDADES: EL MODELO SO-
CIAL DE LA DISCAPACIDAD

En el transcurso de la historia, la concepcion hacia las personas discapacitadas ha ido cambi-
ando, como también ha ido cambiando, debido al estrecho vinculo que mantienen, el tipo de
tratamiento social, médico, legislativo y educativo que se les ha ofrecido. Justo es decir que
estos cambios no se han producido nunca de forma instantanea puesto que los fendmenos so-
cialesy las creencias culturales no son tan faciles de permutar como lo podria ser una prenda
de ropa: un dia te pones unay al dia siguiente otra completamente diferente, sin necesidad de
mucho esfuerzo, tiempo o voluntad. Con los cambios sociales y culturales siempre se arrastran
elementos del pasado.

El modelo social de la discapacidad

Este modelo surge como alternativa al tratamiento que histéricamente han estado recibiendo
en todos los &mbitos posibles las personas discapacitadas. Nace de los propios colectivos de
personas discapacitadas en defensa de todos los tratos discriminatorios que les han supuesto
la herencia incrustada los modelos precedentes. Este modelo es denominado asi por el acadé-
mico discapacitado Mike Oliver (Barton, 2009).

La intencion de este apartado es exponer algunas de las caracteristicas mas significativas del
modelo social de la discapacidad para poder conformar una idea bésica de qué ha sido el
modelo en que ha procurado situarse esta investigacion.

La aparicion de este modelo ha tenido gran incidencia en el cambio de paradigma a la hora de
conceptualizar la discapacidady, en consecuencia, las bases tedricas y de actuacion. Muntaner
(2013, p. 37) analizando las aportaciones de dos de los principales organismos internacionales®
que se han encargado de esta conceptualizacion explica que:

Ambos organismos coinciden en dos premisas béasicas:

- Ladiscapacidad deja de centrarse en la persona como nucleo de la intervencion y objeto
del concepto, para centrarse en el contexto como responsable de las posibilidades de
participacion, autonomiay normalizacién de su vida.

9 Por una parte la Organizacion Mundial de la Salud (2001) y por la otra la American Association
donde Intellectual and Developmental Disabilities (2012).



- Seabandona el caracter absoluto de la discapacidad para explicarla desde la interaccion
dinamica entre las capacidades del individuo, por un lado, y las exigencias y factores del
entorno donde vive y se desarrolla cada persona, por el otro.

Asi pues, desde este modelo el enfoque cambia dejando de problematitzar a la persona para
poner el énfasis en las influencias o limitaciones que el entorno le puede imponer y, conse-
cuentemente, en la identificacién y disefio de apoyos para la mejora del funcionamiento den-
tro de este contexto (Wehmeyer, 2009). En este sentido pues, podemos considerar que la dis-
capacidad puede ser un fracaso del entorno para dar respuesta a determinadas necesidades
(Barton, 1998).

Sientendemos que la discapacidad surge de la interaccion entre las caracteristicas de la perso-
nay las del entorno, entran en juego ideas importantes a remarcar. El entorno es un elemento
discapacitador. La discapacidad pasa a ser algo no fijo, sino cambiante en funcion de las limi-
taciones personales, del entorno donde nos encontramos y de los apoyos que este nos pueda
ofrecer. En este sentido hay que poner especial atencion en la transformacién y mejora de
las condiciones del entorno, materiales, legislativas, sociales, educativas, etc., es decir, dejar
de centrar la mirada en los déficits para pensar como modificar el entorno para que éste deje
de ser discapacitador (Abberley, 1998; Barton, 1998, 2009; Barnes y Mercer, 2003, 2007, 2010;
Romariach, 2009). Otra idea clave, pues, es que todos somos susceptibles de ser discapaci-
tados! (Palacios y Romariach, 2006, 2008), y que todas las personas somos capacitadas para
unas determinadas cosas y discapacitadas para otras. Ademas, desde este modelo se reivindi-
catambién la idea de que l6gicamente la persona discapacitada para determinadas cosas no
lo es para todo, por desgracia una concepcién muy arraigada a la cultura social establecida.

Resumiendo las ideas principales, Barnes (2007, p. 17) enmarca los tres puntos principales que,
repetidamente, se ha destacado sobre el modelo social:

- Uno, en contraste con el modelo médico individual convencional de la discapacidad,
es un intento deliberado de cambiar el enfoque de las limitaciones funcionales de las
personas con impedimentos hacia los problemas causados por la incapacitacion de los
entornos, las barrerasy las culturas.

- Dos, que es un enfoque holistic que explica los problemas especificos que sufren las
personas con discapacidad en términos de la totalidad de los entornos discapacitantes
y culturas. Esto incluye los sistemas de educacién inaccesible,(...).

- Tres, la perspectiva de modelo social no niega la importancia o el valor de las interven-
ciones individuales apropiadas basadas en la vida de las personas con discapacidad,
ya sean médicamente, re/habilitacion, educacién u ocupacién, pero llama la atencion
sus limitaciones en cuanto a la promocién de su empoderamiento y la inclusién en una
sociedad construida por personas sin discapacidad para las personas sin discapacidad.

No obstante, el modelo social, a pesar de que haya centrado su foco en el respeto a los derec-
hosy en el papel que juega la sociedad como discapacitadora, no rehusa en ningiin momento
al tratamiento médico (Barton, 2009; Barnes y Mercer 2003, 2010; Romafiach, 2002). Asi, lejos de
descartar las intervenciones adecuadas desde el conocimiento de la medicina, Barnes (2007),
remarca que el modelo social de la discapacidad es una herramienta con la cual obtener una

10 En esta afirmacion los autores también hacen referencia a las causas del envejecimientoy los accidentes.

25



26

visién de las tendencias discapacitadoras de la sociedad con el fin de generar politicas y prac-
ticas que faciliten la erradicacion. Respecto a este hecho, Romafiach (2002) hace una reflexiéon
muy interesante cuando explica que no niega la dimensién médica como origen de algunos de
los problemas que vive como persona como discapacitada, pero que los problemas de saludy
déficits en el funcionamiento del cuerpo los tenemos todos. El problema real es cuando estos
problemas de salud o déficits en el funcionamiento afectan la dimensién social. Es decir, que
para él ser miope no le ha supuesto ninglin problema social (el apoyo a la miopia son unas
gafas que es una respuesta muy generalizada y muy aceptada socialmente); pero en cambio
la tetraplegia (en la que el apoyo para desplazarse es una silla de ruedas, es una respuesta
ya no tan generalizada®), hace que viva situaciones de discriminaciéon permanentes. Por lo
tanto, su problema, remarca, no esta en la dimension médica sino a la social, de integracion,
de derechos, de discriminacién, etc. Remarca pues, que si el problema es social la respuesta
tiene que ser social.

Barnes (2007) citando a (Hunt, 1966b: 146) expone que “el problema de la discapacidad no
solo recae en el deterioro de la funcion y sus efectos sobre nosotros de forma individual, sino
también, sobre todo, en el ambito de nuestra relacion con la gente «<normal»”. La discapacidad
es algo que va mas alla de las limitaciones fisicas que el entorno puede imponery por lo tan-
to, son necesarios cambios mas profundos que los referentes a cuestiones de accesibilidad y
recursos (Barton, 1998). Cémo veiamos, la discapacidad tiene también una dimension social.
Es habitual escuchar, incluso en ambitos académicos, que la sociedad no esté preparada para
absorber a las personas con discapacidad. Y todavia es mas habitual escuchar que las escue-
las no estan preparadas para acoger a los nifios discapacitados. Argumentos que sirven para
justificary perpetuar las concepciones de determinadas estructuras del modelo rehabilitador.
“La importancia fundamental del modelo social en la lucha por la igualdad y por un mundo no
opressivo, no discriminatorio, radica en el hecho de que va mas alla de la propia cuestion de la
discapacidad y se centra mas bien en el establecimiento y mantenimiento de un mundo social
en que todas las personas experimentan la realidad de los valores inclusivos y de las relacio-
nes” (Barton, 2009, p. 144). Se trata de un modelo que busca incorporar valores inherentes en
los derechos humanos como son la no discriminaciény el respeto por la dignidad humana, la
ciudadania, y que quiere inspirar la rehabilitacion de la sociedad de tal manera que se pueda
eliminar cualquier tipo de barrera y se piense y disefie para dar respuesta a las necesidades de
todo el mundo*? (Palacios y Romafiach, 2006).

Es importante remarcar, que no es sélo una cuestion de valor econémico, de discriminacion
o de relacion social, “Ser discapacitado supone experimentar la discriminacion, la vulnerabili-
dady los asaltos abusivos a la propia identidad y aprecio” (Barton, 1998, p. 24). Por este motivo
se dan situaciones como las que narra la autora de “Nacida cono AMC”, Marga Alonso (2009,
p.30) que exponiendo su vivencia explica que necesitaba saber que “yo no soy el problema,
que el problema esta en las barreras’, cuando a ella socialmente siempre le habian hecho
sentir el contrario. Es por estos motivos, que cuando nos planteamos bajo qué pardmetros
configuramos los modelos de consideracion de la discapacidad, hay que ir méas allé de los
valores a partir de los que se ha hecho siempre, la capacidad. Mientras el parametro sea una
perspectiva funcionalista o de capacidad, “Aunque el tipo o grado particular de insuficiencia

11 Alonso (2009) afirmaba que a la comunidad de vecinos le dijeron que como que la rampa sélo la necesitaba
ella, no la querian poner porque estorbaria.

12 Alrededor de esta idea recomendamos la lectura de Parrilla y Susinos (2005, p. 18): 2.3 Un nuevo modo
de pensar la sociedad.



que incapacita a una persona para la plena participacion en la sociedad pueda cambiar, es
inevitable que existe siempre una linea, un tanto indefinida pero no por eso menos real, entre
la mayoria capacitada y la minoria discapacitada a los intereses de los cuales se les conceda
menos importancia en las actividades de la sociedad en su conjunto” (Abberley 1998, p. 82
citando a Topliss, 1982).

Finalmente, en cuanto a aspectos vinculados a la investigacion, el modelo social, “se sitia en
el centro de los estudios sobre discapacidad, siendo éste el nexo de union con el origen de los
movimientos de las personas discapacitadas. A modo de resumen se puede decir gue el mode-
lo social desarrollado por las personas discapacitadas cumple varias funciones:

- Proporciona un marco y una lengua para que los discapacitados puedan describir sus
experiencias. La discriminacion, la exclusion y la desigualdad pueden ser mencionadas
y cuestionadas.

- Ofrece un medio para poder explicary entender la cuestion de la discapacidad en térmi-
nos de condicionesy relaciones socioeconémicas mas amplias.

- Proporciona una base para el apoyo y el compromiso colectivo entre los discapacitados.

- Finalmente, se trata de un medio a través del cual se puede ofrecer una alternativa y
proyectar una imagen positiva de la discapacidad en el mundo de los no discapacitados.
Por lo tanto, tiene una funcion educativa muy importante”(Barton, 2009, p.142).

Referente, sobre todo, al primer punto de las funciones que Barton expone que cumple este
modelo, Abberley (1998), tratandose de una idea compartida con los otros autores que traba-
jan desde la perspectiva del modelo social, expone la importancia de la aportacion del cono-
cimiento de las personas discapacidad sobre su situacion. De aqui la importancia también de
escuchar lavoz de las personas con discapacitado en todos los ambitos. Dificilmente un grupo
de jovenes no discapacitados podria hacer las afirmaciones que hicieron los jovenes reunir
para elaborar la Declaracién de Lisboa (2007), sin tener la base de la experiencia de las situa-
ciones de discriminacion y segregacién que les han hecho vivir. Estos son reclamos de quien
conoce en propia piel qué son los derechos de los que ha sido privado.

3. LAEDUCACION INCLUSIVA

El enfoque de la educacién inclusiva surge como respuesta a los otros enfoques que ofrecian
una respuesta mas discriminatoria. Una respuesta discriminatoria que si es aceptada des de la
educacién, es aceptada desde la base para evitar la exclusion (CERMI, 2003). Es por este motivo
que organizaciones como la ONU trabajan desde hace afios para garantizar una respuesta mas
justa, que respete las diferencias y las condiciones individuales de todas las personas. Este
trabajo toma empuje sobre todo a partir de la Declaracién de Salamanca en la que se empi-
eza a manifestar la necesidad de conseguir una escuela para todos (OACDH, 2013; Muntaner,
2010). Asi, esta declaracion (UNESCO, 1994), empieza a recoger aspectos como que las escue-
las tienen que acoger y educar con éxito a todos, incluso aquellos nifios con discapacidades
graves (aparat 3 p.6). Desde aquel momento los trabajos realizados alrededor de la educacion
inclusiva han sido multiples y diversos. En la revision que hemos podido realizar, los autores
hablan de variedad de finalidades de la educacién inclusiva (Ainscow 2012 a 'y b; Ainscow te. al.
2012; Ainscow, Booth y Dyson, 2006; Ainscow y César, 2006; Ainscow y Miles, 2008, 2009; Barton,
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2003, 2009; Booth, 2011; Echeita y Ainscow 2011; OACDH, 2013; Rodrigues, 2014; Parrilla, 2002).
Muntaner (2010, p. 7), sefiala dos en las que todos coinciden:

- Ladefensade la equidady la calidad educativa para todos los alumnos, sin excepciones.

- Lalucha contra la exclusion y la segregacion en la educacion.

Si la educacion inclusiva tiene que perseguir estas finalidades, no puede funcionar en una es-
cuela que se rija con términos tradicionales (Pujolas, 2008; Rodrigues, 2014), necesita innovar
y un analisis y revisién constante tanto de las practicas educativas como de los procesos de
cambio (Verdugoy Parrilla, 2009).

Taly como hemos ido viendo en el transcurso de este marco tedrico, tanto la evolucién de las
leyes y directrices nacionales e internacionales como la preeminencia del modelo social de la
discapacidad, justifican la necesidad y la opcion por una educacién inclusiva. Sobre todo el
segundo, el modelo social, es el que ha marcado las principales contribuciones a los marcos
tedricos subyacentes de los planteamientos inclusivos (Parrilla, 2002). La consecuencia de este
cambio de conceptualizacién es la que ha permitido avanzar de modelos centrados en la cla-
sificacion, la terapia, la asistencia o la integracion, hacia un modelo inclusivo (Muntaner, 2010).

Incluir ha sido demasiado a menudo sélo integrar, situar dentro, permitir el acceso. Para ha-
blar de inclusiéon, no basta con el acceso, sino que hace falta que aquellos alumnos que estan
presentes en el aula puedan participar de lo que sucede y puedan progresar en su desarrollo
(Ainscow, 2003, 2005b; Ainscow, Booth y Dyson, 2006; Ainscow y César, 2006; Ainscow y Miles,
2008; Booth y Ainscow, 2002). La incorporacion de estos dos elementos en la practica marcan
una diferencia abismal entre la integracion y la inclusion. Existe un salto cualitativo muy impor-
tante entre el nifio que esta sentado en la silla sin participar de la vida del aula, sin posibilidad
de interaccionar con sus compafieros y realizando actividades y experiencias alternativas a las
dirigidas a todo el grupo (a menudo Unicamente con la cuidadora o maestro de apoyo), y aquel
nifio que puede trabajary convivir junto con sus comparieros formando parte del conjunto.

Presencia, participacion y progreso, ademas, nos sirven para revisar y mejorar las practicas,
puesto que para llevar a cabo préacticas inclusivas (no integradoras), se tienen que dar los tres
elementos en su conjunto. Primero, hay que garantizar la presencia. Unos golpes esta esta
garantizada, hay que pensar en la participacion. La participacion “en educacion implica ir mas
alla del acceso. Implica aprender con otros y colaborar con ellos en el transcurso de las clases y
las lecciones. Supone una implicacion activa con lo que se esta aprendiendo y enseriando y se
podria decir lo mismo en relacion a la educacion que se esta experimentando. Pero la partici-
pacion también implica ser reconocido por aguello que uno es y ser aceptado por eso mismo.
Yo participo contigo cuando tu me reconoces como una persona parecida a ti y me aceptas por
ser quién soy” (Booth, 2002, p. 2, citado por Echeita y Dominguez 2011). Echeita y Dominguez
(2011), anaden, ademas, que hay algunos autores que prefieren hablar de participacion puesto
que tiene una connotacién mucho mas activa que el término inclusién (que la tiene mucho
mas pasiva), y que ademas, la inclusién tiene un sentido mas condicional puesto que pueden
ser los otros quienes te permitan estar incluido, hecho que no pasa tanto con la participacion
que implica una responsabilidad reciproca. En cuanto al progreso, hace referencia al hecho
que todos los alumnos tienen que aprendery desarrollarse a partir de sus experiencias esco-
lares. Este aprendizaje pero, no tiene que ser el mismo ni en la misma medida que el del resto



(Muntaner, 2010), sino al maximo de las posibilidades de cada una de las personasy a partir de
sus prioridades educativas.

Vinculado de forma directa a la posibilidad de acceso, de participaciény de aprendizaje, apare-
ce el concepto de “barreras”. Las barreras, un concepto heredado del modelo social, son, como
expresan varios autores (Ainscow, 2003, 2005b; Booth y Ainscow, 2002; Echeita y Ainscow, 2011,
OACDH, 2013; UNESCO, 2008), las responsables del impedimento del ejercicio efectivo del de-
recho a la educacion inclusiva. Echeita (2011, p. 5) nos define, clarividentemente, cual debe ser
la direccion a tomar. “Para reducir la exclusion se precisa reconocer las barreras de diferente
tipo y naturaleza (materiales, culturales, psicopedagdgicas, didacticas, actitudinales,...), que
interactuan negativamente con las condiciones personales o sociales de algunos estudiantes
ydel producto de las que aparece la desventaja, la marginacion o el fracaso que algunos alum-
nos experimentan. De ahi que la tarea de preguntarse por qué pueden ser las barreras que en
cada contexto escolar sostienen la exclusion educativa, resulte ser una de las tareas esenciales
para el adelanto de la inclusion’. En este trabajo, nosotros hemos centrado la atencion en las
barreras didacticas y las que se construyen fruto de la organizacién de los centros educativos.
Para lo que hemos tomado como nucleares los trabajos de Pujolas (2003, 2008), Cuomo (1999,
2004, 2005, 2007a y, b), Cuomo y Bacciaglia (2005), Cuomo e Imola (2008), e Imola (2010) que
nos plantean como partir de determinadas acciones organizativas y didacticas es posible des-
truir estas barreras.

“Educacion inclusiva”, es un concepto también estrechamente ligado al de “calidad”, tanto en
la calidad de la educacion como la calidad de vida de las personas que viven los procesos de
esta indole. La educacion inclusiva es una educacion de mas calidad para todos (Rodrigues,
2014; OACDH, 2013; UNESCO, 2008). De hecho, cuando Ainscow (2003, 2005b) plantea el con-
cepto “participacion” lo hace en términos de calidad de la educacion. Hay que tener presente
ademds, que serfa un error creer, como se ha hecho desde posiciones contrarias a la inclusion,
que favorecer la posibilidad de que todos los nifios compartan la misma aula no supone tam-
bién un beneficio para los nifios con mas facilidades. Como afirma Muntaner (2007) la educa-
cion inclusiva persigue la excelencia para todo el alumnado. En esta direccién, Cuello (2010)
afirma que una escuela de calidad, o lo es para todos o no es de calidad.

Pero lainclusion también hace referencia a la calidad de vida. Para Muntaner (2013), la calidad
de vida es una de las patas sobre las que soportar los procesos de inclusion. Hegarty (1994, pp.
245-246) relaciona calidad de vida y educacién y sefiala que las estrategias para garantizar la
calidad de vida de los alumnos a las escuelas son:

- asegurar a todos los estudiantes experiencias significativas que contribuyan a su creci-
miento y desarrollo a través de todas las areas del curriculum,

- crear un ambiente en el que los estudiantes disfruten,

- asegurar que todos los estudiantes, independientemente de su nivel de habilidad, ex-
perimentan éxitos positivos,

- proporcionarles tanta autonomia como sea posible para que puedan tomar decisiones
y hacer elecciones responsables,

- asegurarse que experimentan un creciente sentimiento de autoestima,
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- proporcionarles un marco en el que las relaciones personales constructivas sean la nor-
may lleguen a convertirse en relaciones de amistad, y

- proporcionar un ambiente libre de dafio fisico y moral.

Para Barton (2009), la clave de esta inclusién son cuestiones como la justicia social, los derec-
hos humanos, la no discriminacion o la equidad. Este Ultimo término estd tomando mucha
importancia a la hora de referirse, repensar y actuar en el ambito de la educacion inclusiva
(Ainscow, 2011, 2012b; Ainscow te al, 2012; OCDE, 2012; Rodrigues, 2014). La equidad es, tam-
bién, uno de los aspectos que Booth (2011, p. 310) recoge en el marco de valores inclusivos que
plantea para pensary actuar inclusivamente. Booth los describe como los valores particulares
que representan el deseo de superar la exclusién y promover la inclusion. No entraremos enla
descripcion de cada uno de los valores que Booth plantea pero si que los nombraremos por-
que son de interés para este trabajo13. Estos valores son: “/gualdad, derechos, participacion,
respeto a la diversidad, comunidad, sostenibilidad, no-violencia, confianza, honestidad, cora-
Je, alegria, compasion, amor/cuidado, optimismo/esperanza y belleza .

4. LAESCUELA INCLUSIVA

En este capitulo, se presentaran, en primer lugar, aquellos aspectos con un caracter mas es-
tructural en cuanto a la organizacion de los centros inclusivos y, en segundo lugar, recogere-
mos aquellos aspectos relativos a la colaboracién/asesoramiento con las escuelas que tam-
bién han emergido como significativos.

Las escuelas inclusivas se caracterizan por su capacidad a la hora de dar una respuesta equi-
tativa a la diversidad de sus alumnos (Ainscow, 2012b; Rodrigues, 2014). El gran reto recae en
encontrar un equilibrio entre aquello que tiene que ser comuin (comprensividad) para todos
los alumnosy la necesaria atencion a la diversidad de necesidades educativas derivadas de la
singularidad de cada uno de los alumnos, sin generar, con esto, desigualdad y exclusion (Giné,
1998).

La transformacion de los centros escolares en escuelas inclusivas tiene que pasar, necesaria-
mente, por el establecimiento en los centros de retos abordables que se tienen que ir plante-
ando y revisando de manera sistematica durante el curso académico y al final de este (Boothy
Ainscow, 2002). Estos retos tienen que incluir proyectos de cambio muy definidos que tengan
en cuenta el estado inicial del que parte el centro, sus necesidades y preocupaciones mas in-
mediatas respecto a la diversidad de los alumnos; y que tengan en cuenta la experiencia y
conocimiento previo del profesorado del claustro (Onrubia, 1999).

4.1. La organizacion inclusiva de la escuela
El primer tipo de barreras con las que podemos encontrarnos de cara a dirigir un centro hacia
horizontes inclusivos son las que corresponden a las concepciones del profesorado y la cultura

13 A pesar de que no realizamos la descripcion recomendamos la lectura a Booth (2011, p. 310) por el gran
interés del planteamiento de este autor.



del centro (Booth y Ainscow, 2002; Echeita y Ainscow 2011). En este apartado nos centraremos
en aquellas que pueden derivar de los aspectos de un caracter mas organizativo y curricular
del centro.

En las diferentes maneras de agrupar los alumnos en las escuelas, hay implicitos una serie de
criterios. Después de analizarlos, Naranjo (2005) recoge los resultados. En su analisis se mues-
tran los siguientes criterios:

- Tipo de agrupamiento: si se trata de un agrupamiento heterogéneo u homogéneo, y, en
este caso, a qué criterio de homogeneidad responde, a pesar de la mayoria de veces el
criterio de agrupacion homogénea viene determinado por el rendimiento académico, es
decir, por los diferentes niveles de aprendizaje que hayan logrado los alumnos. En rela-
cion a esto Pujolas (2008) hace referencia a la fantasia de la homogeneidad, puesto que
mientras el criterio sea la capacidad estamos hablando de una fantasia, de una falacia.

- Booth y Ainscow (2002), exponen la necesidad de usar criterios como el orden alfabético
para garantizar la heterogeneidad de los agrupamientos.

- Otro aspecto remarcable dentro de esta dimension es si el agrupamiento en el que se
encuentra el alumno es voluntario, es decir, si ha sido una eleccién personal; sugerido
por su tutor o por alglin docente; o bien si es obligatorio y el alumno no ha tenido otra
posibilidad de elegir el hecho deir.

- Tipo técnico de grupo: esta dimensién mantiene cierta relacion con la anterior. Podemos
distinguir entre grupo ordinario, es decir, aquel en el que se encuentran todos los alum-
nos, y, grupo de asignacion especifica, es decir, aguel grupo que se ha creado con el fin
de que asistan alumnos concretos. Dentro de los grupos de asignacion especifica, a la
vez, podemos encontrar diferencias. Asi, en primer lugar, hablaremos de grupos de asig-
nacién especifica mixto, cuando el criterio de seleccién de los alumnos por su asistencia
a este grupo esté presidida por criterios explicitos de heterogeneidad; se entiende, pues,
que la terminologia “mixto” se refiere al nivel de logro de aprendizajes. En segundo lu-
gar, podemos encontrar grupos de asignacion especifica de nivel Unico; en este caso el
criterio de seleccion del alumnado para que asista a este grupo es la homogeneidad en
cuanto al nivel de aprendizajes logrados.

4.1.1. Repensando el curriculum

Tal como hemos visto cuando planteabamos los elementos estructurales que median la
respuesta educativa a la diversidad que un centro ofrece, otro elemento a considerar es la
concepcion del curriculum. Con curriculums muy cerrados la comprensividad es irrealizable
(Aymerich, Lluré, Roca, 2011). Antes de adentrarnos més concretamente en los términos de
ingenieria curricular, nos gustaria hacer una previa con el fin de seguir escuchando la voz de
los protagonistas tantas veces silenciados. El curriculum ha sido, durante muchos afios, la
herramienta que ha permitido segregar a tantos y tantos nifios. Stainback, Stainback y Mo-
ravec (1999), nos advierten que cuando hablamos de aquello que hace falta que aprendan
los nifios no nos podemos centrar excesivamente en unos objetivos curriculares predefinidos.
Estos mismos autores, nos exponen el analisis de la situacion que hacian unos padres de su
hija discapacitada. Estos padres exponian que el problema al que se enfrentaban era si todas
las destrezas que su hija habia ido aprendiendo, le servirian para poder comportarse como
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cualquier miembro de la sociedad. La conclusién a la que llegaban era que no y que ni que las
lograra este hecho le garantizaria ser miembro activo de la comunidad. Que para que su hija
fuera miembro de la comunidad, ella tendria que confiar en sus amigos y en que estos se quie-
ran relacionar por el simple hecho de ser amigos no por las destrezas que tenga. Simplemente,
querriamos recordar que aquello que no se puede dejar totalmente de ladoa es la felicidad,
porque tantas veces los objetivos que perseguimos los adultos para los nifios o para las perso-
nas discapacitadas no son los mismos que ellos persiguen para si mismos.

Los aspectos vinculados al curriculum, han ido evolucionando. En las primeras experiencias
integradoras que Hegarty, Hodson, Clunies-Ross (1988) llevaron a cabo, planteaban cinco for-
mas diferentes de organizar el curriculum: el curriculum general, el curriculum general con al-
guna modificacion, el curriculum general con modificacion significativa, el curriculum especial
con alguna adicion, y el curriculum especial. Jorba y Sanmarti (1994), identifican tres formas
diferentes de organizar el curriculum con el fin de atender a la diversidad del alumnado. Este
autores identifican y definen tres modelos, son los siguientes'*:

- Modelo 1. El curriculum se organiza en dos partes, una comun y una variable.

1.a. Todo el grupo realiza las mismas actividades, pero se separa segun se hagan activi-
dades de refuerzo o de ampliacion.

1.b. Toda la clase realiza las mismas actividades. El grupo se separa segun los intereses.
Los nuevos grupos se encuentran estudiantes de diferentes clases. Los temas que se
imparten en los diferentes grupos se diferencian, no sélo por el contenido, sino también
por el nivel.

- Modelo 2. Los alumnos realizan diferentes actividades en funcion de sus capacidades y
ritmos de aprendizaje.

2.a. Todo el grupo se encuentra en la misma aula pero realizan actividades diferentes en
funcion de varios niveles preestablecidos. Sélo hay un profesor en el aula.

2.b. Elalumnado, en algunas areas, es distribuido en diferentes grupos en funcion de sus
dificultades y/o niveles de aprendizaje. La distribucion de los alumnos puede cambiar

«,”

cada “x” periodo de tiempo. Diferentes profesores atienden los diferentes grupos.

2.c. Material secuenciado e individualizado. Cada estudiante sigue su propio ritmo de
trabajo y el profesor ayuda a resolver dificultades puntuales.

- Modelo 3. El curriculum es basicamente el mismo por todos los alumnos, pero se institu-
cionalizan mecanismos de regulacion adaptados a cada tipo de dificultad.

3.a. Todos los alumnos realizan las mismas actividades y al mismo ritmo. Algunas de las
secuencias pueden no ser comunes, en funcion de los intereses o niveles del alumnado.
Estas secuencias, que proponen actividades que van de los contenidos mas faciles hasta
los mas dificiles, pueden caracterizarse para plantear varias horas con actividades diver-
sificadas y reguladas por el profesor.

14 Recogemos su propuesta a pesar de no compartir algunos elementos de sus concepciones cémo son refer-
irse, en los procesos de ensefianza aprendizaje, a aspectos como ritmo o nivel.



3.b. Las actividades que se llevan a cabo en cada secuencia son comunes excepto en la
aplicacién, momento en el que se diferencian por intereses o por niveles. De este modo,
puede ser que haya alumnos que, a pesar que pasen por toda la secuencia, realicen “es-
tancias” diferentes en cada una de las actividades, o bien reciban ayudas mas ajustadas
y diversificadas por parte del profesor.

Imola (2008), recogiendo la experiencia italiana expone que “£l alumno con déficit, de hecho,
forma parte de la clase a todos los efectos y la programacion global, tendra que estar pensada
y realizada teniendo en cuenta también su presencia y los sus necesidades formativas en re-
lacién a aquellas de los comparieros, asi como es necesario tener en cuenta la originalidad de
cada nifio presente al aula. La atencion del cuerpo de maestros, por lo tanto, tendra que estar
dirigida a la programacion general, que se tendra que llevar a cabo respetando y potenciando
cada una de las singularidades de cada uno de los nifios (mas alla del nifio con déficit) presen-
tes en el aula’(p. 93).

4.1.2. Un curriculum inclusivo

Lopez (2004) sefiala que mientras no nos decantemos por un curriculum para todos, un curri-
culum que permita que todos los nifios lleguen a conseguir el maximo de sus competencias,
cognitivas, afectivas y sociales, estamos manteniendo la no aceptacion de la diversidad y per-
petuando las desigualdades entre el alumnado, determinando y subrayando que son insalva-
bles. Coémo deciamos el curriculum ha sido justamente la herramienta para instrumentalizar
un valor negativo a la diferencia. El curriculum mantiene una estrecha vinculacién con lo que
hemos explicado alrededor de la l6gica de la homogeneidad.

La escuela no sera inclusiva si no tiene un curriculum abierto y elastico capaz de abrazar a
todas las personas. Un curriculum, como explica Onrubia (2009), que permita hacer una pla-
nificacion ajustada, coordinaday flexible, que posibilite tomar acuerdos sobre el tratamiento
de determinados contenidos, continuidad entre niveles y aulas, delimitacién de contenidos
transversales, etc. Un curriculum que defina el firme posicionamiento de la escuela, por una
escuela que se acomoda a las diferencias y no a la inversa (Lopez, 2004).

En relacion a esto, Gary Bunch (2008, 2015) analizando las experiencias desde el Marsha Mon-
te Center, nos explica que en Canadd, donde las experiencias inclusivas han sido exitosas, el
curriculum es entendido como un instrumento y no un agente para el control. La clave es que
los nifios puedan aprender juntos aunque estén en diferentes partes del curriculum. En este
sentido sefiala el mismo Bunch (2008) que cuando el objetivo es la inclusién, el disefio del
curriculum esta orientado al acceso universal. “ En los sistemas educativos que contintan con
el enfoque de la educacion especial, parece que el término “universal” esta mal entendido
como significado de para “ casi todos los estudiantes” Aquellos que valoran la inclusion de
todos los alumnos estan haciendo girar sus esfuerzos hacia el diserio de los curriculums y de la
enserianza basados en estos conceptos para todos los alumnos” (p.86). El disefio universal del
curriculum proporciona equidad, tiene en cuenta a todos los nifios en un ambiente de apren-
dizaje inclusivo centrandose en las fortalezas y necesidades de cada uno de los nifios (AuCoin,
2014). Este enfoque se lleva a cabo, sin dejar de lado la necesidad de que cada uno de los nifios
logre el mas alto nivel de éxito personal, la excelencia de todos (Muntaner, 2007).
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Desde hace unos afios Tom Booth esta explorando un nuevo planteamiento del curriculum
que no corresponda a los contenidos predefinidos por la escuela tradicional. Si recordamos
al inicio de este apartado, Stainback, Stainback y Moravec (1999), nos advertian que cuando
hablamos de aquello que hace falta que aprendan los nifios, no nos podemos centrar excesi-
vamente en unos objetivos curriculares predefinidos. Intentaremos sintetizar pues la propues-
ta que Booth (2011) hace. El profesor Booth explica que repensar radicalmente aquello que
ensefiamos le llevod a disefiar una nueva propuesta de curriculum que parte de la experiencia
compartida como base para las actividades educativas. Un plan de estudios relacionado con
las necesidades bésicas de la poblacién como son los alimentos, ropa, refugio, saludy las rela-
ciones. Rehaciendo este primer esbozo a partir de diferentes lecturas y didlogo con colegas, su
propuesta se ha acabado concretando en: la comida, el agua, la ropa 'y decoracién del cuerpo,
la vivienda/edificios, la salud/relaciones, el transporte, la tierra, el sistema solary el universo, la
vida en la tierra, la energia, la comunicaciony las tecnologias de la comunicacion, la literatura/
artes/musica, la ética, poder y gobierno, y finalmente el trabajo/actividad. En esta propues-
ta, los nifios pueden ser mas participativos en la construccion del curriculum y pueden tener
conocimiento y control sobre sus propias vidas. Pueden ser ciudadanos activos, a nivel local,
nacional e internacional. Esta propuesta curricular es tan abierta que puede tener sentido y ser
relevante inmediatamente para un nifio de cualquier lugar del mundo (y afiadimos nosotros),
sean cuales sean sus caracteristicas. Booth nos advierte también que “un error comun en el
pensamiento sobre la naturaleza de los planes de estudio en las escuelas es el de identificar la
enserianza y el aprendizaje, y creer que el que uno tiene la intencion de ensefiar es el mismo
que el que se enseria y se aprende. Los curriculums inclusivos parten del conocimiento, la
experiencia, y los intereses de los alumnos y se basan en los conocimientos, la experiencia y
los intereses de los docentes. Asi que un marco curricular como el que yo sugiero podria ser
un recurso para los profesores, mas que una receta para los alumnos” (Booth, 2011, p. 315).

4.1.3. Algunas consideraciones mas para organizar la escuela inclusiva

El mismo Ainscow (2002), en relacién a las medidas de organizacion, recoge otro indicador que
informa de como ha planteado el centro, como tal, la respuesta educativa a la diversidad. Este
autor identifica como indicador la variedad de espacios organizativos de los que dispone el
centro. Estos espacios pueden ser el equipo directivo, la comision de coordinacion pedagégi-
ca, la coordinacién de los ciclos, la coordinacion por equipos docentes que imparten docencia
en el mismo grupo-clase, etc. También serd importante conocer los espacios del centro donde
se deciden medidas de atencién a la diversidad del alumnado. De estos espacios, se pueden
destacar los siguientes: comision de atencion a la diversidad, comision pedagdgica, 6rganos
de participacion del alumnado, etc. Las experiencias con mas éxito en inclusion han sido aque-
llas que promueven el trabajo cooperativo también entre el profesorado (Lindsay te. al. 2014).

Stainback, Stainback y Jackson (1999, p. 31) hablan de establecer un grupo de trabajo sobre
educacion inclusiva que tenga un caracter mas amplio, con la participacion de los maestros,
alumnos, padres, asesores, miembros de la administracién y especialistas. Las iniciativas de
espacios para gestionar el apoyo y la inclusion pueden tener lugar también entre compafieros
como serian las redes de apoyo entre companeros, que explican Villay Thousand (1999, p. 151)
o la comision de apoyos, recogida por los mismos autores citando a Stainback y Stainback
1990. En relacion a la posibilidad de ofrecer espacios de participacion del alumnado, son muc-
hos los autores que destacan la importancia de conseguir escuelas mas democraticas e inclu-



sivas (Apple 2008; Fielding, 2011; Lopez, 2004; Messiou, 2006; Rudduck y Flutter, 2007; Susinos y
Haya, 2014). Se trataria de crear espacios de participacion por parte de los nifios en los que se
les escuchey se dé asuvoz el valor que se merece. De hecho, se pueden crear espacios nuevos
como comisiones o asambleas en el aula, aprovechar los ya existentes como puede ser el con-
sejo escolar, o aprovechar la figura del investigador externo como en el caso de la investigacion
desarrollada por Messiou (2006, 2012, 2014).

Ademas de estos espacios que hemos recogido para coordinar, tomar decisiones y poner
en préactica la tendencia inclusiva de las escuelas, el liderazgo se destaca como uno de los
elementos mas significativos a tener presentes para la gestion inclusiva de los centros. Son
numerosos Yy diversos los autores que coinciden al sefialarlo, Ainscow (2008), Ainscow et. al.
(2012), AuCoin (2014), Booth y Ainscow (2002), Bunch (2008, 2015), Ryan (2006), Huguet (2006,
2011a), Macarulla y Saiz (2009), Portero (2001). Como Onrubia (2009), estos autores destacan
que tiene que ser un liderazgo eficaz, plenamente dirigido a la inclusion, aceptado por todos,
y con la participacion y coordinacion del profesorado. Por su parte, Shields (2006, 2010), insiste
mucho en la idea de que se trate de un liderazgo democratico, que seria una consideracion
muy cercana a la de Staniback (2001) cuando hace referencia a la necesidad en las escuelas de
un gobierno adhocratico. Huguet (2011a) afiade la importancia de que este liderazgo reciba el
espaldarazoyy, si es necesario, el asesoramiento del psicopedagogo del centro u otros tipos de
asesores Como veremos a continuacion.

Todavia es palpable la existencia de muchas escuelas que se encuentran lejos de las condicio-
nes que hemos recogido, pero como sefiala Onrubia (2009, p. 62), entendemos “que es impres-
cindible concebir este proceso en términos de grado, planteando mejoras progresivas, desde
las condiiciones de partida de cada centro, en aquellos aspectos que se puedan llevar a cabo
en cada momento con mayores posibilidades de éxito. Entendemos igualmente que este pro-
ceso de cambio no puede ser idéntico en su forma ni en su desarrollo en los diferentes centros:
la diversidad institucional también existe y también se tiene que tener en consideracion. El
establecimiento en cada centro de proyectos y propuestas concretas de cambio, muy defini-
das y acotadas, compartidas por los diversos implicados, que partan de sus preocupaciones e
inquietudes, que tengan en cuenta y aprovechen el conocimiento y la experiencia de la insti-
tucion y de sus miembros, que puedan ser abordadas con garantias de éxito desde las condi-
ciones y apoyos de los que disponga efectivamente del centro, y sean objeto de seguimiento
y valoracion explicita a corto y medio plazo -dando lugar a nuevos proyectos y propuestas,
eventualmente de mayor alcance-, es, a juicio nuestro, una via privilegiada para el cambio asi
concebido’.

4.2. El proceso de asesoramiento/colaboracion como via para la inno-
vacion en las escuelas

Entendemos el asesoramiento, del mismo modo que Lago y Onrubia (2011, p. 12), como un
proceso de colaboracion, como aquel “proceso de construccion conjunta centrado en la mejo-
ra de las practicas educativas’. La colaboracién puede tener diferentes caracteristicas en fun-
cion del tema, el nivel educativo, las personas que participan, etc. pero Parrilla (20044, p. 38),
resume en seis ideas un sustrato que se mantiene de forma comun:
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- Se basa en el establecimiento de relaciones simétricas, en la asuncion de igualdad entre
los participantes.

- La participacion es voluntaria, estd basada en libres compromisos.

- Sereconocey valora el conocimiento del otro. Se participa porque se asume que se pue-
de aprender de los participantes en los procesos.

- Hay una adecuaday sistematica planificacion del trabajo y orientacion del grupo.
- Los procesos de comunicacion estan basados en el dialogo, la escuchay la comprension.

- Hay una orientacion muy importante hacia procesos de cambio y mejora practicos, con
incidencia real en las aulas y/o la comunidad educativa en general.

Ademas, la colaboracién ha sido reconocida como una de las estrategias inclusivas que permi-
te promover respuestas adecuadas a los requerimientos de la diversidad (Bunch 2008, 2015;
Parrilla, 2004a). Se empieza a dejar atras la idea de trabajar “sobre” las escuelas y se toma en
consideracion la de trabajar “con” las escuelas (Latorre, de Rincon, Arnal (2005) recogiendo una
idea de Lieberman (1986)).

Se den al nivel que se den, Lago y Onrubia (2011, p.13), plantean un aspecto muy importante
a tener presente en los procesos de asesoramiento, y es la asuncién de un modelo educativo
de intervencion psicopedagoégica. “Adoptar un modelo educativo de intervencion psicopeda-
gogica comporta asumir algunos principios tedricos respecto a las dimensiones basicas impli-
cadas en las actividades educativas que se desarrollan en una institucion escolar’. Para estos
autores, estos principios tienen que ver con una concepcion sociocultural del desarrollo, un
modelo socioconstructivista del aprendizaje, una vision sistemica de la practica y las institu-
ciones educativas, una concepcion interaccionista de las diferencias individuales y una visiéon
inclusiva de la escuela.

Existen diferentes modelos de asesoramiento, pero en esta investigacién nos hemos situado
en el modelo educacional-constructivo del asesoramiento psicopedagdgico (Monereo y Solé,
1996). Dentro de este modelo, uno de los planteamientos mas significativos que formulan Mo-
nereoy Solé (1996, p.26-27) es el de operar, en aquello que haciendo una analogfa con la Zona
de Desarrollo Cercano, definen como la Zona de Desarrollo Institucional. Un asesoramiento
que opere en esta zona tendria que:

“Partir de la situacion inicial de la institucion, es decir, de las concepciones del profesorado so-
bre los procesos de enserianza-aprendizaje, de sus practicas educativas y de su modelo
de gestion y organizacion.

Ayudar al equipo directivo y a los equipos docentes en la toma de decisiones ajustadas a los
objetivos perseguidos y a las peculiaridades del centro, en especial en aguello que hace
referencia al cumplimiento de las medidas y soluciones formuladas en los diferentes
documentos que el centro elabora para regular su actividad, asi como su este proceso
de elaboracion.

Favorecer la eficacia de las reuniones, la corresponsabilidad de los implicados en el cumpli-
miento de los acuerdos, el seguimiento de las acciones iniciadas y su puntual y correcta
evaluacion y revision.



Facilitar la creacion de redes de comunicacion entre toda la comunidad educativa y contribuir
a su desarrollo y fluidez.

Disponer de criterios para evaluar los alumnos con dificultades de aprendizaje con el propdsito
de identificar el tipo e intensidad de las ayudas que necesitan para progresar, asi como
para analizar, conjuntamente con los docentes, las condiciones que favorecen la perma-
nencia de las dificultades y las que permiten superarlas.(...).

Ayudar a los docentes a realizar un andlisis y reflexion compartida de sus practicas cotidianas
con el fin de favorecer la significatividad de los aprendizajes del alumnado, asi como
potenciarsu propia autonomia profesional en la toma de decisiones en relacion a las po-
sibles dificultades de sus alumnos. Este apartado es especialmente relevante porque, en
la medida en que los profesores y la escuela cuenten con mayores recursos y autonomia,
el asesor podra dedicar una mayor parte de su tiempo a tareas preventivas.

Este modelo serd el que guiard, como pensamiento subyacente, todas las actividades que el
asesor lleve a cabo.

En los procesos de asesoramiento a la escuela, se ha entendido como muy importante aquello
que cologuialmente denominamos, “no empezar la casa por el tejado” (Huguet, 2011b; Lago
y Onrubia, 2010, 2011, Latorre, 2008), poder analizar de forma gradual y critica qué elementos
de la dindmica escolar y de las practicas educativas que se llevan a cabo frenan la inclusion
(Ainscow, 2003, 2005b; Booth y Ainscow, 2002; Echeita y Ainscow 2011) y plantear respuestas
favorables. Es por este motivo que encontramos tan significativo el planteamiento de las fases
de asesoramiento desarrolladas por Lago y Onrubia (2010) y el conjunto de componentes que
las integran. Estos componentes vienen determinados por diferentes fases en las que se espe-
cifica también qué tareas se tienen que llevar a cabo. Este planteamiento es la concrecién de
un proceso de asesoramiento desde el modelo educacional-constructivo del asesoramiento
psicopedagdgico (Monereoy Solé, 1996).

Las fases y tareas planteadas por Lago y Onrubia (2010) son:

- Fase 1: Anélisis y negociacién de la demanda y definicion conjunta de los objetivos del
proceso de asesoramiento.

- Promocion y orientacién para la formulacion de la demanda como proceso de colabo-
racion.

- Negociacion y delimitacion del rol del asesory los participantes en el proceso de aseso-
ramiento.

- Definicion y concrecién del problema / contenidos de asesoramiento.
- Delimitacion de los componentes de la practica objeto de analisis y mejora.

- Fase 2: Registro y analisis de las practicas del profesorado y formulacion de propuestas
de mejora.

- Recogiday andlisis de las practicas del profesorado respecto a los contenidos de mejora
acordados.

- Andlisis de documentos, informes y experiencias sobre los contenidos de mejora.
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- Elaboracion de hipdtesis respecto a las posibles mejoras especificas en determinados
aspectos de las practicas del profesorado.

- Fase 3: Disefio de las mejoras de la practica del profesorado.
- Delimitacion de cada una de las propuestas de mejora.
- Analisis conjunto de cambios a introducir para cada una de las propuestas de mejora.

- Seleccion y/o elaboracién de materiales e instrumentos para la introduccion de las me-

joras.

- Acuerdos sobre el proceso de introduccion, seguimiento y evaluacion de las mejoras.
- Fase 4: Colaboracion en el desarrollo, seguimiento y evaluacion de las mejoras.

- Implantacién, seguimiento y valoracion de las diferentes mejoras.

- Ajustey redefinicion, si es necesario, de los diversos cambios y mejoras.

- Fase 5: Evaluacién del proceso y decisiones sobre la continuidad.

- Evaluacién del proceso, de las mejoras en las practicas y de las mejoras en el aprendizaje
del alumnado.

- Toma de decisionesy compromisos en relacion a la continuidad del proceso de asesora-
miento y/o del proceso de mejora de las practicas.

5. LA ORGANIZACION INCLUSIVA DEL AULA

No podemos perder de vista qué teniendo en cuenta la importancia de elementos como las
politicas o la organizacion general del centro y su incidencia en el marco de la escuela, el esce-
nario donde los nifios habitualmente pasan mas horas esta en el aula con sus comparfieros. Por
lo tanto, esta se significa también como un elemento clave para las experiencias inclusivas. Las
practicas en el aula tienen que garantizar el respeto a los derechos de los nifios y la puesta en
practica de una educacion de calidad para todos. La respuesta a la diversidad de los nifios no
puede ser la eliminacion de la diferencia, ya que ésta es un hecho natural, sino que tiene que
ser la diversificacion de la pedagogia (Gimeno, 2005).

Tantas veces cometemos el error de remitir la educacion inclusiva a criterios de justicia o soci-
alizacién y nos dejamos atras los psicoeducatius. La inclusién de todos los nifios en el aula es
también una cuestion de participacion y sobre todo de aprendizaje (ademas de calidad como
hemos visto). Los nifios van a la escuela a aprender y esto no puede pasar en funcién solo
de las caracteristicas que tengan como personas, o de la capacidad para adaptarse a unas
actividades cerradas o a una logica escolar que busca Unicamente la reproduccion de aquello
que el maestro ha explicado previamente. “Mejorar la inclusion “educativa” pasa, sobre todo,
para analizar los procesos, las situaciones y los factores que promueven la exclusion y que,
en definitiva, se configuran como “barreras” para facilitar el que, en ultimo término, vendria a
serla esencia el acto educativo: el aprendizaje. Ahora bien, tomemos nota de que no se trata,
para nada, de una apuesta por un accion educativa que promueva simplemente “la felicidad”
de “algunos” estudiantes, por encima de sus éxitos escolares; el objetivo es otro: mejorar el



rendimiento y el aprendizaje de todos los alumnos, lo cual no se puede hacer si de manera
simultanea no se presta atencion a todo aquello que configura una autoestima positiva de los
aprendices y una vinculacion positiva con aquellos que son sus iguales, es decir, su bienestar
personal, social y emocional (participacion)”(Echeita'y Simén, 2007, p. 18-19). Es en este senti-
do que Tharp te. al. (2002) hablan de la importancia de la inclusion pero nunca en detrimento
de la armonia, la equidad y la excelencia. Y es que no podemos perder nunca de vista que la
escuela, desde una perspectiva psicoeducativa, tiene la funcion de garantizar el aprendizaje de
todos aquellos contenidos necesarios para el desarrollo de la vida y que no se tenga la certeza
de que se aprendan en otros contextos.

Onrubia (2009, p.61) recogiendo las aportaciones de varios autores sefiala cuales son las con-
diciones que las aulas inclusivas muestran. Estas son:

- Se plantean y disefian como espacios de elaboracién colectiva de conocimiento, medi-
ante la realizacién de actividades auténticas y relevantes que comportan la resolucién
de problemas complejos.

- Constituyen espacios seguros, personalmente, afectiva y emocional, para todos los que
participan en ellas.

- Permiten y fomentan varias formas de participacion de los alumnos, demandandoy en-
sefiando capacidades multiples.

- Resultan culturalmente comodas para los diferentes alumnos, al mismo tiempo que
apoyan el aprendizaje por parte de todos los alumnos de nuevos repertorios de capaci-
dades culturalmente no familiares.

- Se organizan a partir de contextos de actividad simultaneos y diversificados permitien-
do que varios alumnos estén realizando simultdneamente tareas diferentes, con grados
igualmente diferentes de autonomia respecto al profesor o profesores presentes en el
aula.

- Utilizan de manera sistematica el trabajo cooperativo y la colaboracion entre los alum-
nos.

- Promueven el aprendizaje auténomo y autoregulado, ensefiando explicitamente las
capacidades metacognitivas, motivacionales y sociales necesarias para la autoregula-
cion del aprendizaje.

- Utilizan de manera sistematica la conversacion educativa y promueven el uso intencio-
nal del habla por parte del profesory alumnos para favorecer el aprendizaje.

- Utilizan recursos externos al aula como apoyo a los procesos de aprendizaje que se lle-
van a cabo en ella, estableciendo vinculos con otras aulas, dentro y fuera de la propia
escuela, y con la comunidad.

- Incorporan y aprovechan las posibilidades de apoyo al aprendizaje individual y colabo-
rativo que ofrecen las tecnologias de la informacion y la comunicacién (TIC).

Aello Stainback, Stainback y Jackson (1999) afiaden la necesidad de una filosofia de aula que
valore la diferencia y se sostenga en la base de que todos los nifios pertenecen al grupo-clase
y todos pueden aprender. Un enfoque adecuado para trabajar la comprensién, respeto y valo-
racion de las diferencias es la realizacion de actividades y proyectos que lo promuevan. Estos
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mismos autores explican que para la promocion de las aulas inclusivas son necesarios cinco
aspectos mas. Estos son:

- Ellogro del compromiso del maestro. Si el maestro no quiere alglin nifio en su aula sur-
girdn complicaciones para la inclusién. La carencia de formacién en inclusién puede ser
una de las causas que entorpezca este compromiso. En este sentido es importante ofre-
cerles la posibilidad de que participen en seminarios de formacién, vean videos, puedan
mantener conversaciones formales e informales con personas conocedoras de la inclu-
sion, puedan conocer mejor al nifio, etc.

- Eluso de la educacién especial y otros recursos. Replantear la educacion especial y sus
recursos para que pasen a ser ordinarios, redirigiendo los recursos materiales, tanto
como los profesionales. Con este traspaso la escuela inclusiva puede disfrutar de los
recursos en el marco del aula ordinaria y de la ayuda y la aportacion de los maestros
especialistas en la gestion del aula en general.

- Respetar el principio de las proporciones naturales. Hace falta que las escuelas acepten
aquellos niflos que les corresponde por barrio y poblacion tengan las caracteristicas que
tengan. Ahora bien, hace falta también que acepten sélo aquellos que los corresponde
por vecindad con objeto de evitar la acumulacion de nifios con discapacitado y que este
hecho dificulte la atencion.

- Establecer un grupo de trabajo sobre educacion inclusiva. La composicion de este grupo
seria: padres, maestros, alumnos, asesores, administradores, y especialistas. La finalidad
es ayudar a todas las personas de la escuela a comprender, desarrollar y mantener la
inclusion.

- Crear la figura de la persona que actue de coordinadora del apoyo. Se trata de una per-
sona encargada de estimular y organizar el apoyo a las aulas con objeto de que se satis-
fagan las necesidades de todos los nifios. Promueve las redes naturales de apoyo, facilita
recursos a los maestros (desde la busqueda de un material concreto hasta el asesorami-
ento de un especialista), etc.

- Todas estas aportaciones son las que han guiado nuestra investigacion a poner la ener-
gia, cuando nos referimos a la organizacion inclusiva del aula, a: la estructuracién coo-
perativa del aula, la didécticay el apoyo.

5.1 La estructura cooperativa del aprendizaje

Freinet, desde su practica como maestro en la escuela, fue uno de los primeros en teorizary
defender la cooperacion entre los nifilos como una herramienta imprescindible de renovacién
pedagdgica. Era un firme defensor de la unién de las personas para el crecimiento social, de la
suma de esfuerzosy del trabajo comun por una sociedad mas justa (Freinet, 1972, 1990).

Como deciamos, un camino comenzado por Freinety seguido por muchos otros. Desde enton-
ces han sido multiples y diversas las investigaciones que se han llevado a cabo alrededor del
aprendizaje cooperativo. No todas ellas han tenido resultados positivos y/o significativos, pero
la gran mayoria sefialan que si el aprendizaje cooperativo se desarrolla de forma correcta en
el aulay se organiza acompafiando a los nifios en este aprendizaje, puede comportar efectos
muy positivos (Pujolas, 2003, 2008). Es por los beneficios que el aprendizaje cooperativo puede



comportar dentro de las aulas que la UNESCO (2001) lo identificd como una de las nueve reglas
de oro que establecia para la inclusion, o que el propio Delors (1996), en su informe para la edu-
cacién del siglo XXI, hace referencia al saber convivir, al saber estar juntos, al saber trabajar jun-
tosy en el hecho que la pedagogia de este siglo tiene que asentar sus bases en la cooperacién.

No entraremos a hacer una compilacién de todos los aspectos que se tratan en las investiga-
ciones, pero si que podemos destacar algunos elementos a tener en cuenta, cbmo son que:
aprendiendo de manera cooperativa el rendimiento de los nifios es més alto y el aprendizaje
mas significativo (Johnson, Johnson y Holubec, 1999; Johnson y Johnson 2009, 2014; Kyndt
et. al., 2013; Tran, 2014). Este hecho puede ser explicable porque aprender cooperativamente
es mas motivador (Echeita, 2003; Gillies y Boyle, 2010, 2011) incluso cuando nos referimos al
incremento de la motivacién intrinseca (Ning y Hornby, 2014). Es muy probable que la moti-
vacién sea uno de los factores que pueda dar lugar a lo que Reicher (2010), cuando se refiere
al aprendizaje cooperativo, explica como la mejora del entorno de aprendizaje y la consecu-
cion de un clima mas favorable. En esta misma direccién queremos remarcar también, que las
experiencias de aprendizaje cooperativo favorecen el establecimiento de relaciones interper-
sonales mas positivas, el respeto y la atencién/ayuda entre los compafieros, hecho, ademas,
transferible también a los maestros (Ghaith, 2002; Johnson y Johnson, 2005, 2009). En este sen-
tido resulta interesante el testigo de un maestro recogido por Siegel (2005) que afirmaba que
al estructurar el aula de manera cooperativa los nifios participaban de manera mas activa, se
ayudaban mas los unos a los otros y que habia tenido que aprender a dejar que ellos tomaran
mas el control y a aceptar que algunos nifios no lo necesitaban tanto.

Siguiendo con el aspecto de las interacciones, el aprendizaje cooperativo mejora las relacio-
nes, al mismo tiempo que disminuye la agresividad en las respuestas (Choi, Johnson y John-
son, 2011; Johnson, Johnsony Holubec, 1999; Kyndt et. al., 2013). Fomenta la aceptacion de las
diferencias aumentando las relaciones interpersonales en cantidad y calidad entre los alum-
nos que asisten al aula regularmentey los integrados (Breto y Gracia, 2012; Johnson, Johnson'y
Holubec, 1999; Johnsony Johnson, 2005; Kyndt et. al., 2013), y es que ayuda a los nifios a tener
una vision mas abierta y global del mundo ya desde muy pequefios, evitando la creacion de
determinados prejuicios y aumentando la empatia (Johnson, Johnson y Holubec, 1999). Este
hecho nos acompafa hasta la afirmacion que para poder atender correctamente la diversi-
dad (de necesidades, intereses, motivaciones, capacidades, etc.) en las aulas es necesaria una
estructura cooperativa del aprendizaje (Booth y Ainscow, 2002; Gill y Chalmers, 2007; Echeita,
2003; Parrilla, 2002, 1992; Pujolas 2003, 2008; Stainback, 2001; Stainback, Stainback y Jackson,
1999).Y es que el aprendizaje cooperativo permite la organizacion de los grupos para gestionar
y dar respuesta a las diversas necesidades de comportamiento y de aprendizaje de los estudi-
antes, posibilitando una mayor diversificacion de las estrategias de aulay por lo tanto también
de participacion (Gillies y Boyle, 2011). Asi, la estructura cooperativa favorece el aprendizaje de
todos los alumnos, también de aquellos que pueden encontrar més barreras, como es el caso
de los nifios autistas, quienes no sélo mejoran en el aprendizaje sino en muchos otros aspec-
tos que les rodean, como son la relacién social (Segui'y Duran, 2011).

Como hemos visto, el aprendizaje cooperativo en el aula no es s6lo una cuestién de mejora
del rendimiento, motivacion o la eliminacion de algunas barreras al aprendizaje, sino que es
también una cuestion de relacién, de conocimiento entre las personas que viven juntas en un
mismo entorno, de cohesion social.
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Las pedagogias innovadoras han encontrado en el aprendizaje cooperativo y la interaccion
entre comparieros la posibilidad del desarrollo de la democracia en las escuelas (Carbonell,
2001; Rudduck, 1999). Pero como veniamos diciendo, la posibilidad que los nifios sean mas ac-
tivos en el aula, adopten mas autonomiay sobre todo interaccionen entre ellos no es sélo una
cuestion de democracia sino que tiene una implicacion directa con los procesos psicolégicos
basicosy la influencia educativa entre compafieros. Segln explica Echeita (2003) el aprendiza-
je cooperativo “constituye una situacion privilegiada para promover los procesos psicologicos
basicos (conflictos sociocognitius, regulacion lingiistica, hitos de aprendizaje, atribuciones,
etc.), que sustentan el aprendizaje significativo de los contenidos escolares’. Maté (2003) y
Mugny y Doise (1978), también realizan una compilacién de elementos que desde una pers-
pectiva psicoldgica se ven favorecidos a partir del aprendizaje cooperativo como son el equi-
librio de las estructuras cognitivas, la socializacion del conocimiento, la incidencia en la Zona
de Desarrollo Cercano (ZDP), el incremento de aspectos motivacionales, efectivos, de relacién
con la tarea, de autoestima y autoconcepto, de valoracion social, etc,.

En cuanto a la influencia educativa entre los comparfieros, es uno de los elementos mas im-
portantes si entendemos, como decfamos, la inclusion como una cuestion no sélo de derecho
sino también de calidad de la educacién. Colomina y Onrubia (2001), remarcan que en las
interacciones que hay en el aprendizaje cooperativo se pueden dar altos niveles de igualdad y
también de mutualidad. En ambos casos los beneficios son muy altos, puesto que el aprendi-
zaje de determinadas competencias, saberes e instrumentos culturales no se pueden realizar
en solitario. Aprendizajes, ademas, que estan directamente vinculados a la construccion de las
capacidades psicologicas de las personas (Onrubia, 2009).

Recogiendo estas aportaciones que hemos ido viendo, partiendo de la preocupacién por la
mejora inclusiva de las aulas, y con la voluntad de ayudar a los maestros, desde el Grupo de
Investigacion sobre Atencién a la Diversidad de la Universidad de Vic-Universidad Central de
Catalufia, ya hace unos afios que se trabaja en la forma de asesorar al profesorado para el cam-
bio de la estructura del aula hacia una estructura cooperativa. Para llevar a cabo este cambio
se propone en las escuelas la puesta en practica del Programa CAN/AC (Cooperar para Apren-
der/Aprender a Cooperar). A pesar de que no recogeremos el contenido del programa en estas
paginas porque es demasiado extenso, por su interés e impacto recomendamos la consulta a:
http.//cife-ei-caac.com/programa

5.2. ;Es posible enseiiar y aprender de una forma alternativa a la tra-
dicional?

Nos gustaria, en las lineas siguientes, recoger algunos de los aspectos que a nuestro entender
son fundamentales de cara a pensar la didactica de las aulas para que sean el maximo de in-
clusivasy se persiga la calidad de la educacién. Y es que la didactica es un elemento clave para
llevar a cabo procesos de inclusién. Tharp te. al. (2002) exponen que al margen que las refor-
mas estén, basicamente, centradas en la financiacion, la formacion de los maestros, las ratios,
las normas, los objetivos generales, etc. nada de todo esto tendra efecto sobre el aprendizaje
de los estudiantes sino actla a través las actividades de ensefianza- aprendizaje en el aula.

Muntaner (2010), también remarca la necesidad de un buen planteamiento didactico, ademas
de un curriculum maés flexible y abierto (Booth, 2011; Muntaner, 2010) y modificaciones a la



estructura del aula (Muntaner, 2010; Pujolas 2008, 2003), para conseguir la eliminacién de las
barreras al aprendizaje y posibilitar el ofrecimiento de apoyos que mejoren la participacion de
todos los alumnos. Este mismo autor explica que las buenas practicas de educacién inclusiva,
entre otros aspectos de los tratados ya en este marco tedrico, se encuentran las actividades
desarrolladas en el aula, que pueden concretarse teniendo en cuenta estos tres elementos:

- La planificacién: entendiéndola como una reflexion previa para determinar la adapta-
cion de los contenidos, de los objetivos y de las actividades a la diversidad de alumnado
y concretar las formas de participacion y de evaluacion.

- La relacién de los nuevos aprendizajes con los conocimientos previos del alumnado:
poniendo especial atencion al hecho de partir siempre de aquello que el alumno sabe
en vez de aquello que no sabe. Lindsay te. al. (2014) especifican, ademas, que hay que
centrarse en las capacidades de los nifios y no en las limitaciones.

- La aplicacién de los principios y directrices del diserio universal®: es decir, programar
situaciones de aprendizaje (teniendo en cuenta todos sus componentes) que sean
accesibles y provechosas para todos los nifios del aula. Para conseguir esto Muntaner
(2010), recogiendo las aportaciones de Wehmeyer, Lance y Bashinski (2002), explica las
tres cualidades esenciales del disefio universal para flexibilizar los procesos de ensefian-
za aprendizaje de forma que todos los nifios puedan participar y aprender. Estas tres
cualidades son: un curriculum que presenta multiples formas de representacién para
que los nifios puedan incorporar la informacién y el conocimiento por diferentes vias;
multiples formas de expresion para que los nifios tengan varias posibilidades de mostrar
sus aprendizajes y, multiples formas de participacién que permitan aprovechar los inte-
reses del nifios, aumentar la motivacion y hacer desaparecer las barreras. En esta linea,
Onrubia (2009), recogiendo también algunas aportaciones de Cuello y Miras (2001), cu-
ando define la ensefianza adaptativa, pone también mucho énfasis en la multiplicidad
de ayudasy la organizacion y agrupamiento de los nifios.

Bajo el mismo paraguas de una didactica para la inclusiény, a pesar de que consideran que no
son el maximo de exhaustivas que podrian ser, y que posiblemente con el tiempo y las inves-
tigaciones iran surgiendo elementos que las completen, Tharp te. al. (2002, p. 43-44), plantean
cinco normas para una pedagogia eficaz que, si se cumplen, permiten conseguir la excelencia,
la equidad, la inclusion y la armonia simultdneamente. Estas son:

- Norma I. Produccion conjunta de maestras y alumnas.

- Facilitar el aprendizaje mediante actividades productivas realizadas conjuntamente por
el maestroy los alumnos.

- Norma Il. Desarrollar la lengua y la alfabetizacién en todo el curriculum.

- Desarrollo de la competencia en alfabetizacién y en la lengua de ensefianza en todo el
curriculum.

- Norma Ill. Crear significado: conectar la escuela con la vida de los estudiantes.

- Contextualizar la ensefianza y el curriculum en las experiencias y las capacidades de los
hogaresy las comunidades de los estudiantes.

15 Laaplicacion de los principios y directrices del disefio universal del curriculum es algo muy puesto en prac-
tica también en paises con tendencia inclusiva cémo es el Canadéa (Bunch, 2008).
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- Norma IV. Ensefiar pensamiento complejo.

- Desafiar a los estudiantes para que desarrollen complejidad cognitiva. Una educacion
cognitivamente estimulante, que suponga retos y que requiera pensamiento y analisis y
no sélo ejercicios basados en la repeticion.

- Norma V. Ensefiar por medio de la conversacion.

- Hacer que los estudiantes participen en el didlogo, sobre todo mediante la conversacion
educativa.

Este mismos autores, manifiestan que para la plena implementacién de estas normas son
necesarias tres condiciones: en primer lugar, mdltiples contextos de actividad simultaneos y
diversificados, en segundo lugar, la diversificacion de personas y actividades, es decir, que las
actividades tienen que ser variadas en cuanto a requisitos, productos, participantes y roles.
Estos autores no quieren pasar por alto, y por eso lo remarcan constantemente, laimportancia
del hecho que en este contexto tan variado de actividades, el maestro podra ofrecer ayuda a
todos y cada uno de los nifios. Finalmente, la Ultima condicion, es un sistema de valores con-
sistentes, es decir, que cada actividad esté “impregnada de un sistema de valores compartido,
explicito, sistematico y construido conjuntamente para que cada aula sea una comunidad de
aprendizaje viviente”(p. 29).

Atodo ello, no queremos perder la oportunidad de sumar algo que para nosotros también ha
sido tan fundamental en esta investigacion y que ya hemos remarcado y recogido a lo largo de
este marco tedrico. El aula tiene que ser un contexto de aprendizaje en el que los nifios tienen
que estar a gusto, se tienen que sentir acogidos, y por lo tanto, también en la consideracién del
currficulum y de las actividades se tiene que tener presente el bienestar emocional y la calidad
de vida de los nifios. Es por eso que retomamos de nuevo, en este apartado, las aportaciones
de Hegarty (1994, pp. 245-246) cuando relaciona educacién y calidad de vida y las de Schalock
(1997; p. 25) cuando define las dimensiones que conforman la calidad de vida.

5.2.1. “El Emozione di Conoscere e il Desiderio di Esistere”

Desde hace 40 afios el profesor Nicola Cuomo desarrolla tareas de investigacion para la inclu-
sién de personas con discapacidad en la escuela. Esta posibilidad nace del hecho que ltalia
desde el afio 1976 dispone de una normativa que permite que todos los nifios vayan a la escue-
la que les corresponde sin ningln tipo de distincion ni limitacion. Durante estos afos el profe-
sor Cuomo ha podido seguir mas de tres cientos casos repartidos por las escuelas de este pais.
Ya desde los inicios, Cuomo ha puesto las bases de su investigacion en la escucha de la voz de
los nifios para la innovacion didactica en la escuela. En una de estas entrevistas, un nifio de pri-
mero de primaria le explicd a Cuomo que para élir cada dia a la escuela era como ir al infierno.
Esta respuesta golpeo tanto al entrevistador que instantdneamente empezd a pensary disefiar
una alternativa a la condicion escolar que habia producido aquella respuesta del nifio. Es por
eso que Nicola Cuomo propone trabajar en las escuelas a través de una forma didactica que,
ademas de producir aprendizajes de alta calidad, provoque en el nifio la emocion y el deseo
para aprendery le permita reconocer el placer de existir (Cuomo, 2005). “Los procesos educati-
vos-diddcticos tienen que poder crear aquellos “climas’, aquellas ‘atmdsferas” que propongan
la emocion de conocer, contextos que valga la pena recordar, vivir, sensaciones mas o menos



placenteras a las que referirse pueden ser miedos, o procesos fatjgosos... Puede ser la aventu-
ra, el imprevisto, los suerios, los mitos, las utopias proponen lo fascinante, el deseo de existir y
la emocidn de conocer” (Cuomo, 2007a, p.14).

Cuomo (2004, 2005, 2007a y b) afirma que, para conseguir una intervencion pedagogica in-
tegrada e inclusiva, tenemos que aproximarnos a la pedagogia de la cooperacion, del des-
cubrimiento y de la propia inclusién. Esta pedagogia acepta la diversidad y al nifio, tal y como
es, y no como se querria que fuese. Es decir, reconoce una presencia, una identidad con las
diferencias que la hacen especial y Unica, respeta la originalidad del individuo, promueve la
cooperacion, la ayuda mutua, la calidad de vida 'y la educacién por la paz, puesto que son la
base imprescindible.

Una de las estrategias mas usadas en los proyectos de la emocion de conocer, sobre todo
desde las experiencias llevadas a cabo por Giampiero Mattulli (dentro de La machina delle
emozioni, 2001), es la aparicién de personajes. Esta, tal y como explica Cuomo (2007a), despi-
erta en los nifos el sentimiento de sorpresa, que capta la atenciény la concentracion. Se trata
de crear un trasfondo mégico, fantastico, imaginario para generar motivacionesy ocasiones de
aprendizaje (Mattulli, 2007). Lo sigue una memorizacién neuropsicolédgica y afectiva. Una vez
finalizado un acontecimiento se pasa el episodio, y de éste se puede pasar a un contexto mas
amplio. Asi pues, de un personaje cualquiera se puede pasar al estudio del contexto historico
o0 geografico en el que éste estd insertado, etc. La estrategia de la sorpresa afectiva y emotiva
es un elemento de aprendizaje muy potente, y a pesar que la lengua sea la misma, el mensaje
transmitido llega a los nifios de una manera que no se esperan, hecho que aumenta su rendi-
miento (Cuomo, 2007a).

En relacion al campo de las emociones, segun lo que nos expone Cuomo (2007b), la emocidn
de conocerpropone experiencias profundas y oportunidades para hacerlas surgir, evocarlasy
poderlas aprovechar. Redescubrir esta existencia sensorial, propone, se relaciona con los de-
seos, los recuerdos, los miedos, las alegrias, etc. Estos redescobrimentos en una dimensién en
la que el tocar, el pensar, el ver, el reflexionar suponen condiciones de felicidad, un estado del
bienestar, significa descubrir el placer de existiry a la vez, de conocer. En esta dimension, en la
que los contextos, las situaciones, las sensaciones construyen el ambiente y la atmosfera del
aprendizaje vivida en estado de bienestar, los objetos nos proponen recuerdos que pueden
actuar como apoyo para superar las dificultades (Cuomo, 2007a). Con cuyo objeto, para Mattu-
li (2007) es indispensable partir de aquello vivido en un contexto de bienestar, valorar aquello
positivo y estimar también aquello negativo para poderlo cambiar (remarca este autor que el
maestro tiene que estar siempre de parte del nifio) y, también la emocién de ensefiar.

5.3. Elapoyo en el aula

Booth y Ainscow (2002) definen el apoyo “como todas las actividades™ que aumentan la capa-
cidad de un centro educativo para atender la diversidad del alumnado. El hecho de propor-
cionar apoyos a los individuos representa sdlo una parte de los intentos que se hacen para
mejorar la participacion del alumnado. También se proporciona apoyo cuando el profesorado
planifica las unidades didacticas teniendo en cuenta todo el alumnado, cuando reconoce que

16 Yorkte. al. (1999, p. 122) recogen un conjunto de actividades como ejemplo del que para ellos es apoyo que
pueden ser de interés para el lector.
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los estudiantes disponen de diferentes conocimientos previos, de diferentes experiencias y es-
tilos de aprendizaje, o cuando el alumnado se ayuda mutuamente. Cuando las actividades de
aprendizaje se diserian con el proposito de propiciar la participacion de todo el alumnado se
reduce la necesidad del apoyo individual. Del mismo modo, la experiencia de proporcionar
apoyo a un individuo puede conducir a un incremento del aprendizaje activo y autonomo y
también puede contribuir a mejorar la enserianza para un grupo mas amplio de estudiantes.
El apoyo es una parte de toda la ensefianza y todo el profesorado esta implicado. La respon-
sabilidad de coordinar el apoyo en un centro educativo puede depender de un ndmero limi-
tado de personas. Ahora bien, resolver la manera de coordinar los apoyos es algo esencial a la
hora de relacionar los apoyos que necesitan los individuos y los grupos con las actividades de
formacion del profesorado y de mejora del curriculum” (pp. 8-9). A esta definicion, a pesar de
que ya es muy completa, se podrian afiadir las aportaciones de la AARM" (2002) que hablan
de la necesidad de darle a los apoyos un enfoque ecoldgico. Destacamos también que, segln
definen estos autores, algunas de las principales funciones de los apoyos son poner el foco
en la educacién y la amistad, y que los resultados personales deseados a través del uso de
los apoyos incluyen la mejora en la independencia, relaciones, contribuciones, participacion
en la escuela y en la comunidad y el bienestar personal. En la linea del bienestar York te. al.
(1999) hablan también de la necesidad, entre otros, del apoyo moral. Finalmente, sélo afia-
dir que Muntaner (2010) a partir de la definicién que en 1997 hizo la AAMR destaca que los
apoyos posibilitan y facilitan a las personas el acceso a los recursos, informacién y relaciones
en los entornos integrados, y que haciendo uso, esta integracion es mayor asi como también
el desarrolloy crecimiento personal. Cloguell et. al. (2002), en su planteamiento de un modelo
de apoyo alternativo, proponen una serie de caracteristicas que pueden resultar interesante
tener en cuenta. En cuanto a las caracteristicas, estos autores proponen que el apoyo tiene
que ser: generalizado en la escuela, contextual y didactico, basado en la reflexion y el trabajo
conjunto, consensuado y compartido por el claustro, promotor de novedades organizativas, y
con un caracter preventivo.

A pesar de que, como acabamos de ver, la definicion de apoyo es mucho mas ampliay que se
pueden llevar a cabo algunas acciones de apoyo estructurando el aula de manera cooperativa,
cambiando la didactica del aula o con la organizacién de centro, en este apartado nos centra-
remos sélo en las medidas de apoyo que pueden ofrecer otro docente en el aula.

5.3.1 El maestro de apoyo

Ainscow (2012a), recurriendo a una investigacion llevada a cabo por Takala et. al. (2009) en Fin-
landia, define tres situaciones diferentes que se derivaban de tres enfoques de apoyo diferen-
tes. En el primer modelo denominado “de ensefianza particular” con un docente de educacién
especial, se consideraba que era efectivo para ofrecer atencién individualizada, pero generaba
preocupaciones por tres motivos diferentes: la presion que se podia ejercer sobre los alumnos
que recibian el apoyo, la carencia de contacto de éstos con sus comparieros y la estigmatiza-
cion porel hecho de serapartado del contexto ordinario. El segundo enfoque, denominado “de
ensefianza de grupos reducidos”, se consideraba favorable por la posibilidad de poder ofrecer
apoyo en un ambiente tranquilo y relajado, pero también generaba preocupaciones por lo que
algunos nifios sufrfan al ser apartados de su grupo de referencia, se sentian estigmatizados, se
perdian aquello que se trabajaba en la clase ordinaria y la ensefianza en pequefio grupo tam-

17 Asociacion Americana sobre Retraso Mental



poco ofrecia la posibilidad de ofrecer suficiente atencién individual. Para evitar este estigma
y minimizar la diferencia, en una investigacion que realizaron en aulas en las cuales se queria
incluir nifios diagnosticados de autismo, Lindsay te. al. (2014), observaban los beneficios que
suponia que cuando se hacian los agrupamientos para ir con el maestro de apoyo para hacer
algunas tareas, éste cogia una mezcla de alumnos y siempre diferentes. El criterio nunca era
el nivel de los nifios, sino que se escogia cualquier persona para la ayuda adicional. El tercero
y tltimo enfoque, denominado “de ensefianza colaborativa con dos docentes™, fue la moda-
lidad con mejores resultados y mas aceptada por los docentes. En este enfoque se valoraba
que podian acceder al apoyo un mayor nimero de nifios y les permitia permanecer en clase
sin perder el contenido.

El contenido que estas investigaciones recogen no quiere decir que en alglin momento puntu-
al, porla necesidad de la situacién o de alglin aparato mas técnico, no se pueda sacar los nifios
que encuentran mas barreras en el aprendizaje del aula. Ahora bien, el que si que no puede ser,
ni mucho menos, es la ténica general y todavia menos la concepcion del apoyo.

La forma y el grado en cémo se ofrece el apoyo del maestro es muy importante y tiene que
estar constantemente en revision y analisis para que no se den situaciones como las que plan-
tean Symesy Humphrey (2012) a partir de la investigacion que llevaron a cabo para la inclusion
de nifios diagnosticados de autismo en las aulas. Los resultados de esta investigacion ponian
de manifiesto que los maestros de apoyo eran considerados como la herramienta principal
para facilitar la inclusién de los nifios diagnosticados de autismo pero que en funcién de cémo
ejercian este rol podian tener un impacto negativo. Estos investigadores observaron que:

- Aquellos nifios diagnosticados de autismo que trabajaban con un maestro de apoyo te-
nian menos oportunidades de trabajar de forma independiente.

- Aquellos nifios diagnosticados de autismo que disponian de un maestro de apoyo teni-
an menos oportunidades de interactuar con sus comparierosy ser socialmente incluidos
cuando este estaba presente.

- Un mayor contacto por parte de los maestros de apoyo con los nifios diagnosticados de
autismo reducia la atencion del maestro tutor.

- Los maestros de apoyo que trabajaban con grupos reducidos eran mas eficaces que tra-
bajando con los alumnos individualmente.

- Los maestros de apoyo hubieran agradecido, entre otros cosas, mas horas de planifica-
cion conjunta con los maestros tutores, puesto que a menudo llegaban a clase sin saber
qué se estaba haciendo.

- Cuando aprendian en equipo y el maestro de apoyo se sentaba junto al nifio diagnos-
ticado de autismo, éste Ultimo perdia todas las oportunidades de interaccionar puesto
que sus compafieros se dirigian principalmente al maestro de apoyo. Si la inclusion de
los nifios diagnosticados de autismo es para mejorar sus habilidades sociales en vias de
desarrollo, y ayudar a promover el conocimiento y la entente entre iguales, es central
que el maestro de apoyo dé ayuda para facilitar este proceso en lugar de convertirse en
un compafero mas del grupo.

18 Esta relacion de colaboracion establecida puede ser positiva ya de base porque tal y como explica Cloquell
te. al. (2002), las dudas y la reflexion conjunta ofrecen la posibilidad de buscar las estrategias mas adecuadas
para proporcionar experiencias de aprendizaje significativas y relevantes para cada uno de los alumnos.

47



48

Han sido diversos los autores que han definido como tenian que ser las tareas y funciones del
profesorado de apoyo en una escuela inclusiva. A continuacién hacemos una breve compila-
cion. Previamente pero, querriamos remarcar que el maestro de apoyo tiene que estar alta-
mente formado por esta tarea, puesto que se trata de una tarea muy complejay por lo tanto no
es suficiente basarla en el buen corazén, la intuicion o la sensibilidad (Imola, 2008). Portero y
Stone (2001) explican que en las experiencias canadienses el maestro de apoyo recibe forma-
cion semanalmente.

En el marco de la educacion inclusiva, las tareas y funciones que el maestro de apoyo tendria
que desarrollar a nivel de centro son19

- Participacion en la elaboracion del proyecto educativo (Cloquell te. al. 2002; Portero,
2004).

- Participacion en la Comision de Coordinacion Pedagdgica/Equipo Escolar de Atencidn al
alumnado (Cloquell te. al. 2002; Huguet, 2006; Portero y Stone, 2001).

- Coordina las reuniones de resolucion de problemas (Portero y Stone, 2001). Aporta ide-
as, estrategias, alternativas (Imola, 2008; Muntaner, 2004). Colabora en la construccion
de un modelo de intervenciény en su revisién constante (Imola, 2008; Huguet, 2006).

- Hace de mediador en situaciones de crisis (Portero, 2004).

- Ofrece apoyo didéactico a todo el equipo de maestros (Portero, 2001).

- Deteccién de necesidades de formacion (Imola, 2008; Cloguell te. al. 2002).

- Coordinacion de programas de formacion en centros (Cloguell te. al. 2002).

- Elaboracion de la planificaciéon de horarios y recursos (Cloguell te. al. 2002).

- Coordinacién con los profesores del centro (Cloquell te. al. 2002; Portero, 2004).

- Propicia la elaboracién de adaptaciones curriculares a nivel de centro, tanto en cuanto a
los recursos humanos y a su organizacién como en cuanto a los elementos materiales y
a su organizacion: espacios, equipamientos y recursos didacticos (Cloquell te. al. 2002).

- Dirige los casos concretos (Portero y Stone, 2001).
- Ayuda a modificar actitudes y expectativas (Muntaner, 2004).

- Colabora en la creaciéon de una cultura de centro que respete la diversidad (Imola, 2008;
Huguet, 2006).

- En el marco de la educacion inclusiva, las tareas y funciones que el maestro de apoyo
tendria que desarrollar a nivel de aula son:

- Propicia un acuerdo valorativo sobre las NEE (Cloquell te. al. 2002; Huguet, 2006).

- Realiza observaciones de clase (Huguet, 2006; Portero, 2004).

19 Para clasificar las funciones y tareas que el maestro de apoyo tiene que asumir hemos adoptado la propu-
esta de Cloquell te. al. (2002), puesto que ademas de que por si misma es muy completa, es también muy
clarificadora. A esta hemos afiadido las aportaciones otros autores asi como también hemos reiterado las
coincidencias.



- Coopera con los tutores y los especialistas para flexibilizar e incorporar metodologias
que permitan la atencion a la diversidad® (Cloquell te. al. 2002; Imola, 2008; Huguet,
2006; Muntaner, 2004; Portero y Stone, 2001).

- Ofrece consejo al maestro tutor y otros especialistas (Portero y Stone, 2001; Portero,
2004).

- Propicia la realizacion de adaptaciones curriculares a nivel de aula: recursos humanos
y su organizacion, elementos materiales y su organizacion: tiempo, espacios, equipami-
entos y recursos didacticos, asi como las adaptaciones en los elementos curriculares
basicos: adaptaciones en las que se tiene que ensefiar -objetivos y contenidos-, en la
evaluacion, en la metodologia y en las actividades de ensefianza- aprendizaje (Cloguell
te. al. 2002; Imola, 2008; Huguet, 2006).

- Lleva a cabo actividades de forma directa con los nifios (Imola, 2008; Huguet, 2006; Mun-
taner, 2004; Portero y Stone, 2001).

- Potencia la autonomia del alumnado (Imola, 2008; Muntaner, 2004).
En el marco de la educacién inclusiva, las tareas y funciones que el maestro de apoyo tendria
que desarrollar en relacién al proceso de escolaridad del alumno son:

- Colabora en la identificacién de las NEE (Cloquell te. al. 2002; Huguet, 2006).

- Interviene directamente con el tutor. (Cloquell te. al. 2002; Portero, 2004).

- Colabora enla observacion del progreso del alumno (Cloquell te. al. 2002; Huguet, 2006).

- Participa en la evaluacion (Cloguell te. al. 2002; Muntaner, 2004; Portero, 2004).

Establece un marco de relacion especifico (Cloquell te. al. 2002).

Elabora, conjuntamente, las adaptaciones curriculares individualizadas (Cloquell te. al.
2002; Huguet, 2006; Portero, 2004).

En el marco de la educacién inclusiva, las tareas y funciones que el maestro de apoyo tendria
que desarrollar a nivel de los apoyos externos son:

- Canalizar las necesidades de asesoramiento (Cloquell te. al. 2002).

- Conducir las necesidades diagnosticas (Cloquell te. al. 2002; Huguet, 2006).

- Conducir las necesidades de apoyo. (Cloquell te. al. 2002; Portero, 2004)
En el marco de la educacién inclusiva, las tareas y funciones que el maestro de apoyo tendria
que desarrollar a nivel de familias son:

- Informaciény orientacion (Cloquell te. al. 2002; Portero, 2004; Portero y Stone, 2001).

- Propiciar cambios de relacién (Cloquell te. al. 2002).

Uno de los elementos mas sefialado y contemplado, cuando nos referimos al apoyo desde una
perspectiva inclusiva, es la importancia que el maestro de apoyo haga de maestro de apoyo

20 Apoya a la inclusiéon pero no es un asistente sobre el que descargar una parte de la ensefianza ordinaria de
los maestros tutores (Imola, 2008).
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a la inclusion en vez de una atencion individualizada con caracter rehabilitador al nifio que
encuentre mas barreras en el aprendizaje. Para que dos maestros puedan compartir aula y co-
operaren la tarea de dar respuesta a la diversidad, Huguet (2006) explica que es de vital impor-
tancia que previamente se planifiquen las sesiones. El maestro de apoyo tiene que ser parte
integrante de esta planificacion (Imola, 2008). En esta planificacion destaca Huguet (2006) que
hace falta: en primer lugar, que el maestro de apoyo esté informado de las actividades desar-
rolladas previamente y las que se haran posteriormente a la actividad. Hay que acordar qué se
hard cuando se entre en el aula y también establecer conjuntamente qué tipo de actividades
se haran, los agrupamientos, como se distribuira el espacio, etc. En segundo lugar, hace falta
que los maestros establezcan un acuerdo sobre el tipo de participacion que cada uno llevara a
cabo en la actividad, asi como también el tipo de implicacion en la evaluacién del alumnado.
En tercer lugar, hace falta que, a pesar de que el planteamiento de las actividades sea lo sufici-
entemente amplio como para atender la diversidad, se tenga en consideracion la participacion
de los nifios que encuentran mas barreras en el aprendizaje y se les ofrezca la atencidn necesa-
ria ya sea por parte del tutor o del maestro de apoyo. Finalmente, hay que hacer una valoracion
de como ha funcionado y planificar posibles cambios.

En las relaciones que se establecen entre los maestros de apoyo y los tutores resulta también
importante tener en cuenta algunas consideraciones. Huguet (2009), sefiala que una de las
primeras cosas que hace falta es flexibilizar las fronteras entre los diferentes profesionales. A
menudo la exageracion de la cultura propia de los especialistas en relacion a una patologia y
la acentuacion de su necesidad como expertos de un saber genera mas inseguridad y miedo
a los maestros tutores. Este hecho provoca que los maestros tutores no se atrevan a educar,
ni tampoco a interactuar con aquellos nifios “especiales” (aquellos por los cuales creen que
solo tiene el conocimiento el especialista), releguen el sentido comin que los traeria a inter-
venir con normalidad, no valoren su capacidad de ofrecer respuesta educativa, o usen el co-
nocimiento especializado para la explicacion y justificacion a partir del trastorno de todos los
comportamientos del nifio. Estos hechos acaban desembocando en una cultura de delegacién
de responsabilidades de los tutores hacia los maestros especialistas (Huguet, 2006). “£/ cono-
cimiento especializado es necesario, pero -para ser Util en las escuelas- requiere ser compar-
tido, desmitificado y contrastado con las miradas de los docentes directamente implicados
con los alumnos y con su integracion al grupo. El trabajo en colaboracion tiene que servir para
generar estrategias y procedimientos y (...) disefiar actividades en las que todos puedan parti-
cipary aprender. Todos los docentes se tienen que sentir progresivamente mas seguros en su
capacidad de ensenar a alumno diferentes, sin miedo a equivocarse y con el acomparnamiento
especializado en los momentos en los que lo requieran” (Huguet, 2009, p. 83). Hace falta que
esta colaboracion entre profesionales esté siempre rodeada de un clima relacional positivo y
de confianza (Huguet, 2006) y hace falta también desarrollar capacidades y actitudes como
empatia, corresponsabilitat, actitud proactiva, autonomia, entre otros (Huguet, 2009).

6. CONCRECION DEL OBJETO DE ESTUDIO

Este apartado tiene la pretension de concretar el objeto de estudio. Se quiere establecer un
puente entre el marco tedrico y qué se ha hecho en esta investigacion en relacion a este tema.
Como acabamos de ver, hay cuatro ideas clave que vertebran el estudio que presentamos a
continuacion. La primera, el derecho a la inclusion de TODOS los nifios en las aulas ordinarias.



La segunda, la necesidad de crear, en el marco de las escuelas ordinarias, las condiciones ne-
cesarias para garantizar este derecho. La tercera corresponde a los procesos de asesoramiento
a las escuelas para colaborar en la creacion de estas condiciones que garanticen el derecho a
la inclusion. Finalmente, la cuarta idea es dar voz a los nifios con discapacidad en la creacion
de estas condiciones para garantizar su presencia, participacion y progreso.

Partiendo de estas ideas clave, el estudio que se presenta a continuacion gana sentido. Estas
ideas clave se centran en esta investigacion a partir de la reconstruccion de la historia de vida
de un nifio vulnerable de ser excluido por motivos de discapacidad. Un nifio que debido al
hecho que en el entorno en el que vive (no hay ninguna CEE) ha estado presente en la escuela
ordinaria. Para mejorar su situacion, su escuela empieza a trabajar para poder generar las con-
diciones para garantizar también un aumento de su presencia en la vida de la escuela (no sélo
en la USEE), de su participacion y de su progreso. Con objeto de acompafiar a las maestras de
la escuela, de garantizar esta mejora de los derechos de este nifio y de ofrecerle la posibilidad
de que tenga voz en este proceso, se inicia un proceso de asesoramiento que pasa a formar
parte de la vida de este nifio durante cuatro afos.
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SEGUNDA PARTE

METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION. ;CUAL ES LA FINALIDAD Y
COMO SE HA LLEVADO A CABO?

7. EL PARADIGMA DE LA INVESTIGACION

La aproximacion a la realidad estudiada se ha realizado a través de una metodologia cuali-
tativa. Pretendemos en este apartado exponer en qué perspectiva nos hemos situado y los
puntos fuertes de la investigacion llevada a cabo, puesto que el disefio cualitativo es dificil de
planificar (Berliner, 2002, citado por Moral, 2006).

Nos hemos decantado por este paradigma de investigacion porque da valor a varios elemen-
tos que en la investigacion educativa y con personas son primordiales. Lincoln (1995, citado
por Sandin, 2000) establece un conjunto de criterios importantes vinculados a este paradigma.
Nosotros destacamos tres que consideramos muy relevantes para esta investigacion:

- La voz. Hay que tener en consideracion quien habla, desde qué grupo de personas, con
qué proposito, aquellas voces ignoradas, reprimidas o invisibilizadas en los discursos
cientificamente objetivos, entre otros.

- La reciprocidad. Es uno de los principales estandares de calidad debido al caracter de
este tipo de investigacidn, en la que se establece una relacién inseparable entre investi-
gadory personas participantes que implica un profundo sentido de confianza, compren-
sién, acuerdo y sensibilidad.

- “Sacredness”, es decir, la preocupacion por la dignidad humana, la justiciay por como la
investigacion genera consecuencias sociales en estos aspectos.

Refiriéndose al impacto y las consecuencias sociales de este paradigma Sandin (2000) recoge
otro criterio que es la transformacién. Este criterio, directamente contemplado en la investi-
gacion-accion o la investigacion inclusiva, es considerado como uno de los éxitos de este tipo
de investigacion (Moral, 2006; Parrilla y Sierra, 2015). Es en este sentido que Bartolomé (1992)
expone que la mejor forma de conocer una realidad es intentar transformarla.

Desde la perspectiva cualitativa es posible la aproximacion y el aprendizaje sobre los contextos
educativos concretos, la singularidad de las personas que los integran y analizary comprender
contextos parecidos (Eisner, 1998). Aln asi, no podemos ignorar el hecho que, a pesar de que
ha habido cierta tendencia al cambio, desgraciadamente, la participacién de las personas con
discapacidad a las investigaciones todavia es muy limitada. Ha sido y es necesario buscar su
participacion de forma activa para que contribuya directamente al conocimiento de sus rea-
lidadesy a la mejora cualitativa de sus vidas (Abberley, 1998; Barton, 1998, 2009; Booth, 1998;
Oliver, 1992, 1998; Slee, 2012; Parrilla, 2010; Parrilla y Sierra, 2015).

“Estamos totalmente de acuerdo con aquellas manifestaciones -ya clasicas- de autores como
Cohen y Manion, (1990) o Cook y Reichardt (1986), que desde hace mds de una década serialan
que la eleccion de una metodologia de investigacion no es un mero problema técnico ni de



instrumentacion, sino que indica una vision del mundo, valores y posiciones personales, ma-
neras diferentes de concebir las relaciones y la existencia. Un planteamiento de investigacion
apunta a determinadas relaciones, interacciones, intenciones e intereses entre investigacion,
investigadores y objeto de estudio. (...) Revela las preocupaciones y cuestiones, el universo re-
ferencial subyacente, en el cual se mueven investigacion e investigadoras/s”(Parrillay Susinos,
2005, pag. 21).

8. DISENO METODOLOGICO

8.1. Objetivos de la investigacion

Las pretensiones de esta investigacién son: Conocer, reconstruir, analizar y valorar el origen,
el proceso y el impacto de la escolarizacion/inclusion educativa de un nifio, vulnerable de ser
excluido por motivos de discapacidad.

Es el planteamiento de este objetivo general el que marca la estructura y el formato de los
objetivos especificos. Estos estan distribuidos en tres grandes bloques. Un primer bloque que
corresponde a su origen. Un segundo bloque que corresponde al proceso de escolarizacion/
inclusion educativa vivido por el nifio que hemos escogido como caso a seguir, y finalmente,
un tercer bloque que corresponde al impacto de este proceso.

Notaréis ademas que, tal y como se plantea en el objetivo general, se ha querido, dentro de
lo posible, conocer, reconstruir, analizar y valorar los contenidos pertenecientes a cada uno
de los blogues. Es por este motivo, que en el planteamiento de los objetivos hemos intentado
mantener una estructura parecida a lo largo de todos los bloques y darle coherencia al resul-
tado final.

Llegados a este punto, y previamente a presentar los objetivos de este trabajo, es necesario
aclarar el motivo por el cual al segundo bloque tuvimos que incluir un conjunto de objetivos
que “a priori” podrian parecer de una naturaleza lejana al objetivo general del estudio, a pesar
de que tienen una razén de ser. Nos referimos a los objetivos sobre el proceso de asesorami-
ento (0.4 y 0.5) que hemos compartido con esta escuela. En un principio el planteamiento de
este trabajo era Unicamente descriptivo y analitico/interpretativo. No abandonamos en ningln
momento la idea de que el nifio de quien queriamos conocer la vida fuera el protagonista
clave (puesto que se trata de un aspecto que responde a uno de los elementos estrechamente
vinculado a la opcién metodolégica empleada en esta investigacion que es que sea inclusivay
comprometida con la persona, ética y en el marco del modelo social de la discapacidad) pero
si que el hecho de que no se comunicara a través del habla nos hizo replantear los objetivos
iniciales. No podiamos reconstruir su vida historica a través de su voz?, porque no habla.

Lo que si que podiamos hacer era escuchar el que nos dijera en el momento contemporaneo.
Tenfamos, por lo tanto, el reto de pensar como darle voz, es decir, de intentar escuchar qué
nos comunicaba. De este modo su voz emergia a la investigacion. Este hecho requeria que

21 Esimportante recordar que en el transcurso de este trabajo nos referiremos a la voz del nifio en sentido figu-
rado.
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la investigacion adoptara, ademas del historico, un caracter de contemporaneidad. Es por lo
tanto, en el intento de escuchar este nifio, y en el de mejorar su situacion vital y educativa a
través del que nos comunicara, que empieza un analisisy replanteamiento de las practicas que
se llevaban a cabo hasta el momento?. Un replanteamiento y analisis amplio puesto que iba
desde la interaccion que éste mantenia con su cuidadora hasta elementos mas instituciona-
les. Ademas, a este hecho se sumo la voluntad del equipo directivo del centro donde estaba
escolarizado este nifio, de revisar las practicas inclusivas que se estaban llevando a cabo en la
escuela en generaly, por lo tanto, nos hacen la demanda de colaborar en este proceso.

A pesar de ser conscientes del volumen de trabajo que esta demanda nos podia suponer crei-
amos que teniamos que aceptar puesto que, partiendo de las posiciones éticas del investi-
gador, entendiamos que los procesos de investigacion tienen que contribuir al intercambio
y beneficio para todas las partes. Es, por lo tanto, de este modo, cémo el que en un principio
tenia que ser una investigacion con un planteamiento Unica y exclusivamente descriptivo y
analitico/interpretativo adopta también una parte mas activa, de cambio, de innovacién y de
empoderamiento.

Objetivo general

El objetivo general que persigue la investigacion que presentamos es:

“Conocer, reconstruir, analizar y valorar el origen, el proceso y el impacto de la escolarizacion/
inclusion educativa de un nirio, vulnerable, de ser excluido por motivos de discapacidad”

Objetivos especificos

Bloque de objetivos vinculados en su origen al proceso de inclusion/escolarizacion
0.1.- Describiry reconstruir brevemente el origen del proceso de escolarizacion/inclusion edu-
cativa del nifio escogido.

0.2.- Analizar y valorar/interpretar el origen del proceso de escolarizacién/inclusion educativa
descrito en el objetivo anterior.

Bloque de objetivos vinculados al proceso de escolarizacién/inclusién educativa
0.3.- Describir y reconstruir brevemente el proceso de escolarizacion/inclusion educativa del

nifio escogido.

0.4.- Compartir parte del proceso de inclusién con el nifio escogido con el fin de comprender
como se vive este proceso desde su perspectiva.

0.5.- Describir y reconstruir brevemente el proceso de asesoramiento/colaboracién llevado a
cabo con los profesionales de la escuela donde asiste este nifio. Este asesoramiento tiene la
finalidad de:

22 Estaeslarazdn de que los subobjetivos del objetivo O.5 estén organizados partiendo del nifio hasta aspectos
relativos al centro.



0.5.1.- Fomentar la comprensién de como se vive el proceso de escolarizacion/inclusion edu-
cativa desde la perspectiva del nifio escogido y favorecer su participacion en las decisiones que
se toman en relacién a este.

0.5.2.-Mejorar/Transformar la didactica de las aulas donde asiste este nifio (incorporando su
mirada) con objeto de favorecer el acceso®, la participacion y contribuir a un incremento de su
desarrollo personal, de las relaciones interpersonales de calidad y una mejora de la situacién
vital.

0.5.3.- Fomentar la activacion de dinamicas que tiendan a la inclusion del nifio escogido en el
proceso de toma de decisiones del centro en el que esté escolarizado (incorporando su mira-
da).

0.6.- Analizar y valorar/interpretar el proceso descrito en los objetivos tres y cinco.

Bloque de objetivos vinculados al impacto del proceso de escolarizacién/inclusién educativa

0.7.- Describir y reconstruir brevemente el impacto del proceso de escolarizacion/inclusién
educativa del nifio escogido.

0.8.- Analizar, valorar/interpretar el impacto del proceso vivido por este nifio.

8.2. El disefio metodolégico de la investigacion: la exploracion en la
complejidad

La ubicacién de este trabajo en una perspectiva de investigacion cualitativa tiene que ver con
la preocupacién por el punto de vista de la persona, de la cultura y de sus significados propios
y singularidades (Orilla, 2007).

Debido al hecho que la aproximacién a la realidad estudiada ha sido a través de la investiga-
cion etnografica (Diaz de Rada, 2010; Pujadas, 2010a) y con la finalidad también de construir
una breve historia de vida (“/ife history’) (Bertaux, 1999, 2005; Bolivar y Domingo, 2006) hemos
utilizado instrumentos como la entrevista en profundidad (Ruiz, 2009, Mallimaci y Giménez,
2006), grupos de discusion (Muntaner, 2007; Roca, 2010a), y la observacion directa (Garcia y
Casado 2008; Orilla, 2007; Pujadas, 2010b), entre otros.

El disefio metodologico ha sido dificultoso debido a la complejidad de los objetivos plantea-
dos. No ha resultado fécil dar voz a un nifio que no habla, con el fin de partir de su perspectiva
para el conocimiento, descripcion, analisis y mejora de su inclusion educativa (Fielding, 2011;
Portero et. al. 2001), pero aun asi esta era una de nuestras inquietudes para que la investiga-
cion fuera inclusiva y ética con las persones participantes (Susinos y Parrilla, 2008, 2013; Parri-
lla, 2010).

23 Cuando nos referimos a acceso en este objetivo lo entendemos en términos de cantidad y de calidad, es decir
que se trataba de mejorar la didactica del aula porque el nifio se sintiera mas a gusto (es decir, que accediera
con mas calidad) y que por lo tanto pudiera acceder en més cantidad de ocasiones.
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Aeste estudio se le suma una segunda finalidad. Sila primera, es aquella centrada en la narra-
cion de una historia de vida, la segunda es aquella centrada en el proceso de asesoramiento/
colaboracién paralelo. Es, por lo tanto, esta segunda finalidad, la que provocd que esta inves-
tigacion traiga asociada, a nivel metodologico, una parte de investigacién-accion. No resulta
facil conciliar la parte de investigacion etnografica con la investigacion-accion.

Sin llegar ni mucho menos a las dimensiones de sus trabajos, Ainscow (2003, p.6), define una
investigacion en colaboracion, como un enfoque que “preconiza una investigacion practica
desarrollada en colaboracidn con directores de centros con el objeto de lograr un mejor enten-
dimiento de los procesos educativos”. La metodologia que usamos mantiene también muchas
coincidencias con el enfoque que plantea Nicola Cuomo cuando define la investigacion-for-
macién-accion (Cuomo, Illan, Imola, 2010, p.682): “como una organizacion rigurosa considera-
da en una dimension sistemica introducida en un proceso en el que haya permanentemente
un flujo de influencia y cambio reciproco”.

Uno de los puntos mas caracteristicos de este proceso de investigacion-accion es el hecho de
tener en cuenta la voz de los nifios y las nifias para la reflexion y replanteamiento de la mejora
inclusiva de las aulasy del centro (Cuomo, 1999, 2004; Cuomoy Bacciaglia, 2005; Fielding, 2011,
2012; Grion y Cook-Sather, 2013; Messiou, 2006, 2012, 2014; Rudduck, 1999; Rudduck y Flutter,
2007; Susinos y Haya, 2014).

A nivel metodoldgico, en este estudio también se dan otras ideas a tener en cuenta del que
Barnes y Mercer (2010) denominan pluralidad metodolégica. En un primer momento esta in-
vestigacion se situaba en el definido como estudio de caso (Quivy y Campenhoudt, 1997), pero
en el momento en que se incorporo a los objetivos y a la metodologia la parte del asesorami-
ento/colaboracion al centro se convirtio, ademas, en un estudio de caso institucional (Garanto
y de Rincon, 1992). El criterio en ambos casos para la seleccion del caso fue que mostrara vo-
luntad de ser seguido (Stake, 1998, 2010).

“Nos gustaria finalizar este texto retomando nuestras primeras palabras sobre la necesidad
de emprender investigaciones esencialmente comprometidas con la inclusion educativa y los
principios de la equidad en educacion. En este camino podemos servirnos de las ideas que
nos proponen Laurel Richardson y Elizabeth Adams (2005) para quienes un trabajo de inves-
tigacion es relevante y valioso cuando reune al menos cuatro requisitos. En primer lugar un
trabajo valioso es el que hace una contribucion relevante a la comprension del mundo social y
en el que el autor demuestra una comprension profunda, realista y compleja del asunto que se
investiga. (...) Por dltimo, las autoras sefialan que la investigacion tiene que tener un impacto
sobre el lector a quien tendria que afectar emocionalmente, generar nuevas preguntas y ser
a su vez el detonante de otras investigaciones o de la puesta en marcha de alguna accion o
programa determinado” (Susinos y Parrilla, 2013, p. 96).

8.3. La voz del nino

Taly cdmo acabamos de ver, el disefio metodolégico ha resultado muy complejo, pero hay un
elemento al que por suimportancia y complejidad tenemos que tratar con mas detenimiento
antes de seguir con la metodologia de esta investigacion. Nos estamos refiriendo al hecho de



dar voz a un nifio que no habla, con el fin de partir de su perspectiva para el conocimiento,
descripcién, analisis y mejora de su inclusion educativa.

Por lo tanto, hay que plantear explicitamente como dar voz al protagonista de la historia. La
razon de esta eleccion ha sido que la investigacion inclusiva no tiene sentido al margen de
las voces y necesidades de aquellos, cuyas vidas se esta estudiando (Parrilla, 2010). Dar voz
sobre inclusion y exclusion a las personas con discapacidad que hasta el momento han sido
silenciadas, es una forma de transformacién de la inclusiéon entendida como un valor social
deseable para pasar a reconocerla como algo construido por todos los participantes (Snelgro-
ve, 2005). Al margen de las dificultades de participacion que supone la naturaleza del proyecto
(Walmsley, 2004), la capacidad de capturar la voz de las personas diagnosticadas de autismo
es fundamental para una comprension en profundidad de su experiencia, de sus vivencias en
la escuela y para la identificacion de las barreras y facilitadores de su presencia, participacion
y progreso (Harrington te. al. 2014).

Compartimos con Snelgrove (2005) la decision de cambiar la posicién de los nifios con dis-
capacidad como sujetos, por la de participantes de la investigacion. Este cambio de posicion
surge fruto de la conciencia de la carencia de sus voces en el discurso de la inclusién. Como
explica esta autora, la voz de estos estudiantes se encuentra entre las mas marginadas y silen-
ciadas incluso dentro del campo de la investigacion en educacion inclusiva. A partir de este
cambio, decidimos poner nuestro posicionamiento y voz al servicio de la del nifio para desafiar
aquellos discursos socialmente, escolar y diagndsticamente construidos, alrededor de la dis-
capacidad y los procesos de organizacion y ensefianza aprendizaje. Para hacerlo, procuramos
poner en primer plan su voz, unavoz no sélo silenciada sino cien por cien ignorada, eliminada,
en un contexto en el que sélo la familia escuchaba sus demandas y procuraba leer aquello
que comunicaba. Nuestro compromiso ha sido “por”y “con” el nifio, defender a quien corria el
riesgo de ser mas vulnerable.

Elintento de darvoz a un nifio que no comunica a través del habla supone un reto metodolé-
gico importante. La dificultad es alta porque las epistemologias y métodos tradicionales de in-
vestigacion se basan en una voz hegemonica, de quien domina el lenguaje, y encuentran limi-
taciones al captar las voces, como concepto polisémico, mas silenciadas (Susinos, 2009). Ahora
bien, tener voz depende, en parte, de disponer de alguien con ganas de escucharla (Batchelor,
2006). Es en este sentido también que hablabamos de nuestro compromiso.

Resulta cada vez mas evidente la necesidad de buscar alternativas. Los investigadores tene-
mos que aceptar el reto y mostrarnos innovadores y creativos siendo conscientes que no pode-
mos pedir a los nifios responder de formas que estén totalmente fuera de sus repertorios ha-
bituales (Snelgrove, 2005). Hay que ser flexibles y desarrollar una gama de enfoques y recursos
alternativos dirigidos a recoger las necesidades individuales de comunicacién (Harrington te.
al. 2014; Susinos, 2009). El desafio se encuentra también al interpretar las respuestas de forma
ética y para lo cual tenemos que recurrir a nuestro conocimiento experto y una sensibilidad
intuitiva (Snelgrove, 2005).

Tim Booth nos ayudoé a replantearnos la situacion. Booth (1998) recoge una investigacion re-
alizada con personas que comunicaban con muy poca fluidez y explica que esto provocé uni-
camente un desafio mas abierto al investigador. Explica que esta carencia de fluidez no era
un obstaculo para que explicaran las historias, sino que aquello que se tenia que transformar
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tenia que ser el papel del investigador en la forma de recoger su voz/relato, en la cantidad de
tiempo que podia suponer recoger el relato y en la forma en que se redactaria éste (puesto que
este tenfa que asumir mayor responsabilidad en la transformacién de los relatos en texto). En
este sentido entendimos que el hecho que el nifio no hablara no tenia que suponer una bar-
rera para que él nos explicara su historia, sus vivencias, sus emociones, etc. sino que aquello
que era necesario era la transformacion de nuestro rol como investigadores (Booth, 1998) y
aprender a captar las formas alternativas de comunicacion del nifio (Loyd, 2013).

Si nos hubiéramos decantado para seguir considerando el hecho que no comunicar a través
del habla, como un problema, le hubiéramos seguido negando la posibilidad de ser escucha-
doy, por lo tanto, le hubiéramos seguido excluyendo de la investigacion como se ha hecho
habitualmente a lo largo de la historia, puesto que este nifio hubiera quedado excluido tam-
bién de los métodos que se apoyan en el razonamiento abstracto, la comunicacién verbal o
la escritura y la lectura. Hubiéramos seguido evocando el problema sobre el nifio en vez de
sobre nuestra incapacidad de dar respuesta, como investigadores, o a la limitacion del méto-
do, hecho que hubiera seguido perpetuando la imagen que la discapacidad era una condicién
individual del nifio. Ante la situacion de personas que no tienen el dominio de la palabra para
comunicarse, para evitar que el resultado sea no poder hacer sentir su voz en las historias de
vida, la propuesta de Booth (1998) es desarrollar formas de indagacion noveladas donde el in-
vestigador informa del material al que no se puede acceder en forma de narracién en primera
persona. Entiende esta propuesta como una respuesta a este desafio.

¢;Como hacer participar y dar voz al nifio en la investigacién?

Lo primero que asumimos fue que por la parte de reconstruccién histérica de su vida no po-
drfamos contar con su voz directa porque no podiamos hacer entrevistas ni observarlo en el
pasado. Por lo tanto, en esta parte concreta no existia la posibilidad de darle voz.

Por la parte contemporanea de la investigacion, fue fruto de la combinacion de todo lo que
acabamos de recoger que decidimos dar voz al nifio a la historia a través de la descripcion
detallada de su comportamiento comunicativo. Entendiamos que ésta era su forma de comu-
nicary por lo tanto su voz. Al finy al cabo, si lo que pretendiamos era aproximarnos al proceso
de inclusién educativa que el nifio ha vivido con la intencién de narrarlo dando pes a su pers-
pectiva, nos resultaban necesarias sus aportaciones al respecto, ahora bien, no era necesario
que éstas fueran producidas por el aparato fonador sino que era igualmente Util la expresion
de las vivencias en la propia piel ante las diferentes situaciones. Ademés, de este modo, teni-
amos asegurada la consideracion del contexto en el que se expresaba la voz (Barton, 2011).

En relacién al contexto, ademas de lo que podiamos describir de lo que percibiamos, en la
configuracion de la historia también hemos hecho uso de otras voces. No porque quisiéramos
perder de vista la perspectiva singular del nifio o restarle importancia, sino al contrario, para
definir con mas exactitud y amplitud el contexto en el que su voz sonaba.

Taly como explicdbamos, su forma de comunicacién bésica era a través de algunos compor-
tamientos, a pesar de que se trataba de comportamientos no definidos socialmente, o bien
con otra connotacién. Por lo tanto, a pesar de tratarse de comunicacién no verbal, tampoco
era la socialmente establecida, puesto que ésta también tiene unos simbolos y codigos pre-
establecidos. Este nifio se comunicaba a través de acciones como hacer oralitzaciones o gri-



tos, arafiazos, andando de puntillas, moviéndose enérgicamente, autolesionandose, tocando
o echando objetos, haciendo movimientos estereotipados riéndose, etc. Como deciamos, al
tratarse de comportamientos no definidos socialmente, o bien con otra connotacién, en vez de
ser entendidos como formas de comunicacion, muchas veces eran catalogados como puntos
caracteristicos de su personalidad.

La comprension y rescate de las voces de los nifios que no comunican a partir de las formas
mas convencionales requiere de ciertas cualidades de escucha, que se tienen que entrenar
progresivamente, como prestar atencién a todas las sefiales y demostrar mucha tolerancia
(Batchelor, 2006; Portero te. al. 2001). Para llevar a cabo estas observaciones nos apoyamos
mucho en las aportaciones de Cuomo y Bacciaglia (2005). Estos autores explican que las viven-
cias que el nifio expresa ante las diferentes situaciones tienen que ser observadas y descritas
etnograficamente, por lo tanto, ningin comportamiento considerado perturbado se aplasta-
ba, juzgaba o se convertia en estereotipo, se observaba sin prejuicio. Escucharlo a través de la
accion e interpretar su voz era un proceso constantemente activo. Observarlo con detenimien-
to, analizando sus comportamientos y los contextos y situaciones en los que se daban. Escuc-
harlo era también conocerlo mejor y por eso también nos servimos mucho las aportaciones
de la madre, el padre y las de sus compafieros que solian tener una visién poco sesgada, muy
alternativa, muy cercana de aquello que el nifio vivia. Le observamos en muchos momentos y
espacios diferentes (diferentes momentos del dia, casa, en la calle, en los diferentes espacios
de la escuela, etc.). Estuvimos cuatro afios siguiendo, como minimo semanalmente, al nifio
protagonista de la investigacion. En este sentido Erten 'y Savage (2012) destacan la aportacion
al conocimiento del contexto, actitudes y practicas que pueden suponer los estudios longitu-
dinales.

La finalidad era conocerlo, empatitzar-, identificarnos plenamente para poder también iden-
tificar y asumir sus necesidades practicas y culturales con objeto de mejorar su situacion er-
radicando las barreras que le impedian la participacion y vivir en igualdad de oportunidades.
Asumir este rol e intentar describir, interpretary proyectar su voz nos suponia una gran respon-
sabilidad ética.

Para interpretar qué nos comunicaba estdbamos pendientes de observar sus reacciones vin-
culadas a estados de felicidad, bienestar y satisfaccion (o las contrarias). Por lo tanto, los para-
metros que utilizabamos para interpretar aquello que nos expresaba estuvieron vinculados al
bienestary calidad de vida (Hegarty, 1994; Schalock, 1997). La calidad de vida de las personas
con discapacidad estd compuesta por las mismas dimensiones, indicadores y relaciones que
son importantes para todas las personas. Esta estd compuesta por elementos objetivos y sub-
jetivos pero es la percepcion de la persona la mejor manifestacion de la calidad de vida que
experimenta (Muntaner, 2013; Verdugo et. al. 2012). Es en este sentido que Verdugo et. al. (2006)
explican que la calidad de vida estd también estrechamente vinculada al “self”. Aquello que
habia que descubrir, definir e interpretar eran las reacciones subjetivas del nifio en presencia o
ausencia de las experiencias concretas (Cummis, 1997).

Los parametros de bienestar y calidad de vida, ademas del hecho que nos ayudaban a tener
un criterio bajo el que interpretar las situaciones que el nifio vivia y las manifestaciones que
hacia al respeto, nos ofrecian pistas de como intentar transformar la realidad. Goode (1997)
afirma que el concepto de calidad de vida tiene que ser el principio que oriente las acciones
destinadas a las personas con discapacidad. “Por eso, tiene mucho sentido recordar aqui las
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palabras de Mike Oliver cuando afirmaba: “En mi propia carrera como investigador soy cons-
ciente que he pasado de ver la investigacion como un intento para investigar el mundo a ver
la investigacion como una accion implicada en producir el mundo” (Oliver, 2002 )’ (Susinos y
Parrilla, 2008 p.163).

9. PARTICIPANTES Y CONTEXTO DE LA INVESTIGACION
Participantes

El participante principal de esta investigacion es Jan. Jan es un nifio con un diagndstico de
autismo que ha sido escolarizado en una escuela ordinaria. Ahora bien, tal y como nos recuer-
dan Susinosy Parrilla (2013), las personas estan inmersas en el contexto relacional en el que se
construyen las identidades, aquel entramado contextual y de relaciones que da lugar a la vida
de las personas. Asi, tenemos que entender también como participantes en esta investigacion
todas aquellas personas que le rodean y forman parte del dia a dia de su vida (compafieros,
familia, maestras, cuidadoras, servicios territoriales, etc.), todas aquellas personas que entran
en juego en momentos y formas diferentes.

Es importante remarcar que para respetar los aspectos éticos de la investigacion todos los
nombres de los participantes han sido cambiados, asi como tampoco se hace referencia, en
ninglin momento, al nombre de la escuela, ni al de la escuela de educacion especial, o de la
comarca.

Caracteristicas del contexto donde se encuentra ubicada la escuela

La comarca en que se encuentra ubicada la escuela de Jan es una de las comarcas del corazén
de Catalufia. Tiene una poblacion de 12.795 habitantes, la mayor parte de ellos se concentran
en la capital (9.308 habitantes, el 70% de la poblacién de la comarca). Es justamente en la ca-
pital de la comarca donde se encuentra ubicada la escuela de Jan.

Por sectores de actividad econémica, el 51% de la poblacién se encuentra ocupada en los
servicios, el 25% en la industria, el 19% en la construccién y el 5% en el sector agrario. Dentro
del sector de los servicios, las ramas del comercio y la reparacion, las inmobiliarias, los alqui-
leres y los servicios empresariales, la educacion, el transporte, la hosteleria, la administracion
publica, la sanidad y los servicios sociales tienen una importancia destacada, de acuerdo con
el papel de la ciudad como capital de comarca.

Entrando ya mas directamente en el ambito de la educacién, la comarca acoge un total de
20 centros educativos entre las etapas de educacién Infantil, Primaria, Secundaria y estudios
posteriores, que comprenden un total de 2.379 alumnos. Lo més importante a destacar es que
en esta comarca se llevan a cabo experiencias que no son las habituales al mapa educativo de
Catalunia. Estas experiencias se significan por el hecho de llevar a la practica la escolarizacién
del alumnado con discapacitado en los centros ordinarios de la comarca sin ninguna previa
seleccién ni ninglin agrupamiento en un mismo centro. El alumnado con discapacidad se es-
colariza como los otros alumnos segun la eleccién de los padres y madres correspondientes.



La escuela de Jan

Por lo que hace referencia concreta al centro donde se escolarizé a Jan, hay que destacar que
la titularidad de éste depende de una fundacién de cariz religioso que define la identidad y el
estilo educativo y que al mismo tiempo es quien tiene la responsabilidad Ultima ante la socie-
dady la administracion educativa.

Esta escuela se define como una escuela®:

Abierta: ofrece un servicio de interés publico, que responde al derecho que toda persona tiene
alaeducacion.

Cristiana: presenta un proyecto educativo inspirado en el humanismo cristiano, con el fin de
promover el pleno desarrollo de la personalidad de los alumnos, es decir, la educacion integral.

Acogedora: promueve una relacion cercanay familiar entre las personas y un ambiente que la
hace posible.

Innovadora: Adopta métodos didacticos practicos y motivadores.

Inclusiva: trabaja por proyectos, aprendizaje cooperativo, integracién de alumnas con NEE,
atencién a la diversidad con refuerzo dentro del aula, etc.

Participativa: promueve la corresponsabilitat y la implicacion de las personas en la toma de
decisiones.

Arraigada: Promueve el sentido de pertenencia, el conocimiento y la estimacion de la propia
cultura.

Verde: promueve el respeto por el medio ambiente .
Multilingle: plastica en inglés a 2n, 4ty 6e, proyecto Comenius, lengua inglesa desde P4.

Saludable: se preocupa por la adquisicion de unos buenos habitos alimentarios, de consumo
e higiene (proyecto “como fruta, me cuido”, plan de consumo de fruta).

Transformadora: no se limita a reproducir modelos sociales y culturales, sino que genera el
progreso de las personasy de la sociedad.

En lo referente a las caracteristicas de los nifios escolarizados en este centro se puede decir
que son un reflejo de la poblacion de esta ciudad. El nivel socio-econémico de las familias es
muy variado, predominando el nivel medio. De todos modos, desde hace un cierto tiempo se
ha detectado en el entorno social un incremento de las familias con las necesidades bésicas
por cubrir. Es por este motivo pues, que el equipo de Bienestar Social del Ayuntamiento ha
iniciado una colaboracién con este centro.

24 Datos extraidos de la web de la escuela.
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Es una escuela de dos lineas de P3 hasta sexto. Hay 450 nifios, el 23% de los cuales son recién
llegados. Las ratios son de 26 nifios de media. Los recursos materiales de los que dispone esta
escuela son los siguientes: una aula por cada grupo-clase, un Unidad de Apoyo a la Educacién
Especial, un aula de informatica, un aula de musica, un aula de inglés, un aula de acogida, un
laboratorio, una biblioteca, un gimnasio, una sala polivalente, una cocina, un comedor y dos
patios. En cuanto a los recursos humanos, los mas destacados por el tema que nos ocupa son
la disponibilidad de una psicopedagoga propia del centro y dos cuidadoras. Recibe, ademas,
la colaboracion de una maestra de educacién especial (MEE), una educadora y una fisiotera-
peuta itinerantes entre este y otra. Cuenta también con la participacion de los servicios exter-
nos EAP, CREDA, CSMIJ, CDIAP, UTAC y ONCE.

10. PROCEDIMIENTOS, INSTRUMENTOS Y TECNICAS UTILIZADAS
PARA LA RECOGIDA DE DATOS

10.1. Procedimiento de recogida de datos
Eltrabajo de campo de esta investigacion durd 4 afios. Fue durante este periodo que se llevé a

cabo la recogida de los datos. La recogida de estos datos se ha realizado siempre con asisten-
cia directa al contexto de la investigacion. Esta asistencia no ha sido uniforme.

Frecuencia de asistencia al campo

Primer afio Segundo afio Tercer afio Cuarto afio
1-3 dias semana 1-2 dias semana 1 dia semana 1 dia cada 15

Taly cobmo veremos a continuacién con los instrumentos y técnicas, el procedimiento de re-
cogida de datos fue variable a lo largo de los diferentes afios. Durante todos los afios se han
llevado a cabo procedimientos parecidos excepto del primer afio que se realizaron acciones
que no se realizaron ninguno otro afio. Estas son:



- Negociacion de la exploracion de las posibilidades de investigacion con los servicios ter-
ritoriales.

- Exploracion de las posibilidades de investigacion.

- Seleccién del caso.

- Seleccion de los participantes.

- Negociacion con los padres del nifio escogido.

- Negociacion con el nifio.

- Negociacion de la entrada a la escuela escogida con el equipo directivo.
- Negociacion del desarrollo de la investigacion con el equipo directivo.

- Negociacion con los maestros del claustro.

- Negociacion con los nifios del grupo-clase.

10.2. Instrumentos y técnicas de recogida de datos

Los instrumentosy técnicas de investigacion que nos han permitido recoger los datos para dar
respuesta al objetivos que nos habiamos planteado han sido los siguientes:

Objetivos Informantes clave Afios Frecuencia
0.1,0.2,0.3,04,0.5, Todas las persones 4 afios Diaria (de asistencia a la
0.6,0.7,0.8. participantes escuela)
Objetivos Informantes clave Afios Frecuencia
0.3,04,0.7. Todas las personas 4 afios Diaria (de asistencia a la
participantes escuela)
Objetivos Informantes clave Afios Frecuencia
0.1,0.2,0.3,0.5,0.6, | Las personas del en tomo 4 afios Diaria (de asistencia a la
0.7,08. de Jan escuela)
Objetivos Informantes clave Afos Frecuencia
0.1,02,0.3, Padre y madre de Jan 1rafio 2 entrevistas
0.6,0.7,0.8.
0.3,06,0.7,0.38. Compafieros de Jan 2° afio 11 entrevistas
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comparieros Jan

Objetivos Informantes clave Afios Frecuencia
: r— ’
0.1,02. Directora de la EAP y 1a 2° afio 1 entrevista
MEE.
Miembros equipo directivo 2° afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7,0.8. previo.
03 Coordinador Grupo 2° afio 1 entrevista
Investigacion.
0.3,0.5,0.6,0.7,0.8. | Miembros equipo directivo 2° afio 2 entrevistas
0.3,0.6,0.7,0.8. Tutora Jan P3 2° afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7, 0.8. Tutora Jan P4 2° afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7, 0.8. Tutora Jan P5 2° afio 2 entrevistas
0.3,05,0.6,0.7,0.8. Tutora Jan 1ry 2.° 2° ario 2 entrevistas
0.3,0.5,0.6,0.7,0.8. Tutora Jan 3.° 2° afio 3 entrevistas
0.3,0.5, 0.6, 0.7, 0.8. Tutora Jan 4.° 2° afio 2 entrevistas
0.3,0.5, 0.6, 0.7, 0.8. | Especialista area de inglés 2° afio 1 entrevista
Especialista drea Musica " N
0.3,0.5,086,0.7,0.8. (Primaria) 3rafio 1 entrevista
0.3,05,06,0.7,08. | Especialista drea Misica 3r afio 1 entrevista
(Infantil)
0.3,0.6,0.7, 0.8. Cuidadora Jan P4 20 afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7, 0.8. Cuidadora Jan P5/1.° 20 afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7, 0.8. Cuidadora Jan 2.° 20 afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7, 0.8. Cuidadora Jan 3r/4.° 20y 3rafio 3 entrevistas
0.3,0.6,0.7, 0.8. Cuidadora Jan CAE 3r afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7, 08. MEE y Educadora 20 afio 1 entrevista
0.3,0.6,0.7, 0.8. MEE 3r afio 1 entrevista
Psicopedagoga escuela y = .
0.3,0.5,0.6,0.7,0.8. coordinadora pedagégica 20y 3rafio 3 entrevistas
01,02,03,05,06, Psicopedagoga escuela 3r afio 1 entrevista
0.7,0.8.
0.3,0.6,0.7, 0.8. Maestras tutoras CEE 4t afio 2 entrevistas
0.3,0.6,0.7, 0.8. Companiieros Jan 20y 3rano 11 entrevistas
0.1,0.2,0.3, .
06.07 08 Padre y madre Jan 20 afio 3 entrevistas
0.1,0.2,0.3, a i
06,0708 Madre Jan 20 afio 2 entrevistas
0.5,0.6. Mlemitr:n‘rsﬁsci:g:umt.‘on 20 afio 1 entrevista
03,05 Maestros participantes en -
06,07,0.8. los proyectos 4t afio 1 entrevista
0.6,0.7,0.8. Friee ¥ aoree 3rafio 1 entrevista




0.5,0.5.1,0.5.2,053.
0.5,0.5.1,0.5.2,0.5.3.

0.5,0.5.1,0.5.2,0.5.3.

0.5,05.1,0.6.2,0.5.3.

0.5,0.5.1,0.5.2, 0.5.3.

0.5,0.5.1,0.5.2,053.

Grupo de inclusién
Comisién de inclusién

Psicopedagoga escuela y
coordinadora pedagégica

Maestros con necesidad
de apoyo especifico
Cuidadoras

Claustro de maestros

1r, 20, 3r, 4t afio
1r, 20 y 3r afio

1r, 20 y 3r afio

20y 3r afio
1r, 20 y 3r afio

20y 3r afio

Objetivos Informantes clave Afios Frecuencia
0.1,0.2,0.3, Padres y hermanos de Jan 20 afio 1 entrevista
0.6,0.7,0.8.

0.3,0.5,06,0.7,0.8. Compafieros Jan 20 afio 13 entrevistas

Objetivos Informantes clave Afios Frecuencia

0.5,0.5.1,0.5.2,0.5.3. Equipo directivo 1r, 20 y 3r afio 33 ocasiones

76 ocasiones

42 ocasiones

49 ocasiones

19 ocasiones

54 ocasiones

8 ocasiones

Los documentos escritos Objetivos: 0.3, 0.5y 0.6.
Los documentos audio Objetivos: 0.1, 0.2, 0.3, 0.4, 0.6, 0.7. 0.8.
La captacién de imagenes Objetivos: 0.1, 0.2, 0.3, 0.4, 0.6, 0.7. 0.8.

10.3. Transcripcion de los datos recogidos

Menos las notas del diario de campo, los documentos escritos o los audiovisuales, todos los
datos recogidos fueron grabados en formato audio a través de grabadoras. Por lo tanto, era
necesario para el posterior analisis la transcripcion de estos datos. Es importante conocer que
transcribimos todas las entrevistas (informales, no estructuradas, focalizadas y las grupales)
pero en cambio a medida que avanzaba la investigacion dejamos de transcribir el trabajo en
pequerio seminarioy |os archivos grabados audiovisualmente, porque en la realizacion de las
primeras transcripciones y revisiones de contenido nos dimos cuenta que no era necesario
puesto que habia gran cantidad de datos que eran descartables. Ante esta situacion optamos
por llevar a cabo el vaciado del contenido (Bolivar, 2002). En este sentido podemos considerar
la transcripcion como el primer nivel de andlisis llevado a cabo, puesto que descartamos muc-
hos datos. Los criterios para el vaciado del contenido fueron:

Recoger los datos que podian contribuir directamente a la respuesta de los objetivos.

Recoger los datos que abrieran algiin bloque tematico destacable.
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Recoger aquellos datos que se repetian frecuentemente.

Recoger aquellos datos que permitian explicar el significado de los fenémenos vividos.

10.4. El analisis de los datos

La finalidad de esta etapa de la investigacion no es otra que la de analizar todos los datos obte-
nidos para convertir los datos en resultados de investigacion (Bertaux, 1999, 2005).

Lehtomaki et. al. (2014) explican que en el analisis resulta muy favorable realizar diferentes
lecturas del material poniendo atencién a diferentes aspectos. La primera cosa que hicimos en
este momento del analisis fue una lectura general del contenido de las transcripciones. Lleva-
mos a cabo esta primera lectura con la voluntad de obtener una vision general de la situacion,
una primera vision de conjunto de los temas tratados.

Ensegundo lugar, llevamos a cabo una lectura con méas profundidad. Esta lectura se realizé con
dos grandes finalidades. La primera, seguir recortando muchos de los datos que habiamos ido
acumulando (Bolivar, Domingo, Fernandez, 2001) puesto que no se puede perder de vista que
el seguimiento y compilacion se realizd durante 4 afios. La segunda era ordenar los datos res-
tantes. En cuanto a la primera de estas finalidades, los criterios que se utilizaron para descartar
y reducir datos fueron:

- Descartar los datos que no respondian directamente a los objetivos. Ciertamente habia
datos que eran muy interesantes pero que no respondian a los objetivos de la investiga-
ciony que por lo tanto descartamos.

- Descartar los datos que suponian redundancias, a pesar de que marcabamos la recur-
rencia del tema.

- En cambio seguimos manteniendo aquellos datos que:

Resultaban mas significativos para describir situaciones.

Permitian explicar el significado de los fenémenos vividos.

Suponian aspectos muy singulares y personales.

Como veniamos diciendo, la segunda finalidad de esta lectura era ordenar los datos restantes,
y, por lo tanto, llevamos a cabo un registro tematicoy uno cronoldgico (Pujadas, 2010d). En
cuanto al registro tematico fuimos agrupando aquellos fragmentos de texto que tenian conte-
nidos relativos a los diferentes temas.

Una vez hubimos llevado a cabo el registro tematico llevamos a cabo el registro cronoldgi-
co con objeto de ordenar cronolégicamente toda la informacién de los bloques tematicos y
completar las informaciones de los diferentes periodos de vida de la persona. Estos tipos de
registro los llevamos a cabo con los datos que teniamos recogidos a partir de todos los instru-
mentos y técnicas.

Finalmente agrupamos estos registros en los diferentes objetivos para visualizar si nos aporta-
ban informacion de todos y empezar asi la elaboracién de los resultados.



TERCERA PARTE

RESULTADOS: BREVE DESCRIPCION DE LA HISTORIA DE JAN

11. LAHISTORIA DE JAN
Consideraions previas

La historia de vida que se presenta a continuaciéon pretende dar respuesta, principalmente, a
los objetivos descriptivos de esta investigacion: 0.1 0.3,0.5y 0.7. Se quiere narrar de forma ex-
positiva aquello que ha ido sucediendo en la vida de Jan con objeto de configurar brevemente
su historia de vida. Esta historia es el resultado de la recogida y analisis de los datos extraidos
durante el trabajo de campo.

Previamente, con este apartado, se quiere ofrecer al lector algunos aspectos relativos a la
redaccion de la historia y algunos elementos a tener en cuenta para facilitar la lectura o sim-
plemente aclarar algunas cuestiones.

En la redaccién de la historia se ha usado el vocabulario que se usa mas corrientemente en la
escuela, aunque no sea la administrativamente correcto. Nos parecia que en cierto modo era
una forma de acercarnos mas a la realidad.

En el texto se incorporan varios fragmentos que son aportaciones literales de las personas
que forman parte de la historia. Estas aportaciones se han usado para dar voz, para reforzar o
contrastar ideas, para exponer hechos, para poner en dialogo varias voces, entre otros. Estos
fragmentos se encuentran escritos entre comillasy en cursiva. Finalizado el fragmento siempre
se sefiala quién es el autor. Entendemos que para seguir mejor el hilo de la historia o dar mas
sentido al fragmento, en algunos casos puede ser de utilidad leer primero quién hace la apor-
tacion. Junto a cada autor de las frases, en un pie de pagina se especifica cuél es el origeny la
forma como se recogid. Los Unicos momentos en los que no se especifica instantaneamente
esta informacion es en aquellos casos que aparecen varias voces en la misma situacién. En
estos casos solo se recoge al final. En estos fragmentos, también aparecera, en algunas ocasio-
nes, este simbolo: (...). Indica que entre la frase anteriory la posterior ha habido otras frases, ya
fueran de la persona que hablaba como de los interlocutores. En la gran mayoria de los casos
las aportaciones de las personas han sido introducidas en el texto de forma literal, pero ha
habido alguna ocasién que con objeto de adaptarlas a la narracién se ha adaptado el tiempo
verbal.

En el texto de esta investigacién se han modificado todos los nombres de las personas que
aparecen. En ocasiones se han nombrado a través de su rol en la vida de Jan y en otros se les
ha puesto un nombre para hacer mas agil la lectura: la Ninive es la Tutora de Jan a 3ry la Gloria
es la Cuidadorade Jana3ry4.°
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Siempre me ha apasionado pensar que las personas

somos como las piezas del caleidoscopio, en constante movimiento.
Cualquier pequerio cambio provoca una nueva configuracion,

unos nuevos colores, una nueva “perspectiva’

Me gusta pensar que cuando te acercas a una persona nueva,
cuando la empiezas a conocer,

te aporta nuevas piezas que incorporar a tu caleidoscopio y,

en cierta medida, también aportas al suyo.

Siempre me ha apasionado pensar

como es de dificil poder conocer la magnitud de posibilidades

que hay dentro de los “caleidoscopios’,

quizas por eso mismo intento agotar al maximo las “miradas’

Una mirada que especialmente me atrae es conocer el otro

no tan solo a través de la palabra, sino a través de aquello que vive...

Mila Naranjo

11.1. El nacimiento de Jan

Jan nacié un mes de abril. Previamente a su nacimiento, una noticia detectada en una eco-
graffa, ya acompafiaba a sus padres de forma alarmante. Jan tenia dos tumores en el corazoén,
uno de los cuales era mas grande que el propio érgano. A pesar de la alarma inicial que esto
generd al ser descubierto, la prevision de los doctores queria ser positiva. Uno de los cardiolo-
gos que seguia el proceso intuia que se podia tratar de Esclerosis Tuberosa. Si este hecho se
confirmaba existia un pequefio hecho positivo y era que, en estos casos, los tumores que hay
en el corazén, en el momento del nacimiento empiezan a disminuir hasta que desaparecen.
Como que habia que confirmar esta hipotesis, ya previamente a su nacimiento, empez6 una
maraton de pruebas médicas para analizar la situacion y ver que podia ser la mejor via a tomar.
Asi pues el nacimiento y los primeros meses de vida de Jan estarian acompafiados de pruebas,
hospitales y mas pruebas.

11.2. Esclerosis Tuberosa, una buena mala noticia

Saber que Jan tenia Esclerosis Tuberosa, fue una buena noticia porque este hecho tenia que
suponer que los tumores que tenia en el corazén disminuirfan al nacer y esto permitiria un
optimo funcionamiento del érgano, pero la Esclerosis Tuberosa es evolutiva y puede ser, o no,
degenerativa, dependiendo de cada caso. Asi pues, es un trastorno que no orienta demasiado
a los médicos porque cada caso clinico es muy diferente. La Esclerosis Tuberosa supone el cre-
cimiento desordenado de las células de cualquier parte del cuerpo, sumado al hecho que las
personas que la sufren tienen un metabolismo que no genera una proteina llamada tuberina
(que es la que desarrolla las funciones de inhibir la formacién tumoral). Estos dos aspectos,
sumados, provocan que las personas que la sufran desarrollen tumores en varias partes de
su organismo. En el caso de Jan el érgano que se ha visto mas afectado por estos tumores ha
sido el cerebro (donde tiene varias manifestaciones), a pesar de que también se han detectado
en los rifiones, en el pancreas y en la vejiga. El resto de tumores no le impedirian hacer una



vida practicamente normalizada puesto que la Esclerosis Tuberosa no es dolorosa, pero aque-
llos situados en el cortex cerebral si tienen gran incidencia. El crecimiento desordenado de las
células le provoca unos endurecimientos que tienen como consecuencia pequefas descargas
eléctricas que hacen que Jan tenga crisis convulsivas.

A nivel neurolégico las crisis le afectaban directamente puesto que suponian el deterioro de
las conexiones entre neuronas. Asi pues, fueron las crisis las principales responsables del re-
troceso que Jan empez0 a vivir a partir del primer afio “fue bastante de ganar y perder y volver
a ganar y volver a perder, cada vez perdiamos mas que ganabamos, con lo cual ya era un re-
troceso. Era un circulo vicioso. Las previsiones del Doctor se fueron cumpliendo por desgracia.
Decia que se iria deteriorando debido a las crisis. Yo bien es verdad que en aquellos momentos,
a pesar del neurdlogo me lo dijera no me imaginaba que se llegara a deteriorar tanto como ha
sido. Si ahora hace esto, ;por qué lo tiene que dejar de hacer? El neurdlogo nos lo dijo, que
si no parabamos las crisis iria perdiendo y fue asi por eso perdio tanto hasta los cuatro anos.
Cuando te dicen lo que pasara y ves que es cierto te acostumbras a vivir pensando que maria-
na posiblemente serd peor que hoy y por lo tanto que hoy lo tienes que aprovechar mucho”
(Madre Jan®). La principal consecuencia/secuela de las crisis fue el autismo con el que fue
diagnosticado unos afios mas adelante.

11.3. Jan es un nifio, como todos los nifios del mundo

Una de las principales caracteristicas de Jan, o mejor dicho uno de los principales elementos
que ha condicionado su forma de sery la mirada que el mundo que le rodea ha tenido sobre él
han sido sus caracteristicas fisiolégicas. Querriamos pero, tomar las palabras de Xavier Antich
con quienes coincidimos plenamente cuando dice que el otro es rostro antes de que concep-
to. Jan mas alla de tener esclerosis tuberosa y un diagndstico de autismo, es una persona, un
nifio, quien bajo esta categoria es igual que el resto de nifios del mundo.

11.4. El proceso de escolarizacion de Jan. ;Jan puede ir a la escuela?

Al jardin de infancia Jan no fue nunca, puesto que sus padres crefan que no existia esta posi-
bilidad para un nifio como Jan y, ademas, nadie les habia informado. Ademas de esto, habia
el hecho que la preocupacion primordial de los padres de Jan era el estado de salud de su
hijo, que era considerablemente inestable y grave. La prioridad de la vida de Jan era la salud y
poder superar las importantes batallas fisiolégicas que vivia a diario.

Casualmente, un dia por la calle, la directora del EAP se cruzé con la madre de Jan. Se le dirigio
y le pregunté como iba todo, como estaban los hermanos de Jan (tiene dos), etc. Establecida
la conversacion la directora del EAP le preguntd por la edad de Jan y por la posibilidad de
que lo escolarizaran en algun centro de la ciudad. La madre de Jan no lo tenia muy claroy le
comentaba: “Pero como quieres que vaya a la escuela Jan si esta muy enfermo y casi no puede
niandar’y la respuesta que encontraron fue: “V tanto, tiene que ir a la escuela. Tiene derecho
a ir’'(Madre Jan®).

25 Audio 44. Padre y madre del J_1/ Entrevista origen, proceso e impacto.
26 Audio 53. Padre y madre del J_3/ Entrevista origen, proceso e impacto.
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Un encuentro fortuito que les abrié un mundo de posibilidades que desconocian, y qué poco
a poco fueron entrando. “El primer ario, ya con solo que lo quisieran en la escuela... ya solo con
esto ya estabamos contentos porque nosotros nunca nos habiamos planteado que Jan pudi-
erairala escuela....Sino estaba en una escuela especial y claro aqui no habia ninguna’(Madre
Jan?). Abierta esta rendija de luz, la familia de Jan se movilizd constantemente. Encontraron
en la directora de la EAP aquella figura de referencia que no habian tenido hasta el momento
“La madre me vino a ver muchas veces, porque Jan entré a P3 en el momento que se cred la
UEE (en el CEIP mas grande de la capital) y la madre estaba muy dudosa de si traia Jan aqui y
me lo vino a pedir a mi. Yo le decia donde llevas a tus otros hijos, y me dijjo que los llevaba a la
concertada, y si Jan estuviera sano, también le llevaria. Pues tiene que ir a la escuela donde van
sus hermanos’(Directora EAP?).

La acogidaen la escuela fue buena, puesto que a pesar de haber pasado el periodo de prescrip-
ciones cuando llegaron ya habian preparado todos los papeles para matricularlo. Su proceso
de matricula “fue totalmente ordinario. A pesar de tratarse de un ario que hubo overbooking
pero Jan tenia unas prioridades muy claras en la matricula. Tenia hermanos en el centro y tenia
necesidades educativas especiales, por eso no hubo ningun problema”(Equipo directivo?).

En esta escuela ya habia habido otros nifios con NEE, en aquel momento habia Irene, y por lo
tanto Jan no era el primer nifio con discapacidad que escolarizaban. De todos modos, cada
nifio es Unicoy la entrada de Jan en la escuela era nueva para todo el mundo porque Jan tenia
unas caracteristicas totalmente diferentes al resto de nifios que habian pasado o estaban en la
escuela. Ahora bien, a pesar de tratarse de nifios diferentes, las situaciones que vivieron fueron
bastante paralelasy el trato que se les dio era muy parecido.

11.5. Los inicios de la vida de Jan a la escuela

Iniciada la escuela, la tonica de la escolaridad en la etapa infantil fue muy parecida. Una esco-
larizacién muy marcada por la inestabilidad de su salud que hacia que pudiera asistir a la es-
cuela con muy baja frecuencia. Durante los cursos de P3, P4y P5 Jan pudo asistir en la escuela
una media del 32% de los dias.

La llegada de un nifio con las caracteristicas de Jan a la escuela fue una situacion nueva, “yo
pienso que era un misterio que nadie sabia muy bien qué hacer y se empezd que todo el mun-
do era muy inclusivo y...bueno... y todos lo somos pero... y desde el EAP nos decian todas las
horas en clase’(Cuidadora Jan P4%), pero se fue convirtiendo en una situacion bastante in-
sostenible. “£n aquella época era muy poco civilizado, gritaba muchisimo, y hacia dario a los
ninios, les tiraba de los cabellos, les pellizcaba’(Tutora Jan P4%Y). “Los pelos era contindo. Era
pasar por una fila y tu ni te habias dado cuenta y tenia ya un nifio cogido por los pelos...esto
dificulta porque entonces los nirfios veian a Jan y les debia de hacer cosa. Es que un dia tenia
un “mechon”(Cuidadora Jan P4%). La insostenibilidad de la situacion fue el motivo por el que,
ya con cierta desesperacion, la cuidadora pidié a la directora de la EAP que fuera. “Le dije es-

27 Audio 53. Padre y madre del J_3/ Entrevista origen, proceso e impacto.

28 Audio 16. Directora EAPy leraMEE de la comarca/ Entrevista antecedentes inclusion comarca.
29 Audio 51. Equipo directivo inicio/ Entrevista antecedentes.

30 Audio 33. Cuidadora P4_J/ Entrevista origen y proceso

31 Audio 29.Tutora P4_J/ Entrevista origen, proceso e impacto

32 Audio 33. Cuidadora P4_J/ Entrevista origen y proceso



cucha, que quizas que bajes y te mires el nifio a ver qué hace en clase. Se sorprendio. Claro,
la teoria es muy bonita pero se tiene que ver el dia a dia. Claro cuando vio a veinticinco nifios
de P4, que ya sabes como es una clase de P4, y un nifio que llama a todas horas y que si tu te
despistas un momento ya te lo ha desmontado todo... yo me pongo en el lugar del tutor y es
una situacion brutal. Con veinticinco mas, claro es dificil. Y no sabiamos muy bien qué se te-
nia que hacer’(Cuidadora Jan P4%). En aquel momento desde el EAP tomaron conciencia del
hecho que no era unasituacion simple y las directrices cambiaron. Ya no se hacia tanta presion
para que fuera todas las horas a clase. La respuesta que se adoptoé ante aquella situacion fue
la USEE. En ningln momento se plantearon la posibilidad de iniciar algun trabajo para que
Jan estuviera mejor en el aula o aprendiera a relacionarse con sus compafieros. No se tomo la
opcion de trabajar suinclusion en el aulay en la escuela, se empezd a apartarlo del grupo. “Ve-
nia muy poco a la clase porque tenia mas crisis y como cuando entraba, todavia llamaba mas,
entonces ya enseguida se marchaba. Era empezar la clase, decir buenos dias y Jan empezar a
gritar’(Tutora Jan P5*).

Con el paso de los dias la inercia que se fue cogiendo ante estas situaciones fue que cuando la
cuidadora veia que a Jan no estaria bien al aula y que molestaria ya ni subfa. En aquellos mo-
mentos tampoco habfa mucha rigidez en el establecimiento de las horas de aula ordinaria, ni
tampoco demasiado control. “La semana que él estaba mal, subiamos menos, la semana que
él tenia crisis a primera hora de la mariana y llegaba tarde, no subiamos a la primera sesion,
después ya dependia de como estuviera”(Cuidadora Jan P5%),y desgraciadamente aquel tam-
poco fue un buen afio para Jan haciendo de cuatro a cinco crisis diarias

En el USEE lo Jan cada vez estaba més recluido en si mismo y cada vez aumentaban mas sus
estereotipias. Balanceaba con mucha frecuencia, se sentia cdmodo sentado en el suelo obser-
vando el movimiento que daba a unos cordeles de colores que tenia, o picando repetidamente
con un objeto en el suelo, se escuchaba la voz tapandose la oreja con una mano, se tocaba los
labios para hacer “brbrbrbr”y se miraba los dedos constantemente intentando unir las puntas
de las dos manos. En los momentos que alguien le interrumpia estos rituales que tan como-
damente le hacfan estar, se enfadaba y gritaba mucho. Esta situaciéon preocupaba mucho a su
familia y también a las profesionales de la escuela.

11.6. La etapa de educacion primaria

Siguiendo con la tonica de lo que habia sucedido durante los curos de P3, P4y P5,y a pesar
de que Jan tuviera un grupo de referencia, su ubicacién principal, donde estaba la mayor parte
de los dias que asistia en la escuela, era la USEE. Jan no subia nunca con la fila de su grupo,
de hecho, ni subir ni hacer fila abajo al patio. Era sabido que su lugar de referencia, el lugar
donde lo esperaba su cuidadora a la llegada en la escuela, era la USEE. Por lo tanto, nunca, ni
la madre, ni sus hermanos, ni la sefiora que a veces lo llevaba en la escuela, se dirigian a la fila
de los nifios de primero, sino que lo traian a la USEE. Un hecho resultaba muy significativo era
que su hermano afirmaba que: “he ido a la escuela con él y me parece que no le he visto nunca’

33 Audio 33. Cuidadora P4_J/ Entrevista origen y proceso
34 Audio 23. Tutora P5 Jan_1/ Entrevista origen y proceso.
35 Audio 47. Cuidadora P5, 1r_J/ Entrevista origen, proceso e impacto.
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(Hermanos Jan®*). También es verdad que les separaban seis afios de edad pero con todo era
un signo mas del hecho que Jan se movia muy poco de la USEE.

Una vez Jan ya estaba en la USEE y sus padres o quienes les hubieran acompafiado marc-
haban, la principal encargada de Jan pasaba a ser la cuidadora, quien valoraba y decidia qué
harfa Jan en aquella jornada en la escuela. Eran pocas las ocasiones en que decidia que Jan
fuera al aula (entre el 13%y el 20% de los dias)

Entre la tutora, la cuidadora pero sobre todo la psicopedagoga de la escuela, la MEE y la Edu-
cadora habian disefiado un horario personal para Jan con objeto de organizar su vida en el
centro. “Cuando venian los del EAP no hablaban nunca de maneras de hacer en el aula. Con
esto no me ayudaron nunca. Las reuniones eran para buscar un horario en el cual lo Jan pudi-
era asistir a clase. Haciamos un horario y buscabamos estas tres o cuatro horas para subir a la
semana. Elegiamos unas horas, musica, plastica e informdtica o biblioteca y estas venian. Pero
lo que eran asignaturas instrumentales... ni subian”(Tutora Jan 1r*"). En este horario se remar-
caba que de las treinta horas semanales de escuela, Jan harfa cada dia una de patio. De las
veinticinco restantes, dos horas estaria con la MEE haciendo trabajo vinculado al curriculum
(ala USEE), dos mas con la educadora (en la USEE) haciendo estimulacion multisensorial, dos
mas (de las cuales una era quincenal) con la fisioterapeuta (en la USEE), y una hora con la
logopeda (a la USEE). Del resto de horas, o sea diecinueve, una era para ir a musica, dos a edu-
cacion fisicay una a talleres (en el aula ordinaria). El horario de Jan, las horas restantes, quince,
estaban marcadas como Aula Ordinaria. Contando que en el aula ordinaria, cuando asistia, no
estaba mas de cinco minutos, estas horas se convertian también en horas en la USEE.

La presencia de Jan en el aula era algo extrafio para todo el mundo, nadie se sentia cémodo,
cada cual de forma diferente, pero todo el mundo incomodo. La cuidadora exponia: “es que
cuando entras te hacen sentir como un bitxo raro” (Cuidadora Jan 1r*). Los nifios manifesta-

» o«

ban “es gue no le conocia’ “Es que pasaba andando y te echaba las cosas o te arrugaba los tra-

» o« ” o« »

bajos’, “a mi me daba miedo que me hiciera dario’, “si, cuando tiraba de los pelos hacia dario
(Compafieros Jan®). La tutora siempre hacia notar que “cuando entra rompe el ritmo de la
clase” (Tutora Jan 1r*%),y Jan, con sus movimientos y ruidos manifestaba estar intranquilo, ner-
vioso, posiblemente por la presencia de tantas miradas que le resultaban extrafias. Después de
entrar, Jan empezaba a moverse por el aula como si fuera un satélite perdido en lainmensidad
del espacio sin que nadie estableciera contacto. Andaba de forma nerviosa e intensa, como si
tuviera que quemar la desazén que le suponia estar en aquel entorno. El Unico contacto que
establecia era con su cuidadora, quien se acercaba para cogerle e intentando traerle hacia su
mesa. Una vez alli, si podia le hacia sentar en la silla pero cuando le Jan ya llevaba unos minu-
tos en el aula empezaba a negarse y sélo poner el culo a la silla ya se volvia a levantar. En este
momento empezaba un forcejeo

La estructura del aula era completamente individual, con dos grandes filas de mesas, en las
que los nifios se sentaban por parejas, separadas por un pasillo central. Al inicio de este pa-
sillo habitualmente se situaba la maestra para hacer sus explicacionesy dirigir la clase. El tipo
de didactica que usaba era completamente centrada en el libro de texto, siendo éste la base

36 Audio 64. Padres y germanos J/Entrevista origen, proceso e impacto.
37 Audio 27. Tutora 1ry 2n J_1/ Entrevista origen, proceso e impacto.
38 Escrito 14. Investigador/Diario de campo 1.

39 Audio 14. Comparfieros_J_1/ Entrevista origen, proceso e impacto.
40 Escrito 14. Investigador/Diario de campo 1.



curricular de la actividad que se llevaba a cabo en el aula. “£s gue cuando esta en el aula sélo
es libro y pizarra, no podemos hacer gran cosa” (Educadora®). El trabajo habitual de la clase
consistia en que la maestra explicaba lo que decia el libro, hacia preguntas a los nifios de forma
oral e individual y entonces hacian ejercicios del libro o algunas otras fichas. La presencia de
Jan nervioso podia interferir en el desarrollo de este tipo de actividad.

11.7. Los inicios del asesoramiento a la escuela

Paralelamente (formando parte también de la vida de Jan) empezo el proceso de asesora-
miento a la escuela. éste se llevd a cabo siguiendo las fases propuestas por Lago y Onrubia
(2010)*.

- Fase 1: Anélisis y negociacién de la demanda y definicion conjunta de los objetivos del
proceso de asesoramiento

Fruto de los contactos previos de un miembro del Equipo de Asesoramiento Psicopedagdgico
(EAP) de la comarca con el coordinador de nuestro grupo de investigacion, se entra en con-
tacto con la escuela de Jan. El proceso arranca con una negociacion con el equipo directivo
sobre la posibilidad de establecer una colaboracion con nuestra Universidad segln la que se
planteaba la opcién de ofrecer apoyo y seguimiento de las practicas de inclusién en algunas
aulas del centro a cambio de poder hacer también investigacion.

El motivo de fondo de la formulacion de la demanda como proceso de colaboracién, radicaba
en la preocupacion para dar respuesta educativa a dos nifios con discapacidad; junto con el
interés de la psicopedagoga del centro para implementar el aprendizaje cooperativo en las
aulas como forma efectiva de atender la diversidad de todo el alumnado.

En la definicion y concrecion del problema/contenidos de asesoramiento, se plantean dos
grandes objetivos: en primer lugar, fomentar la reflexion que posibilite la revision de las pro-
pias practicas con el fin de mejora e innovacién de estas y, en segundo lugar, asesorar por la
elaboraciény puesta en accion de practicas con finalidad inclusiva.

Estos dos objetivos anteriormente planteados se concretan, en primer lugar, en la creacion de
una comision para la revision, analisis, planificacion y disefio de practicas inclusivas. En segun-
do lugar, en el desarrollo de proyectos para la inclusiéon de los nifios de la USEE en sus grupos
ordinarios. Y, en tercer lugar, en la introduccién de los cambios organizativos necesarios para
la mejora inclusiva del centro (espacios de coordinacién entre profesionales, redefinicion de
roles, apoyos al aula, etc.)

- Fase 2: Registro y analisis de las practicas del profesorado y formulacion de propuestas
de mejora.

Para la recogiday analisis de las practicas del profesorado respecto a los contenidos de mejora
acordados, pasamos una gran cantidad de horas observando las dindmicas e inercias de las
aulas, como estas eran vividas por los nifios, como era la didactica, etc. Se realizaron también

41 Audio46. MEE y educadora Yy J/Entrevista origen, proceso e impacto.
42 Eneltranscurso del texto de la historia de Jan irdn apareciendo las diferentes fases.

73



74

entrevistas con los nifios y nifias (individuales y grupals) para debatir alrededor de los conteni-
dos del asesoramiento y poder asi recoger su voz al respecto.

Se realizaron también entrevistas con maestras. En un primer momento resulté complicada la
creacién de la comision de inclusion en el marco del horario escolar, de forma que los compo-
nentes de ésta (al principio voluntarios) se encontraban para debatir a la hora de comer.

Para fundamentar las posibles propuestas, se consideré muy importante también llevar a cabo
el analisis de documentos, informes y experiencias sobre los contenidos de mejora. Los refe-
rentes fueron a los que hemos recogido en el marco teérico de la investigacién. La revision y
analisis de todas estas experiencias nos permitio reflexionar conjuntamente y elaborar hipé-
tesis respecto a las posibles mejoras especificas.

11.8. ;Como era la voz de Jan?

Jan no tenia adquirida el habla. Su forma de comunicacion basica, era a través de algunos
comportamientos, a pesar de que se trataba de comportamientos no definidos socialmente,
o bien con otra connotacion. Por lo tanto, a pesar de tratarse de comunicacion no verbal, tam-
poco era la socialmente establecida puesto que ésta también tiene unos simbolos y codigos
preestablecidos. Jan se comunicaba a través de acciones como hacer oralizaciones o gritos,
arafiazos, andando de puntillas, moviéndose enérgicamente, autolesionandose, tocando o
tirando objetos, haciendo movimientos esteriotipados, riéndose, etc. Como deciamos, al tra-
tarse de comportamientos no definidos socialmente, o bien con otra connotacion, en vez de
ser entendidos como formas de comunicacion, muchas veces eran catalogados como rasgos
caracteristicos de su personalidad o fruto de su diagnostico de autista. Era habitual oir que Jan
es un nifio que agrede o es un nifio agresivo. Asi pues, estas personas no se paraban en pensar,
ipor qué agredia? ;Qué situacion le podia estar incomodando de tal manera que le llevara a
manifestarlo a través de la agresion? ;Qué puede suponer para alguien no comunicarse a tra-
vés del mismo codigo?, ;impotencia? jFrustracion? jJan es agresivo o comunica cosas?

Todos estariamos de acuerdo al afirmar que escuchar la voz de Jan no era facil, y para nosotros
también era frustrante pensar que quizas no focalizdbamos bien el punto de mira. Cuando se
levantaba de la silla, ;que queria decir?, no le podiamos preguntar directamente. Sus com-
pafieros de clase siempre afirmaban que: “esta cansado’, “se aburre” “lleva mucho rato senta-

do y aél le gusta buscar, a mi también me gusta buscar” (Compafieros Jan®).

” a

Para muchas de las profesionales de la escuela, sus comportamientos y sus acciones resul-
taban muy molestos, pero en realidad era la Unica alternativa de hacerse escuchar de la que
Jan disponia, puesto que no se hacia un trabajo sistematico para mejorar su comunicacion
funcional. Este hecho cambié cuando empezaron las relaciones con la escuela de educacién
especial puesto que, asesorados por las profesionales de esta escuela, empezaron a trabajar la
comunicacion a través del objeto real porque Jan no discriminaba ni las fotos ni los iconos. En
cambio si queria agua, si que era capaz de ir a tocar la botella.

Tal y como acabamos de ver, Jan no comunicaba a través de la palabra, por lo tanto, escuc-
harlo tenia que ser un escucharlo a través de la accion. Escuchar e interpretar su voz era un

43 Audio 241. Comparfieros_J_2/ Entrevista/Comision apoyos.



proceso constantemente activo. Observarlo con detenimiento, analizando sus comportamien-
tos y los contextos y situaciones en los que se daban. De este intento de escuchar lo que Jan
expresaba se desprende también la aproximacion con caracter antropoldgico que llevamos a
cabo. Queriamos descubrir y palpar cémo se vivia desde su perspectiva. A todas las observa-
ciones afladiamos el contraste con otras visiones con objeto de elaborar hipétesis mas ajusta-
das. Para escuchara Jan, escuchamos también a sus comparieros y sobre todo a su madre que
era quien mejor le conocia. Sus voces eran mas Opticas que sumar a nuestras observaciones, o
bien parametros para elaborar nuevas hipotesis. Una vez elaboradas las hipotesis era hora de
comprobarlas, si hacia falta llevando a cabo las acciones necesarias.

Una de las principales cosas que Jan expresaba era que no estaba bien en la USEE y que cuan-
do iba al aula no estaba cdmodo, que no tenia una buena relacion con sus compafieros, que
habia situaciones que lo irritaban, etc. Esta situacion le evocaba a llevar a cabo gran cantidad
de acciones 'y comportamientos para manifestarlo, también algunos con caracter fisiolégico.

El criterio que nos condujo a procurar interpretar el que nos expresaba y a intentar cambiar las
situaciones en las que no estaba bien, fue siempre que ganara en calidad de vida. Su voz ha
sido siempre lo que ha dado sentido a todo lo que se ha hecho.

11.9. La agresividad de Jan aumenta

Jan no podia decidir nunca qué queria hacer comunicandose a través de las palabras, por eso
lo hacia con las acciones, pero abandonar la autodeterminacién de Jan a manos de alguien
(como era el caso de su cuidadora) que hacia caso omiso de los mensajes que este emitia, fue
abandonar a Jan a la soledad, la incomunicacion, la desesperacion. Una desesperacion que
se fue haciendo notable y se patentizé en sus comportamientos a lo largo del segundo curso
de primaria. Aquel curso el comportamiento de Jan en el aula era todavia mas irritable que
el de los afios anteriores, y lo mismo sucedia en la USEE y en el patio. Estaba muy nervioso,
siempre que estaba en un espacio cerrado necesitaba andar arriba y abajo balanceando con
fuerza la cabeza, con tension en todo el cuerpo, del cuello hasta los pies, que siempre estaba
de puntillas. Se autoagredia con fuerza mordiéndose la mano, donde se fue creando una du-
ricia importante, o dandose alglin golpe en la cabeza. “A veces se pega y se muerde y yo ya le
aparto la mano para que no se haga dario pero entonces me pellizcaa mi”(Compaferos Jan*).

Con quien lo Jan mantenfa una relacién basada en la agresividad era con la persona con la
que pasaba méas horas al dia, su cuidadora. La agresividad en esta relacion fue en aumento a lo
largo del curso. Se trataba de un circulo vicioso. Cuanto més atrapado se sentia Jan en manos
de su cuidadora més agresivo reaccionaba, la pellizcaba o probaba a liberarse de sus manos.
Cuanto mas agresivas eran las reacciones de Jan més rapidamente la cuidadora perdia la pa-
ciencia y mas buscaba la contencién, hecho que a la vez suponia una reaccion todavia mas
agresiva por parte de Jan al sentirinvadido y bloqueado su espacio vital.

44 Audio 10. Compaferos_J_2/ Entrevista origen, proceso e impacto.
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11.10. Jan empieza a compartir la escolarizacion con el Centro de Edu-
cacion Especial

El global de estas situaciones insostenibles provocd que los padres de Jan decidieran traerlo
al CEE, que estaba a 52Km, para iniciar la escolarizacion compartida. Este proceso no consistio
Unica y exclusivamente en la resolucion burocratica de unos documentos para el traspaso de
un alumno de una institucion a otra sino que habia la voluntad que el bienestar de Jan tuvie-
ra la maxima consideracion. Tanto desde el CEE como desde la escuela habia la voluntad de
conocimiento, de proximidad y de establecimiento de puentes que facilitara este proceso. Asi
pues, antes de la incorporacion de Jan en la nueva escuela realizamos un encuentro. En este
encuentro realizado en el marco de las instalaciones del CEE asistimos por parte de la escuela
de Jan: la psicopedagoga de la EAP, la MEE, la educadora, la psicopedagoga de la escuela,
quien serfa mas adelante la coordinadora pedagdgica y un miembro de la Universidad. Por
parte del CEE habia la directora, la jefa de estudios y una de las maestras que serfa una de sus
dos tutoras. Las finalidades de este primer encuentro eran en primer lugar el conocimiento por
parte de casi todas las personas® que rodeaban la realidad escolar de Jan. En segundo lugar,
poder realizar cierto traspaso de informacion en relacién al nifio y su situacion. En tercer lugar
pensar, entre todos, las posibilidades educativas que el CEE podia ofrecer en la vida de Jan.
Finalmente, pensar qué vias de coordinacion se podian establecer entre las dos escuelas.

Desde las dos escuelas se crefa en la necesidad que la respuesta que se ofreciera a Jan fuera
el méximo de global, coherente y coordinada, y por esta razén se buscé la forma de establecer
futuras vias de comunicacion e intercambio. Asi pues, uno de los acuerdos que se establecié en
esta primera reunién, para mantener una coordinacién y una linea coherente de accion entre
las profesionales de las dos escuelas, fue realizar encuentros periddicos. Se pacté un minimo
de un encuentro al trimestre.

En lo referente a la tercera finalidad de la reunion, las posibilidades educativas que el CEE po-
dia ofrecer en la vida de Jan, la demanda inicial era que Jan fuera al CEE dos dias a la semana
y el resto en su escuela. Después de debatir la organizacion, los servicios, las actividades y los
horarios acabamos estableciendo cuales podian ser los mejores dias que Jan fuera al CEE. Tan-
to por parte de la familia de Jan como desde la escuela habia cierto interés en que pudierair el
dia que se hacia piscina. La razén principal era que desde su escuela no habia esta posibilidad
por temas logisticos y de personal. “A nosotros nos parecio bien porque alla no se lo podian
llevar nunca y nosotros le podiamos ofrecer este servicio porque teniamos mucha practica al
hacerlo. Ademas, piscina permitia trabajar determinados habitos y, ademds, como que sdlo
era una hora, el resto de la mariana lo podiamos dedicar al trabajo de aspectos como la comu-
nicacion, seguridad en el entorno, rutinas”(MEE CEE).

11.11. Un giro importante en la situacion. Hacen falta cambios in-
minentes

La situacién que Jan habia vivido aquel curso en la escuela, sumada a la decisidon que sus pa-
dres habian tomado en relacion a su escolarizacion, nos hizo tomar conciencia a todos juntos

45 Carecia la cuidadora que no asistio.
46 Audio 58. Tutoras Jan CEE/Entrevista proceso escolarizacion.



que sin realizar cambios estructurales y en las relaciones no tenia sentido que Jan fuera a su
aula ordinaria. Que el que estdbamos realizando para garantizar su derecho, y para procurar
mejorar su situacion*’ no estaba funcionando. Que hacian falta cambios e innovaciones mas
profundas y mas implicacion por parte de todas las profesionales para modificar la en torno a
forma pertinente para que él pudiera ser, es decir, crear un entorno que lo acogiera y le permi-
tiera participar de la vida de la escuela y mejorar asi su calidad de vida.

11.12. El asesoramiento acompaiia todo el proceso

Vista la situacién en la que se encontraba Jan todavia gané mas intensidad el asesoramiento.

- Fase 3: Disefio de las mejoras de la practica del profesorado.

En esta fase se delimitaron cada una de las propuestas de mejora. Los cuatro ejes sobre los que
decidimos que era indispensable trabajar para iniciar los cambios fueron: las concepciones de
las maestras (en relacion a los nifios, qué hacer en las aulas, etc.), la didactica del aula (el paso
del trabajo a partir del libro a trabajar por proyectos, es decir, el replanteamiento profundo de
la tipologia de tarea), la organizacion estructural del aula (de individual/competitiva a coope-
rativa) y el papel de la persona de apoyo (descentralizandola de la persona para centrarla en
lainclusion).

Se llevo a cabo el analisis conjunto de cambios a introducir para cada una de las propuestas
de mejora. Nuestra tarea era participar de manera activa y directa tanto en el disefio y planifi-
cacion como en la implementacion de los cambios. Hay que tener presente que este no es un
proceso lineal, sino que esté lleno de idas y venidas, de adelantos y retrocesos.

Para la seleccion y/o elaboracién de materiales e instrumentos para la introduccion de las me-
joras, y con el fin de facilitar la reflexion del profesorado de su propia practica docente y, a
la vez, ofrecerles marcos experiencials extraidos de practicas reales, se aportaron videos con
ejemplos reales de trabajos realizados por algunos maestros en escuelas italianas en las que
habiamos hecho investigacion con la colaboracion del Dr. Cuomo de la Universidad de Bo-
logna. A partir de estas ideas previas se trabajaba en las posibilidades de la realidad que habia
en el centroy se disefiaban y planificaban conjuntamente los cambios y los proyectos a desar-
rollar.

- Fase 4: Colaboracién en el desarrollo, sequimiento y evaluacién de las mejoras.

A partir de los cuatro ejes de mejora se fueron tomando decisiones concretas en relacion a
cdémo introducir, seguiry valorar los cambios en las aulas.

En los encuentros con los participantes, se trabajaban aspectos vinculados a la inclusion de
Jan en el grupo con el fin de que ély sus compafieros se relacionaran y estuvieran de la mejor
manera posible dentro del aula y, aspectos relativos a la didactica y organizacién del aula con
el fin de que se diversificaran las actividades de tal manera que también Jan pudiera participar
y todos (también Jan) pudieran aprender contenidos curriculares.

47 Partiendo de |a hipétesis planteada por los padres que exponiamos que “cuando esta mejor es cuando
hace las cosas con normalidad” (Madre Jan, Audio 3. Padre y madre Jan_1/Entrevista inicial).
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A medida que se fue trabajando surgi6 una idea que consistia en la realizacion de lo que se
denomind el “proyecto Jan”. Pretendia ser un conjunto de actividades que permitieran trabajar
suinclusion, sobre todo porque se iba viendo y analizando como se sentia en el aula. Activida-
des que pudieran tener un caracter atractivo para los nifios, que se pudieran desarrollar en un
clima de tranquilidad y equilibrio emocional, de distension y que ayudaran a todos los nifios
del grupo ir conociéndose. Ademas se trabajo para disefiar cémo partir de la realizacion de
estas pequefias actividades se podia pasar al trabajo de las areas curriculares.

Ser diferentes es justamente lo tnico que nos hace jguales.

11.13. Las acciones para la inclusion de Jan a su grupo: Somos 28, no
27+1

Ante la negativa de la tutora de segundo de Jan a participar de los cambios necesarios el equi-
po directivo decidid que fueran las maestras especialistas que estuvieran dispuestas las que
asumieran la responsabilidad.

Cémo hemos visto en el apartado anterior, cuando analizdbamos la situacion en que Jan se
encontraba en el aula concluiamos que era necesario realizar cambios en dos direcciones si
queriamos que su situacion en el aula mejorara. Habia que modificar su relacion con el gru-
po-clase, y también buscar la manera que pudiera participar de las mismas actividades que el
resto. Entendiamos estas dos direcciones en forma de espiral puesto que mejorando la prime-
ra podia mejorar la segunda, a la inversa también y asi sucesivamente. Priorizamos la primera.

Las acciones que llevamos a cabo para la mejora de la relacién de Jan con su grupo-clase
fueron:

- El mural de las diferencias

Para la realizacién de esta actividad nos llevamos a los nifios a un espacio polivalente
de la escuela. Necesitabamos un espacio en el que moverse con tranquilidad, recortar,
ayudarse, y poder extender en el suelo un papel largo y ancho para la realizacion de un
mural. Ubicados todos en el aula pedimos a los nifios que buscaran trozos de revista
que les permitieran construir diferentes caras. Después de construir las diferentes caras
a partir de los recortes que habian odo encontrando los nifios completaron el mural es-
tampando sus manos con pintura.

Una vez finalizada la actividad y resituado el ambiente del aula, las maestras sentaron
con todos los nifios en un circulo, para debatir. Jan, al principio estaba nervioso pero
poco a poco se relajo. Queriamos que en este debate los nifios pudieran expresar libre-
mente sus ideas en relacién al contenido del mural. Pensabamos que el cambio de es-
pacio, de disposicién de los nifios en el suelo, asi como el hecho de llevar a cabo una ac-
tividad de este estilo y la distensién que esta habia creado, nos permitiria que los nifios
estuvieran mas predispuestos al debate. Las reflexiones giraron alrededor de la toma de
conciencia de las diferencias individuales y de la positivacién del término diferencia.

- 4 pequefias esquinas de nada.



Eldia que descubrimos el cuento de las “4 pequefias esquinas de nada™® todos coincidi-
rieron en que era ideal para el trabajo que estabamos llevando a cabo. Habia que pensar
pues como llevar a cabo la lectura y reflexion del contenido. Siendo conscientes de las
caracteristicas de Jan, nos parecié que una buena manera seria llevarnos a todos los
nifios en otro espacio, con la luz baja, sentados en el suelo y proyectar el cuento mientras
sonara alguna musica relajante. El objetivo de esta accion era que la lectura y trabajo
sobre el contenido del cuento se pudieran llevar a cabo en un clima, de tranquilidad y
distension, en el que todos los nifios, incluido Jan, se sintieran a gusto y en el que pudi-
eran emerger, sin miedo, las concepciones y reflexiones necesarias.

- Jugamos para conocer/sentir/empatizar

Esta actividad fue disefiada porque nos parecia una opcion interesante para permitir
a los nifios vivenciar, empatizar, hacer emerger y/o proyectar algunos aspectos como
capacidad, discapacidad, ayuda, influencia del entorno, etc,. Partiendo de una forma
mas ludica y fisica esta actividad podia ofrecer también elementos muy interesantes de
reflexién. Queriamos hacer notar a los nifios, no sélo hacer imaginar, lo que puede ser
sentirse capaz o incapaz de realizar algo o bien como puede contribuir o dificultar el
entorno que las personas nos podamos desarrollar de la mejor forma posible.

Fuimos al patio, y alli a unos cuantos, les pusimos antifaces de los de dormir de forma
que no disponian de la vista, a otros los tapamos las orejas con algodon, a algunos les
ligamos los brazos a la espalda y a otros una pierna. Una vez preparados les pedimos
que realizaran algunas actividades en las que encontraron dificultades debido a que les
habiamos puesto, y finalmente reflexionamos sobre todo lo que habian sentido.

- El“portafolio”.

“Portafolio” se podria traducir como carpeta trae papeles®. En este caso, el objetivo de
este trae papeles era que cada nifio recogiera aquellas cosas que lo identificaban como
persona, que le gustaban... para poder hacer una presentacion personal al resto del gru-
po. En el momento en el que se llevo a cabo esta actividad, todos los nifios estaban por
el aula disefiando su trabajo, unos de pie, los otros sentados, en silencio mirando su tra-
bajo o comenténdolo con algiin compafiero. Un grupo de tres nifios que ya habian ela-
borado el suyo, junto con la cuidadora, ayudaban a Jan. Como que en la clase anterior
la maestra habia pedido a los comparieros que pensaban qué le gustaba a Jan, muchos
trajeron material para él. Ademas, se pidio la colaboracién de la madre que aporté muc-
ha informacién en este sentido. Este pequefio grupo de nifios, recogian el material que
todo el mundo habia traido y en base a las informaciones que tenian ayudaban a Jan a
enganchar sus recortes, a pintar el nombre, etc. Jan tuvo momentos de todo. Momentos
en los que estuvo muy excitado y que fue arriba y abajo por la clase haciendo movimi-
entos de manos y ninguno, pero también momentos en los que se dejé coger la mano
por sus compaferos para enganchar una foto de un jugador del Barca a su “portafolio”.

Finalizada la elaboracion se empezé con las presentaciones. Cuando fue el turno de Jan,
la presentacion la llevaron a cabo entre los nifios que habian estado mas cerca en la ela-
boracion. Los tres situados a su lado e incluso uno le cogia la mano para que Jan sefia-

48 Un libro sobre la diferencia y la exclusion de Jéréme Ruillier (2005): Cuatro pequenas esquinas de

nada. Barcelona: Juventud.
49 Elqueenelmundo del disefio y el actores se denomina también un “Book”
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lara algunas cosas. Todos los nifios pudieron ver que Jan también tenia el suyo, como
el resto. Ademas, fue una forma de dar a conocer algunos rasgose Jan, como en los del
resto, hubo nifios que se identificaban con alguno de los aspectos presentados: “Ah! A
mi también me gusta’’. Esta actividad dio lugar a dos cosas muy importantes: lo situaba
como uno mas del grupo, y sus comparieros empezaban a hablar de él con propiedad.

11.14. Un punto de partida, un camino para recorrer

En el transcurso de estas actividades también hubo muchos momentos en los que Jan estaba
nervioso. Sobre todo en aquellos momentos en que se generaba mucho ruido y movimiento
a su alrededor. Pero también hubo muchos momentos en los que estuvo en el aula como un
nifio mas. Lo importante es que los nifios por primera vez van poder percibir que Jan podia
estar en el aula con calma, que la actividad que se llevaba a cabo también iba con ély no al
margen. Y lo mas importante Jan también lo pudo percibir.

Seiniciaba un conocimiento e interaccion mutuo entre Jany su grupo-clase. Ellos podian refle-
xionar sobre algunos aspectos e ir conociendo paralelamente a Jany Jan empezaba a compar-
tir espacio con frecuencia, a tener la oportunidad de acercarse en un clima relajado, de verles
las caras, de notar que habia nifios que se le acercaban, de tener algiin contacto fisico, de
percibir la curiosidad de los nifios al conocerle y al revés. Por primera vez empezaba a sentirse
acogido entre aquellas personas.

Estas aproximaciones permitieron que la relacién entre Jan y su grupo cambiara, asi como
también su agresividad mas notable. Era el inicio de un camino. Aquel curso finalizé con un
ambiente y clima positivo tanto por parte de los nifios, como de Jan, como de las respectivas
familias.

11.15. La evaluacion del proceso
En este momento entro la quinta fase del proceso de asesoramiento.

- Fase 5: Evaluacioén del proceso y decisiones sobre la continuidad.

La evaluacion era fundamental para comprobar el buen funcionamiento de las propuestas y
asegurarnos que tuvieran un resultado positivo en la calidad de vida de los nifios. De la evalu-
acion del proceso y la toma de decisiones sobre la continuidad realizadas al final de aquel afio
surgieron multiples elementos de mejora que el equipo directivo decidi¢ ir transformando. A
continuacion recogemos algunos como muestra:

- Eleccion de la tutora del grupo de Jan. Una maestra que estuviera predispuesta.
- Eleccion del resto de maestros que intervendrian con el grupo de Jan.
— Escoger la cuidadora de Jan. Tenia que ser alguien que mantuviera mejor relacién.

- Escuchary analizar mas frecuentemente la voz de Jan.

Establecer un espacio de coordinacion entre la tutora y la MEE.

Institucionalizar el grupo de inclusiony que dispusiera de un espacio dentro del horario.



- Crear lafigura de la coordinadora pedagdgica.

- Incorporar dentro del horario de todo el centro la hora de dindamica de grupos.
- Hacer los refuerzos dentro del aula.

- Cambio de rol del maestro de refuerzo.

— Cambio de rol del maestro de apoyo.

Hay que destacar que este proceso de asesoramiento que se acaba de exponer tuvo una dura-
cion de cuatro afios y lo que en un principio estaba disefiado y planificado durante el primero
y segundo afio como un proceso de introduccion de mejoras en las dos aulas en que se encon-
traban los alumnos con discapacidad de la escuela, acabo siendo, en los dos afios posteriores,
un “apuesta de centro” para la atencién a la diversidad e inclusién de todo su alumnado.

11.16. Tercer curso de primaria

Cuando Jan empezé tercero la predisposicion de su nueva tutora (Ninive) y de su nueva cuida-
dora (Gloria) fue otro. Lo primero que hicieron fue retomary dar continuidad, desde la tutoria,
la linea iniciada al final del curso anterior con las actividades realizadas. Ninive vivia con pre-
ocupacion la presencia de Jan porque era una realidad diaria en su aula y por lo tanto algo
a tener presente, pensary trabajar. A pesar de que trabajaba la cohesién del grupo-clase de
forma esporadica a partir de los comentarios espontaneos surgidos de los nifios, crefamos que
para continuar fortaleciendo los vinculos entre los nifios hacia falta también un trabajo méas
sistematico. Con cuyo objeto, en el marco de algunas horas de tutoria y también de la hora de
dindmica de grupos se llevaron a cabo en el aula de Jan algunas actividades.

- Actividad Vinculada al CEE:

Con el desarrollo de esta actividad perseguiamos varias finalidades. Queriamos continuar con
el trabajo de la cohesion del grupo, pero sobre todo queriamos que los nifios pudieran pensar
en Jan, es decir, destinar un espacio de tiempo concreto para pararse y pensar, observarlo,
“analizarlo”, etc. Que pudieran profundizar en el conocimiento y aproximacién de Jan alejan-
dose de la imagen de enfermo que siempre se les habia ofrecido. Estos aspectos eran impor-
tantes para poder descubrir el nifio, el compafiero.

La tutora del curso anterior afirmaba constantemente que Jan era aceptado. Ella se habia
asegurado de que ningln nifio le tratara mal y esto lo habia conseguido a la perfeccién, no
obstante, no se trataba de aceptacion sino de control. No obstante, no les gustaba su pre-
sencia porque les inquietaba, molestaba. Cuando nos planteamos esta actividad lo hicimos
porque no querfamos que siguieran sucumbidos al silencio sino al contrario. Queriamos que
les permitiera expresar sus sentimientos y vivencias libremente en relacién a como vivian la
presencia de Jan, sin el filtro de lo que podia ser socialmente aceptado por los compafieros o
la maestra. Ademas, entendiamos que era importante que le dejaran de mirar como un enfer-
mo para mirarlo como un comparfiero mas, a quién acoger, ayudar e incluso ensefiar que habia
determinados comportamientos que no podia tener. Finalmente, la Ultima finalidad de esta
actividad era poner al final de la calle, a los nifios que Jan aquel afo iniciaria su escolarizacion
compartida con el CEE.
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Un dia, mientras en el aula de Jan se daba clase, son¢ la puerta. Era el director, que pidi¢ a
la maestra para entrar a decir una cosa a los nifios. Ninive siguiendo la corriente de lo que
habiamos pactado hizo como si no supiera de qué iba el asunto y le dijo que claro que si que
podia pasar. Situado ante todo el grupo, junto a la maestra, el director les empez6 a explicar
a los nifios que aquel curso Jan ademas de asistir en su escuela también iria a otra escuela
mas especifica, y que por lo tanto los lunes no estaria. Les comento6 que las maestras de la
nueva escuela le querian conocer para poderle ayudar y que les habian pedido su colabora-
cion. Como que ellos eran quienes mas le conocian, les irfa muy bien su informacion. De este
modo querfamos, también, hacerles sentir importantes, hacerles sentir que podian ayudar a
Jan. Queriamos que se convirtieran en complices de su inclusion. Una vez hecho el encargo
el director les dio las gracias y se despidio. Unos dias después de la propuesta del director, la
maestra propuso a los nifios que para recoger de la mejor manera posible la informacion sobre
Jan lo podian hacer a partir del dibujo de una silueta que les pas6 en una hoja. Todos y cada
uno de los nifios del aula tenian que escribir en la parte de la cabeza ; Que pienso de Jan?’ en
la parte del corazén ¢ Como le puedo ayudar? en la parte de las manos G Qué puede hacer?
y en la parte de los pies G Hay algo que me moleste?’. Una vez recogidas las respuestas se ela-
boré un documento PowerPoint que sirvio para recoger y proyectar en el aula las diferentes
respuestas que se habian dado y para poderlas comentar entre todos.

- Actividad del PowerPoint de conocimiento:

Vistos los resultados y la implicacion que los nifios del grupo mostraron en la realizacién de
la actividad vinculada al CEE quisimos aprovechar este empujon para fomentar la complici-
dad de todos los nifios en la inclusion de Jan. A finales del curso anterior se habia iniciado un
trabajo con actividades para aproximar Jan al grupo, pero habia llegado el momento que los
nifios pudieran hacer sus aportaciones directas y palpables en el trabajo para crear un aula
mas inclusiva.

Las actividades que se desarrollaron fueron dos. En primer lugar se elabord un PowerPoint en
el que todosy cada uno de sus compafieros aparecian y saludaban a Jan. Aparecia la fotografia
de la cara de cada nifio y la grabacién de su voz. En segundo lugar, y siguiendo una de las acti-
vidades que las maestras del CEE nos habian comunicado que hacian (y también aconsejados
por el CDIAP), propusimos a los nifios, que si para acompafar el PowerPoint creian oportuno
hacer también un material tangible. Consistiria en la elaboracion de un plafén en el que salie-
ran los nombres y las fotografias de todos los nifios de la clase.

Elsaludo

Uno de los primeros elementos que se introdujo respecto el curso anterior fue el saludo a Jan
cuando éste entrara al aula. Para hacer efectivo el conocimiento y la cohesién en el grupo-cla-
se lo primero que hacia falta era tener en cuenta todos los miembros de aquel grupo. Por las
circunstancias que habian vivido durante los afios anteriores éste no era un hecho habitual.
Por lo tanto, saludarlo en su entrada en el aula era una forma muy simple de personalizarlo.
Una forma de manifestarle que era un miembro incluido en aquella comunidad. Una forma de
recibirle, de acogerle al aula, de estar pendiente, de mirarle como un compafiero mas.

En cuanto a Jan, sobre todo en las primeras ocasiones de aquel curso, cuando entraba al aula,
no reaccionaba de forma agresiva pero si que estaba nervioso, hacia movimientos rapidos y
enérgicos, y no hacia demasiado caso de los saludos de la maestra ni de sus compafieros.



Pero a medida que fue avanzando el curso, en algunas ocasiones, solo entrar, ante la puerta,
cuando le saludaban se paraba, firme, dejando de balancearse, situdndose como si escuchara,
inclinando la cabeza como para sentir mejor, en un gesto de atencién, como si reconociera la
voz de algiin compafiero o la de la propia Ninive. El hecho de que aquel entorno le resultara
cada vez mas familiar también permitia que él cada vez estuviera mejor.

- La comisién de apoyos

La comision de apoyos nos parecia de gran utilidad porque habiamos decidido que queria-
mos contar con la voz de los nifios para conseguir mejorar determinados aspectos didacticos,
organizativos y de relacion. Aprovechando el hecho que desde la Universidad ya estabamos
recogiendo la voz de los nifios (para nutrir el proceso de asesoramiento e investigacion a través
de entrevistas a los nifios) nos parecié que podiamos aprovechar este espacio como si se trata-
ra, en cierto modo, de la comision de apoyos. Asi pues, recogiamos el que los nifios nos decian
en las entrevistas y les implicaAbamos en el proceso transformacion de su aula.

- Debates/asambleas

Al margen de las horas dedicadas de forma programada a las actividades para la cohesion
del grupo, en algunos momentos habia que acoger las demandas (implicitas y explicitas) que
surgian en el grupo-clase. Habia que acompafiar a los nifios en las preguntas y razonamientos
que les emergian. Amenudo, en el dia a dia surgian cuestiones que habia que comentar, por lo
tanto, se dedicaban las franjas de tiempos necesarias a hablar sobre estos aspectos. Los nifios
valoraban muy positivamente que se les ofreciera la oportunidad de ser escuchados y que se
recogieran sus inquietudes y aportaciones. Estas franjas, permitian la oportunidad de poder
tratar un tema al que no se habia dado tanta importancia previamente.

11.17. Otra cuidadora. Nuevo aire para respirar

El trabajo hecho el curso anterior y el que se estaba llevando a cabo aquel afio influyd mucho
en el hecho que Jan estuviera mas relajado en el aula puesto que se empezaba a sentir mejor.
No obstante, otra de las grandes influencias en esta ganancia cualitativa de su vida fue la apari-
cion de Gloria a su lado. Gloria era una persona tranquila, con un ritmo de accion pausado, con
un tono de voz suave y calido, con mucha paciencia, con gran sensibilidad. “Yo lo digo porgue
el afio pasado la cuidadora decia esta muy nervioso, esta muy nervioso...pero también depen-
de de quien tienes al lado. Esto también le hace mucho a él. Este ario con Gloria hemos tenido
suerte porque le da tranquilidad. Y el tono de voz, que es muy importante, mucho. Si con él vas
con una voz de exigencia, de mal humor lo capta mucho. Incluso percibe como es el ambiente
de la gente que hay. Si le es agradable, es una cosa, y si no le es agradable, es otra. A todos nos
pasa pero él no lo sabe administrar, entonces cuando esta a disgusto es cuando entra con esta
actitud, y ademas es la manera de que le hagan caso también porque si estas a disgusto y no le
puedes decir, tienes esta tension. (...) Se necesita ser una persona especial para entenderlo. No
todo el mundo tiene la sensibilidad de que no es lo mismo cogerlo por la murieca que cogerlo
por la mano. Entender esto hay gente que no lo entiende. Nosotros creemos que buena parte
del éxito es gracias a Gloria y a vuestra intervencion” (Madre Jan*).

50 Audio 64. Padresy germanos J/Entrevista origen, proceso e impacto.
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11.18. La coordinacion con el CEE

El organigrama de coordinacién que se estableci6 con las profesionales del CEE vino marcado
por cuatro situaciones que le favorecian. En primer lugar, todos quienes rodedbamos a Jan
sabfamos de la necesidad de garantizar la mejora de su situacion vital. En segundo lugar, todos
valordbamos muy positivamente el hecho que de este modo habria muchos mas ojos obser-
vando Jan desde diferentes perspectivasy espacios, y que esto serfa positivo para todo el mun-
doy en todos los sentidos. En tercer lugar, por el hecho que aquel CEE tenia preestablecido
como norma hacer el acompafiamiento en las escuelas ordinarias con las cuales compartia
alumnas. Ademés, querian ser un apoyo a la escuela ordinaria porque era uno CEE que enten-
dia la educacion desde la optica de la inclusién. Y finalmente, en cuarto lugar, porque tanto
la coordinadora pedagogica como la psicopedagoga de la escuela ponian sobre la mesa una
actitud muy voluntariosa y de humildad porque entendian esta situacion como una oportuni-
dad de aprendizaje.

Ya desde la primera reunién que realizaron se cred una muy buena comunion y entente entre
las profesionales de las dos escuelas. Vino mucha gente porque querian conocer la escuela. ¥
tenian muchas ganas de aprender porque veian cosas y pedian por qué servia. Realmente es el
talante de esta escuela. Nosotros valoramos mucho este interés de que quieran veniry visitar la
escuela porque esto para Jan es muy bueno, que haya la gente de su entorno que se interesa’ (-
MEE CEE®Y). Desde la escuela de Jan valoraban muy positivamente tanto esta posibilidad de
coordinacion como la predisposicién y apertura de las profesionales del CEE y en este mismo
sentido las maestras del CEE que trabajaban con Jan afirmaban que “es muy fdcil trabajar con
la gente de la escuela de Jan porque siempre tienen muy buena predisposicion. Se los notaba
que tenian muchas ganas. Nosotros volviamos super contentas, mucho(MEE CEE®?).

Las reuniones eran un espacio de encuentro donde se exponia, se intercambiaba, se hiponit-
zaba, se proponia, etc. Se compartia conocimiento y dudas y se intentaba proponer respues-
tas. Para cada uno de los aspectos que se trataba normalmente se tomaba algin acuerdo y
se intentaba unificar criterios. “A nivel de comunicacion establecimos cuales eran los objetos
referentes que usariamos. El agua, la arena por el patio, el papel de water por el water y el
tupper por el almuerzo. Pero vimos que quizas eran demasiadas cosas y decidimos empezar
porelagua y estamos con esto”(MEE CEE*). En esta direccién uno de los acuerdos tomados en
uno de los encuentros fue: “daremos a los padres unas imagenes de los simbolos que trabaja-
mos con Jan para comunicarnos, mas, basta,... de este modo tanto en la escuela como casa se
trabajara lo mismo y todos iremos a la una’(MEE CEE®*).

Uno de los elementos que mas preocupaba a las dos escuelas era la participacion y progreso
de Jan en las actividades de aula. Cuando Jan estaba al CEE se encontraba con las mismas
areas que podia cursar en su escuela, con algunas modificaciones y/o variaciones, pero las
mismas. En cuanto a su participacion en las diferentes areas, desde el CEE se procuraba que
fueran clases poco directivas. Es decir, que se procuraba traspasar la actividad a los nifios en
vez de que fuera la maestra quién trajera todo el peso de la actividad. “Hagamos cosas muy
visuales que le puedan llamar la atencion. Plastilina, enganchar plastilina, enganchar trozos

51 Audio 80. Tutoras Jan CEE/Entrevista proceso escolaridad en el centro.
52 Audio 80. Tutoras Jan CEE/Entrevista proceso escolaridad en el centro.
53 Audio 80. Tutoras Jan CEE/Entrevista proceso escolaridad en el centro.
54 Audio 187. Comision de inclusion y MEE CEE/Reunion coordinacion.



de papel de color, trazo con pintura, lineas con pintura, sobre todo el respeto del material que
trabajamos. Que miren y que observen lo que hacen y que no lo estropeen. Que vayan par-
ticipando cada vez mas. Y voces que va experimentando, quizas picara o lo echara al suelo
pero es su manera de experimentar. El material, bien es verdad que experimenta mucho, él, si
lo tiene delante lo remueve pero no lo hace como lo tiene que hacer. Por lo tanto, cuando le
hacemos hacer el trabajo tienes que estar con él para que lo haga. Si se muestra predispuesto,
le coges la mano. Es mucho apoyo el fisico que le tienes que dar. Pero claro, tampoco estamos
todo el rato encima porque es un grupo muy numeroso y ninguno trabaja solo, entonces cinco
minutos con uno, cinco con el otro. Lo que hagamos muchas veces es trabajar en grupo. Por
ejemplo en el caso de plastica que lo hacemos entre todos. Hacer una cosa para todos porque
silo tienes que hacer una por cada uno es muy complicadoMEE CEE®).

Las aportaciones técnicas sobre cémo hacer que Jan participara a las actividades de aula die-
ron mucha confianza a las maestras para empezar una linea de trabajo en esta direccion.

11.19. La participacion de Jan en las actividades de aula

Ademas de haber garantizado y mejorado la presencia de Jan en el aula, haber conseguido
que estuviera en un equipo de aprendizaje cooperativo donde sus compafieros lo aceptabany
lo ayudaban, habia que encontrar la manera de que Jan pudiera también participary aprender
de las actividades que se hacian en el aula. Haber conseguido que estuviera a gusto en el aula,
que pudiera estar sentado con tranquilidad, que no agrediera a los compafieros y que estos se
lo sintieran suyo, era una gran victoria pero, a pesar de estos cambios, el libro de texto suponia
una barrera demasiado alta para su participacion y aprendizaje. No nos podiamos quedar sélo
con la presencia.

Como que las experiencias que llevan a cabo los colaboradores del Dr. Cuomo de la Univer-
sidad de Bologna en relacion a los proyectos de la emocion de conocer habian tenido muy
buenos resultados en cuanto a la creacion de escuelas inclusivas decidimos que teniamos que
iniciar un proyecto de trabajo. Pensabamos que una forma interesante de motivar los nifios y
de buscar posibilidades y atmdsferas de trabajo podia ser el trabajo a partir de los cuentos y
patrafias. Es por eso que empezamos el proyecto de la caperucita roja.

Una de las principales finalidades que perseguiamos era que, en este proyecto, la variedad de
tipologia de actividades fuera muy amplia y diversay que, por lo tanto, se pudieran respetar
todas las motivaciones, estilos cognitivos, formas de participacion, prioridades, etc. que en-
contramos en un aula. Queriamos también que la forma de aprender fuera mas activay no sélo
se hiciera operar la cabeza sino también el cuerpoy las emociones, y que se pusieran en accién
también las sensaciones. Queriamos crear un pretexto para aprender, que los nifios sintieran
la necesidad, que aprender surgiera de la voluntad de los nifios y no por orden de la maestra.
Finalmente queriamos también que en el aula reinara un clima de confianza, trabajo y amistad
entre todas y cada una de las personas que lo integraban.

55 Audio 80. Tutoras Jan CEE/Entrevista proceso escolaridad en el centro.
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¢Como empieza todo?

El proyecto tuvo su punto de partida un dia cualquiera, cuando las dos maestras de 3r,a la hora
del patio, propusieron a sus nifios hacer una pequefia salida de la escuela a una fuente que
hay cerca de la ciudad. El pretexto de la salida, y del cual las maestras informaron a los nifios,
fue si les pareceria bien ir a almorzar a la fuente porque puesto que a ciencias experimentales
estaban trabajando los sentidos, y ademas , habia que inspirarse para escribir poesias porque
se acercaba el certamen literario, aquel espacio serfa ideal para los dos tipos de trabajo. Los
nifios de las dos clases aceptaron encantados la propuesta de sus maestras. Lo que ellos no
sabian era el que sucederfa alli.

Cuando hubieron acabado de almorzar, después de jugar unos minutos en aquel espacio, se
sentaron todos en tierra en el suelo. Jan estaba sentado junto a unas nifias de su clase y estaba
muy tranquilo, a pesar de que, como hacia casi siempre cuando sentaba en suelo, balanceaba
su cuerpo hacfa adelante. Mientras, Ninive les explicaba que ahora que estaban en aquel es-
pacio serfa muy bueno que cerraran los ojos para inspirarse. Y de repente, sin que nadie se lo
esperara, aparecio6 cerca una chica con un vestido muy curioso. Llevaba una larga falda blanca,
una blusa rojay unxal rojo que le cubria la cabezay los hombros como si se tratara de una capa
con capucha. Llevaba también una cesta colgada del brazo y andaba como si no tuviera un
rumbo demasiado claro. Poco a poco se fue acercando a los nifios. Una vez alli les dijo con cara
de extrafiada: “Hola, ;quién sois?”.Y Ninive pidio: “a ver, ;alguien le sabe decir quién somos?”.
Una nifia que levantaba la mano le dijo: “los nifios de tercero A y tercer B”, acto seguido otro
nifio afiadié el nombre de la escuelay el de la poblacion (X). La caperucita, con cara de extrafia-
da, les pidid: 7y qué es X?”.Y otro nifio le dijo: “el lugar donde estas! ;Y tu quién eres?”, y un
nifio respondio: “la caperucita roja’,y ella con cara de sorpresa dijo: Fcémo es que lo sabes?”®.
Después de esto el alud de preguntas aumento, todos los nifios estaban entre sorprendidos
e interesados. Los nifios, expectantes, le formulaban preguntas sin cesar, y en algunas ella se
mostraba desconcertada, como si no supiera de qué le hablaban. Ella les fue explicando que
habia huido del lobo, que no sabia como habia llegado alli y que no entendia nada, que no
sabia como funcionaba nada.

Pasado un rato fueron todos juntos hacia la escuela. Alli la caperucita los pidi¢ si la podian
ayudar a comprender como funcionaba la contemporaneidad. Que mientras ellos pensaran
cdmo hacerlo estaria en casa del asesor de la Universidad y que si se querian comunicar con
ella sélo tenian que decirselo. Los nifios aceptaron encantados este reto. Asi pues, el proyecto
consistié en ayudar aquella persona que estaba desprotegida. Un valor que se puso en practi-
ca de forma implicita pero a través del cual se articulé todo el trabajo.

Una previa, la escritura del cuento

Ademas de ayudar a la caperucita a entender y aprender como funcionaba la contempora-
neidad, los nifios estuvieron pensando como podrian acabar el cuento para que ella tuviera
un buen final. Una de las primeras actividades que se realizé fue recordar como era el cuento
de la caperucita. No sélo fue un recordatorio de la historia sino que, después de releerlo por
equipos, y trabajarlo cuidadosamente, en el transcurso de las sesiones se puso especial aten-
cion en el lenguaje literario. Habia que trabajar duro para el certamen literario que se tenfa que
realizar mas adelante. En realidad este recordatorio del cuento era una excusa para empezar

56 Transcripcion Video 13. Compaferos y Jan/Proyecto “Caputxeta roja”: Llegada.



todo el trabajo vinculado a la literatura. Ademas del analisis de los elementos del lenguaje
literario hacia falta también poner especial atencién sobre la tipologia de texto y el formato.
Las propuestas fueron muchas y diferentes. Surgieron finales muy vinculados a una realidad
mas actual, la de los nifios.

Jan no realizd ninguna redaccion de ningun cuento, pero estuvieron elaborando el cuento de
la caperucita a partir de imagenes y diferentes texturas. Este fue un material que estuvieron
utilizando tanto en el marco de la USEE como del aula para trabajar con Jan.

El trabajo producido

Partiendo de la demanda que aquel personaje tan entrafiable les habia formulado, habia que
ponerse a trabajar de lo lindo para poderlo ayudar. “La emocion, la ilusion y las ganas de tra-
bajar se palpaban al ambiente, se veia que estaban muy predispuestos”(Tutora Jan 3r%). Los
temas/contenidos que los nifios crefan que tendrian que trabajar para explicarle a la caperuci-
ta roja el funcionamiento de la actualidad fueron: los edificios y viviendas, las formas de vestir,
los medios, los medios de transporte, la escuela, los juegos y los deportes, las comidas, los
librosy laimprenta, etc. Las propuestas surgidas en el aula de Jan fueron muy numerosas, pero
finalmente se acabd haciendo una seleccién de los temas en funcién del numerode equipos
y las posibilidades de trabajarlos. Se les propuso hacer grupos de expertosy cada uno de los
equipos de aprendizaje cooperativo que habia en el aula se encargd de uno de los temas que
se habian seleccionado. Ademas de la explicacién del funcionamiento de la contemporanei-
dad, “‘como que en medio hablabamos de historia, y la dividia en estas tres etapas, prehistoria,
edad media y edad contemporanea, decidimos que cada grupo buscaria informacion de estas
épocas. Surgio la idea de que puesto que explicaban el presente, podia ser muy interesante
hacer un poco de recorrido histdrico de como habian sido y como se habian ido transformando
aquellos elementos que habian seleccionado. Relacionamos los contenidos de medio con la
caperucita’(Tutora Jan 3r). Algunos de estos temas ya habian sido tratados en cursos ante-
riores a partir del libro de texto pero los nifios decidieron hacer una ampliacion a través de la
investigacion. “Mi grupo hacemos los edificios como eran antes y como son ahora’. “Mi grupo
hacemos la ropa como era a la prehistoria, la edad media y como es ahora. Y asi le podremos
explicar como era antes y como es ahora y asi sabra mas”(Compareros Jan*?).

Empezaron la actividad con la investigacion de informacion. Ya desde los primeros dias fueron
numerosos los nifios que, ademas de las cosas que buscaban en la escuela, traian libros de
casa y materiales que los parecia que podian ser de utilidad. Asi pues, gracias al entusiasmo
con que los nifios vivian este viaje que habian iniciado, las familias también se vieron impli-
cadas. Esta forma de trabajar hizo que el trabajo de la escuela traspasara las paredes. Ui si/
Llega a casa y todo el dia comenta esto de la caperucita’ “Que estaban haciendo esto porque
la caperucita no conoce la modernidad. Y conoce muy bien qué tema le ha tocado” ‘A Dani
el que le va mas es buscar informacion. Mama internet!! Corramos todos. Y con su hermano
venga a buscar y entonces imprimirlo y sobre todo que quede bien y se vea bien y el dibujo y
el texto y buscar una foto. Le emociona mucho querer saber’. “A mi también me gusta mucho
esto de buscar informacion”(Madres comparieros Jan®). En esta primera fase de investigacion
de informacion, Jan no tuvo una participacién muy significativa, es decir, su aportacion al tra-

57 Audio 52. Tutora 4t_Y, 3r _J_3/ Entrevista origen, proceso e impacto.

58 Audio 52. Tutora 4t_Y, 3r _J_3/ Entrevista origen, proceso e impacto.

59 Audio 250. Compafieros_J_1/ Entrevista/Comisién de apoyo entre compafieros.
60 Audio 40. Padresy madres de los compaferos Jan/ Entrevista proceso e impacto.
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bajo del equipo fue muy baja. No obstante, sus comparieros se dirigian y le trataban como un
miembro mas del equipo. Todo aquello que iban encontrando y decidiendo le explicaban y le
mostraban. Jan, todos los ratos que estaba en el aula, no estaba realizando las tareas junto a
sus compafieros, sino que también en aquellos momentos en que se cansaba, se levantabay
andaba por el aula. No obstante, en este momento, Jan quedaba difuminado en el movimien-
to que habia. Con el aula organizada de este modo y el trabajo que transcurria Jan desaparecia
visualmente, era un nifio méas. No era notable su presencia en el aula como habia sido anterior-
mente. Aveces, se daba la situacién que al acercarse a otros equipos el resto de comparieros le
llamabany algunos se le acercaban y le mostraban lo que estaban realizando.

Con las primeras informaciones recogidas habia que empezar a trabajar. Habia que tomar
decisiones alrededor de cuales serian los aspectos finales sobre los que querrian hablar a la
caperucita y una vez decididos se tenia que leer con profundidad la informacion, analizarla,
seleccionar la que consideraban Util y la que no, subrayar (de las no descartadas) las informaci-
ones que consideraran mas importantes, sintetizarlas, organizarlas (comparar, contrastar, eva-
luar), examinar la coherencia, buscar nuevas fuentes de conocimiento para conseguir tapar los
vacios detectados, y por lo tanto observar alrededory pensar quiénes, qué y como preguntar,
etc. Todas estas acciones de alta exigencia cognitiva fueron llevadas a cabo con el acompafia-
miento de las maestras. Se generaba armonia entre el guiar, el acompafary seguir a los nifios
de manera individual, pero también dentro de sus equipos. A nivel individual, era importante
estar pendientes de las prioridades de cada nifio pero también habfa que estar pendientes de
su participacion en el marco del equipo.

Una vez méas o menos dispusieron de la informacién marco, habia que pensar cémo empezar
a trabajarla y plasmarla. Después de debatirlo se lleg6 a la conclusion que: para presentar la
modernidad se harfa un documento PowerPointy algunos materiales representativos que ser-
virian para la elaboracion de este documento, para la exposicién y para regalar algo material a
la caperucita. Y, para exponerle el recorrido histoérico se decidié elaborar unos pésteres.

Como que se habia escogido la maestra tutora, la cuidadora, pero también las maestras de
las diferentes areas, (11.15 La evaluacion del proceso.) lo Jan podia participar de muchas mas
horas con su grupo-clase. A este curso la maestra del area de inglés, la de biblioteca, las TIC, y
la de visual y pléstica también estaban implicadas y comprometidas apoyando la linea que se
perseguia desde la tutoria.

En la elaboracién de los posteres, PowerPoint y de los materiales representativos, partiendo
de las aportaciones técnicas del CEE,los compafieros de Jan, le ensefiaban los materiales, le
sefialaban los colores y las cosas importantes, le ponian la mano en el apiz para ayudarle a
mantenerloy le acompafiaban para hacer algin trazo, le aguantaban la hoja porque cuando él
pusiera pintura no se le escapara, le daban constantemente indicaciones orales de como hacer
las cosas, le daban el material que tuviera que usar, etc. “£/ esta contento cuando lo ayudamos
porque le gusta tener companeros cerca que le ayuden’. “Nosotros le hablamos, le explicamos
cosas, le enseriamos dibujos, le cogemos de la mano, le acariciamos” “le ayudamos a escribir,
adibujary a pintar. Si, porque sin ayuda no haria muchas cosas porque le cuesta’ “Yo siempre
le animo’. “Si esta enfadado no se deja ayudar. Y a veces cuando todo el mundo esta charlando

hace un ruido como si él también se enfadara” (Compafieros equipo Jan®). “Ha habido veces

61 Audio 72. Comparieros grupo_J_5/ Entrevista origen, proceso e impacto



que ha rechazado mi ayuda y la de los nifios no”(Cuidadora Jan 3r%?). “Lo que mas le gusta a él
ahora es estar rodeado de sus companeros y que le digan cosas. Porque esto lo nota mucho”
(Tutora Jan®).

De este modo como que las tareas no eran tan cerradas como las que se planteaba en el libro
de texto Jan pudo participar de la vida del aula como un nifio mas. Logicamente, él a partir de
sus prioridades de aprendizaje y sus comparieros cada cual de las suyas. Jan estaba en contac-
to con los contenidos que se estaban trabajando y ademas tenia que aprender a estar bien con
sus compafieros, no agredir a nadie cuando se frustraba, no ponerse los materiales a la boca,
no tirarlos en el suelo y no cerrarse en un mundo de estereotipos golpeando con los objetos
sino aprender a darles uno uso adecuado.

La presentacion

Todos los nifios esperaban este dia con mucha ilusién. Todas las madres nos comentaron “£/
mio me pedia cuanto queda para acabar el curso porque vendra la caperucita”(Madres com-
pafieros Jan®). Tenian ganas de convertirse en maestras de alguien méas adulto y de mostrarle
todo lo que habian elaborado y aprendido y, tenfan también muchas ganas de volver a com-
partir con aquel personaje tan entrafiable otra jornada en la escuela. Cuando la caperucita
entro por la puerta, las caras eran de alegria, expectacion y entusiasmo. El ruido que la entrada
de la caperucita genero, todos los nifios llamaron un “UEEE!!” mientras levantaban los brazos
saludando o como quien celebra algo, contrasté mucho con el silencio total y absoluto que
los nifios mantuvieron a lo largo de las exposiciones o cada vez que la caperucita abria la boca
para comentar o preguntar algo.

Jan, entre la presencia de aquel personaje que lo tenia fascinado y que para la presentacion
del PowerPoint las luces estaban apagadas y sélo se sentia la voz del compafiero que estuviera
explicando Jan estuvo muy tranquilo todo el rato. Cuando fue el momento que le tocaba expli-
car a Jan, sali¢ ante la clase acompariado de los integrantes de su equipo. Mientras hablaban,
Jan estuvo muy tranquilo y Gloria solo intervino en un momento para dejarle sentar porque
estaba cansado. Sus compafieros explicaron entre todos también la parte de Jan. “A ellos les
gusta porque a veces con [os juegos o lo que sea les dice “lo quieres acompanar tu” y ellos si-
empre estan predispuestos a ayudarle o explicarle las cosas. (...) cuando tuvieron que explicar
lo de la caperucita ellos mismos ya se distribuyeron quién explicaria qué y qué trozo de Jan
harian cada uno” (Cuidadora Jan 3r%).

Si no hubiéramos conocido a Jan,

seriamos un poquito diferentes

porque tendriamos un espacio mas en el corazon
porque no le habriamos conocido

Y no seria nuestro amigo

Comparieros Jan®

62 Audio 26. Cuidadora 3ry 4t J_2/ Entrevista origen, proceso e impacto.
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11.20. El impacto del proceso seguido en la vida de Jan y quienes le
rodean

Jan y sus compaiieros

Esimportante remarcar que los cambios en las formas de vivir de Jan no aparecieron de un dia
para el otro y que hubo idas y venidas constantes. Pero, Jan cambi¢ y esto fue algo que todo
el mundo percibio. “El ario pasado tenias una poco la sensacion esta cuando ibas a la clase,
de que no era demasiado aceptado. jY esto ha cambiado radicalmente! (...) Ahora tiene una
inclusion mas positiva. Ahora creemos que vale la pena aprovechar esta oportunidad de nor-
malizacion...” (Pare Jan®"). “Si, no hay color. Del principio de curso a ahora no hay comparacion
ysupongo que del curso pasado con éste, todavia mds. Este afio ha recibido mucho, aquel rato
que todos los nifios tienen para decirle algo o simplemente para cogerlo”(Cuidadora Jan 3r%).
“Jan es diferente pero dentro de su diferencia sus comparieros le trataban como a uno mas
porque si le tenian que decir que no le decian que no y si le tenian que decir gue muy bien le
decian que muy bien” (MEE®). “Antes era hola y adids. Ahora no, oye voces que se acercan y le
dicen 7qué Jan, ;que estas bien hoy?” claro que entonces respondo yo “pues mira, hoy estd
mas bien” o “hoy esta un poco asi” pero ellos le preguntan y le miran a él, que no es que se diri-
Jjansdlo amisino que van y le cogen de la mano y dicen ‘yqué Jan, que has hecho hoy o que has
hecho al fin de semana?” Esta muy bien”(Cuidadora Jan 3r™). Otra muestra de este cambio lo
manifestaba la madre. Explicaba que una mafiana, después de que Jan hubiera estado quince
diassinir a la escuela por causas fisicas, cuando le llevo a la escuela, quedd muy sorprendida
porque fueron numerosos los nifios que se acercaron a saludarlo y a decirle a ver donde se
habia metido. La madre estaba asombrada y emocionada por una acogida de los comparfieros
que nunca habia visto. Comentaba que el recibimiento de sus compafieros le habia sorprendi-
do muy gratamente pero que la reaccion de Jan también. Cuando uno de sus comparfieros se
acerco y le tocd él se aparto, pero enseguida, en vez de hacer como hacia siempre que bajaba
la cabeza, se ponia nervioso y marchaba, levanto la vision, reconocié su compariero y sonrid,
manteniéndose cogido de su mano, sin huir. “No sélo le han perdido mucho el miedo sino que
ahora le tratan como un mas, antes esto no pasaba” (Madre Jan™).

Jan empezd a encontrar la tranquilidad necesaria para estar en un entorno que para él habia
sido durante mucho tiempo desconocido. Empez6 a conocer y comprender un entorno que
poco a poco fue dejando de parecerle hostil. Sus compafieros jugaron un papel clave en este
cambio. “Notar que los nirios de su edad le dan respaldo y o tratan como un mas pienso que
es el mejor que le podia pasar”(Tutora Jan 3r7). “Ha ido mejorando a medida que nosotros le
hemos ido entendiendo a él y que él también ha visto que esto no es una cosa que va en contra
de él. Sobre todo los nirios de la escuela, ésto ha sido lo mejor de todo, como un jarabe magi-
co”(Madre Jan™). “Yo pienso que los companeros han tenido un papel fundamental. Claro, que
los ninos esto lo entiendan como normal y que no les moleste, porque nunca han dicho nada
sino todo el contrario “Jan escucha, hacemos silencio’. Yo pienso que este hecho hace que los
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69 Audio 73. MEE Yy J/Entrevista origen, proceso e impacto.
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companeros le acepten y es Jan y bien, quizas hoy hara un grito pero no pasa nada, ya callard
yotro dia no lo hara. Yo pienso que los comparieros son importantes.” (Cuidadora Jan 3r™).

La presencia de Jan también cambid¢ la forma de ser de sus compafieros. “Yo lo que veo es
que ademas de pendientes tienen mucha curiosidad, quiero decir que los despierta ganas de
descubrir y entonces llegan a casa y también te llenan de preguntas y muchas veces tampoco
tienes las respuestas y ves que a veces sabe mas él que tu. Y vess que quiere resolver cosas. El
otro dia decia que inventaria una maquina para que Jan aprendiera a hablar’ “Ademas se ale-
gran de los logros de Jan. Quizas llega a casa y te dice sabes qué, hoy Jan ha bajado correcta-
mente todas las escaleras. No sé, ves que estan pendientes y contentos” “Es que a veces estas
alli hablando con su madre y ves que Jan se escapa y le dices a tu nifio, va, ves a buscarlo y ves
que ningtn problema y muy contento y Jan también cuando esta con los nifios y esto es muy
bonio” “Yo creo que aprenden mucho. Claro esto también depende de los padres de como se
lo hagas ver, para mi no depende sdlo de la escuela’ “Claro, yo soy madre pero ya sabes que
también les tengo en clase y yo lo que veo es que han aprendido a respetarlo a él y a las dife-
rencias en general” “Ellos ven que no todos son iguales y que no todos tenemos las mismas
capacidades y que se tiene que respetar y que al fin y al cabo comparten el mundo” “Claro,
esto es importante y tu como padre ya quieres que aprendan matematicas y a leer pero claro,
estos valores son muy importantes. Tendria que haber mas y en cada escuela’ “Es uno de los
beneficios que permite generar el valor del respeto, de la tolerancia, son una oportunidad para
trabajarlo” (Madres compafieros Jan™). “Porque aprenden a aceptar y respetar la diferencia
porque han subido con ellos. Tratan a Jan mucho de tu a td. (...). Ademads, se sienten un poco
responsables. Hay nifios que se les ve muy bien, que se les den responsabilidades.(...) Ellos
pueden ser, no lo saben, pero aprenden mucho de Jan’(Psicopedagoga escuela™). “El hecho
de que es un niflo mas diferente que puede estar en la clase, que quizas no podra hacer mates
ni catalan pero que puede hacer cosas. Y sobre todo el hecho de que ellos, inconscientemente,
aprenden como tratarlo. Jan es uno mas, pero evidentemente no lo trataran igual que a otro.
(..) Ayudarle a pintar cogiéndole la mano, y esto les gusta hacerlo porque se sentian importan-
tes, el hecho de que Jan hiciera una cosa en la clase. (...)Una cosa es que tu les puedas explicar
qué es vivir con un nifio como Jan y la otra es que lo vivan”(Cuidadora Jan 3r').

Por su parte, sus comparieros, los complices protagonistas de esta historia, afirmaban en las
entrevistas que les gustaba que Jan fuera a la clase “Porque siempre viene a hacernos com-
pania, y canta y nosotros aprovechamos para concentrarnos mas” “A mi a veces no me gusta
porque cuando no hay Jan en la clase, la clase no esta completa, falta Jan, es que ahora no sé
qué le pasa a Jan, no viene mucho ahora” "A mi'si que me gusta pero cuando pellizcaba siem-
pre no” ;Coémo creéis que se esta en vuestra clase? Bien!” ;Por qué? “Porque tiene muchos
amigos que le ayudan mucho” “Porque siempre esta con nosotros” “Porque esta muy con-
tento de tenernos de comparieros” ;Y creéis que se siente como un compariero mas? “Claro”
/Porqué? “iPorgue lo es!” ;Creéis que es importante para Jan ir a vuestra clase? “Si” ;Por qué?
“Porque asi conoce los nifios y si le hacen cambiar le costaria mucho volverlos a conocer”.
“Porque sabe nuestra voz y nos conoce bien’.

La entrada de Jan en el aula, las situaciones que esto provocaba y todo el trabajo realizado
alrededor de estas situaciones fue generando que estos momentos de ayuda y cuidado del
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otro no se dieran sélo con Jan sino también entre el resto de comparieros. A medida que fue
avanzando la experiencia todo se fue normalizando y se dejo de hablar de la inclusion de Jan
para hablar de la vida del grupo-clase. El trabajo hecho para mejorar las relaciones y cohesion
de grupo con Jan acabd teniendo incidencia, por lo tanto, en la vida de todos y cada uno de
los miembros del aula. “Esta claro que todo este trabajo no ha cambiado cosas sdlo en relacion
aJan, ahora son un grupo mas fuerte, se cuidan mas. Siempre hay cosas y que las tienes que
ir trabajando, pero si que ha habido mucho cambio. Se ayudan mucho mds todos, cuando se
discuten ves como si razonaran mas, no sé, antes era como diferente. (...) Lo ves, que las relaci-
ones entre todos han cambiado mucho. Y es que en este grupo no sdlo hay Jan hay varios, hay
un con TDAH también y ves que las relaciones han cambiado también con éstos, bueno y entre
todos en general ”(Tutora Jan 3r').

Una nueva situacion en relacion al entorno cercano

Uno de los aspectos méas considerables de esta historia fue que el cambio que vivieron sus
compafieros en relacion a Jan no se quedd dentro del aula, sino que traspasoé las paredes. Y
este cambio no solo fue en relacion a los espacios, sind también a las personas. “Incluido en
nosotros, que es lo menos importante, pero que también esta. Claro cuando vas a la escuela
acabas haciéndote amigo de los padres, de los amigos, de sus hijos y entonces en este aspecto
Yo no conocia ninguno porque claro....y no ahora muy bien, les vas conociendo. De rebote todo
esto ha hecho que nosotros también nos sintamos algo mas incluidos”(Madre Jan™).

Janempezo a ser un nifilo mas presentey participativo en el mundo, en todos los &mbitos de su
vida. El trabajo hechoy su inclusion en el marco de la escuela generaron mas inclusion a nivel
también de pueblo. “Es que salimos a la calle y encontramos cualquier de la clase y enseguida
se acercan... y ves que cuando se acercan a saludarle se pone muy contento” (Madre Jan®).
“Estos nirios cuando sean grandes y vean a Jan siempre le saludaran, toda la vida le dirdn una
cosa u otra. En cambio si es un nifio que no ha subido con ellos no le diran nada porque no le
han conocido y esto es muy positivo” (Educadora®).

Cuando Jan iba por la calle, a la escuela o a la escuela de musica le conocian. Habia dejado de
ser aquel nifio que aparecia de vez en cuando, era Jan. “El hecho de que la gente le entienda
y le acepte le posibilita poder estar con los otros donde sea y hacen que sea un nifio mas de
su edad” (Tutora Jan 3r¥). Jan compartia estos ambitos extraescolares con nifios de su clase
pero también con otros nifios. Naturalmente, los nifios que no compartian aula con Jan no le
conocian tanto, estaban algo mas extrafiados con sus reacciones y no se acercaban tanto. En
cambio, sus compafieros de clase le trataban, fuera en el entorno que fuera, de forma norma-
lizada. Este hecho fue provocando que los nifios que no conocian tanto Jan dejaran de verle
como a un extrafio y empezaran también a acercarse. Habia compafieros de Jan que incluso
fomentaban, explicitamente, que el resto se relacionara sin miedo, es decir, que eran sus pro-
pios comparfieros quienes funcionaban de elemento normalizador.

Una muestra de este cambio nos la transmitieron los padres de Jan. Un dia vinieron a la es-
cuelay se quisieron encontrar con el equipo directivo. La coordinadora pedagdgica explicaba
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que ‘“fue especial porque en enero, sin nosotros ser muy conscientes de las repercusiones y
magnitud que esto iba cogiendo, vinieron los padres a decir que no sabian qué habiamos hec-
ho pero mientras que antes él no estaba tan integrado sino que corria mas solo y tal, que en
aquel pesebre viviente que habian hecho, sus comparieros de clase no le habian dejado ni
un momento solo, que habian sido muy pendientes de él, acomparnandole, pidiéndole: ;Jan
tienes frio? ;Jan necesitas algo?, va Jan vamos a pasear, etc. miraban que no tuviera frio, que
pudiera estar tranquilo y comodo. Y decian: y mira que hacia frio pero tenia tantos nifios que
le cuidaban. Todos querian estar por ély él encantado y feliz y que se estuvo el rato que habia
hecho falta. Los padres realmente te decian que se estaba haciendo un trabajo muy bueno.”
(Coordinadora pedagogica®).

11.21. Amodo de epilogo

El trabajo iniciado a finales de segundo, continuado en tercero y cuarto tuvo, como hemos
visto, un gran impacto en la vida de Jan y de las personas que le rodeaban. Jan habia gana-
do calidad de vida, autonomia, tranquilidad y bienestar, ya no agredia, se cerraba menos a
las estereotipias, conectaba la mirada y algunas acciones hacia el mundo exterior, su voz era
mas escuchada, participaba de todas las actividades que se llevaban a cabo en la escuela (en
4oincluso sali6 en los pastorcillos) y de la vida del pueblo. La escuela habia ido generando es-
tructuras y figuras organizativas para ser cada vez una escuela mas inclusiva, una escuela que
respetaba y valoraba la diversidad y que cuidaba las situaciones que vivian los nifios.

Esta es pues, una historia real, en la que resultaba dificil imaginar un final tan feliz. Es una
historia de esperanza, puesto que si ha sido posible con Jan que es uno de los casos mas
complejos que podemos encontrar, puede ser posible con muchos otros nifios. Es una historia
de la que todos hemos aprendido, avalada por la investigacion y de la que cémo veremos a
continuacion surgen un conjunto de conclusiones que pueden contribuir a que otras historias
de vida de personas con discapacidad vivan también una mejora en la calidad de viday en la
inclusién educativa y social.

83 Audio 74. Psicopedagoga escuela Jan y coordinadora de la comision/Entrevista origen, proceso e impacto.
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CUARTA PARTE

RESULTADOS, CONCLUSIONES E IMPLICACIONES PARA LAS PRAC-
TICAS ORGANIZATIVAS Y PROFESIONALES, Y PARA LA MEJORA DE
LA CALIDAD FORMATIVAY DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DISCA-
PACIDAD

“Desde mi punto de vista, una escuela ideal

es un lugar donde los alumnos, los maestros y

otros miembros de la comunidad quieren ir.

Para todo el mundo concernido, cada dia es una aventura
productiva, nada amenazante y feliz de aprendizaje.

Es un lugar donde los adultos y los alumnos

van para trabajar juntos, para aprender,

para ayudarse mutuamente, y para disfrutar de la experiencia”

(Stainback, 2001, p. 26-27).

La intencion de esta parte es dar respuesta directa a los objetivos con caracter analitico, valo-
rativo e interpretativo de la investigacion (0.2, 0.6 y 0.8). Se quieren poner en danza algunos
de los resultados que hemos extraido de la investigacién, con contraste con las aportaciones
de los diferentes autores con objeto de que este hecho nos permita analizar y valorar, con
mas profundidad, los datos recogidos y extraer conclusiones e implicaciones para las practicas
organizativas y profesionales, y la mejora de la calidad formativa y de vida de las personas con
discapacidad.

Estas implicaciones tienen el valor de partir de la voz de las personas con discapacidad y de
todo un proceso de investigacién riguroso con el fin de transformary mejorar una realidad. Las
conclusiones que se recogen a continuacion pueden tener una implicacién directa en:

- Las practicas a llevar a cabo con las personas con discapacidad y contribuir a su desar-
rollo.

- Laorganizacion y puesta en practica de un entorno inclusivo para todo el mundo.
- Los procesos de colaboracion entre escuelas e instituciones de investigacion.

- Los procesos de colaboracion entre escuelas de educacion especial y escuelas ordinari-
as para la puesta en préactica de la inclusién de nifios con discapacidad en las escuelas
ordinarias o la mejora de los procesos de escolarizacion compartida.

Para la redaccion de estas conclusiones e implicaciones hemos adoptado el concepto de Ains-
cow (2005a) “palanca” (lever) porque nos parecia una forma positiva y constructiva de plantear
las conclusiones e implicaciones de este estudio. Las palancas ayudan a levantar, a empujar,



a imprimir fuerza, impulsar, sin importar la magnitud ni el peso del elemento que se quiera
mover®,

Por lo tanto, se trataria de todas aquellas implicaciones que pueden ayudar a impulsar, mover
y transformar las realidades que se tengan en consideracion. Palancas para el cambio.

La estructura de esta parte es muy amplia. Se trata de una estructura que va de lo mas macro
a aquello mas micro como si se tratara de una “matrioska”. El primer nivel de la estructura de
este capitulo esta vinculado a los objetivos de la investigacion. Si recordamos, la estructura
de los objetivos (8.1 Objetivos de la investigacion), en primer lugar, recogiamos un objetivo
general: “Conocer, reconstruir, analizar y valorar el origen, el proceso y el impacto de la esco-
larizacién/inclusion educativa de un nifio, vulnerable, de ser excluido por motivos de disca-
pacidad”. Este objetivo era desglosado en objetivos especificos que estaban distribuidos en
tres grandes bloques. Un bloque correspondiente a los objetivos vinculados a su origen, al
proceso de escolarizacién/inclusion, un bloque correspondiente a los objetivos vinculados al
proceso de escolarizacion/inclusién educativa, y finalmente un bloque correspondiente a los
objetivos vinculados al impacto del proceso de escolarizacion/inclusién educativa. Son estos
objetivos especificoslos que dan el primer nivel de estructura a este capitulo. El segundo nivel
de estructura son las palancas, es decir, que dentro de cada bloque de objetivos especificos se
recogen las palancas correspondientes a su bloque. El tercer nivel de estructura lo marcan las
consideraciones. Estas consideraciones solo aparecen dentro de aquellas palancas que, porsu
amplitud, dan lugar a un anélisis especifico de los elementos que la componen. Y finalmente,
el cuarto nivel de estructura es el contenido analitico, valorativo e interpretativo donde se po-
nen en danza algunos de los resultados que hemos extraido de la investigacién, en contraste
con las aportaciones de los diferentes autores con objeto de que este hecho nos permita ana-
lizary valorar con més profundidad los datos recogidos. Hay que remarcar que en las palancas
referentes al proceso (0.3), debido al volumen de este objetivo, se ha incorporado un nivel méas
de estructura. Hemos organizado las palancas entre aquellas que hacen referencia a aspectos
organizativos y aquellas que hacen referencia a aspectos curriculares.

12. PALANCAS Y CONSIDERACIONES RELATIVAS AL OBJETIVO

0.2.- ANALIZAR Y VALORAR/INTERPRETAR EL ORIGEN DEL PROCESO DE ESCOLARI-
ZACION/INCLUSION EDUCATIVA DESCRITO EN EL OBJETIVO ANTERIOR. (0.1.- DES-
CRIBIR Y RECONSTRUIR BREVEMENTE EL ORIGEN DEL PROCESO DE ESCOLARIZA-
CION/INCLUSION EDUCATIVA DEL NINO ESCOGIDO.)

84 De hecho el autor cuando plantea el concepto de palanca lo hace inspirdndose en el principio de Arqui-
medes (Echeita y Ainscow 2011), a pesar de que Echeita y Simén (2007, p. 26) sefialan que fue Senge (1995)

quien hablé “de las palancas (“levers”) como acciones que pueden realizarse para cambiar
el comportamiento de una organizacion y de los individuos dentro de ella. A su argumen-
tacion destaca la idea de que aquellos que deseen promover los cambios dentro de una
organizacion tienen que ser especialmente habilidosos para determinar cudles son estas
palancas y los puntos de apoyo pertinentes’.
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12.1. PALANCA: El respeto al derecho de los padres a escoger el tipo y
lugar de escolarizacion de sus hijos

Como cualquier nifioy nifia de su ciudad, los padres de Jan pudieron escoger con total libertad
y al margen de sus condiciones, cudl querian que fuera la escuela de su hijo. Asf pues, a pesar
de que en un primer instante sus padres no crefan ni conocian la posibilidad de escolarizacién
de su hijo, y todavia menos en un centro ordinario, vieron reconocido un derecho tan funda-
mental como el de escoger, con prioridad, el tipo y el lugar de escolarizacién de su hijo (ONU,
1948, 1993; Carta de los derechos fundamentales de la Unién Europea, 2000). Este es un derec-
ho que no ven reconocido un gran numero de padres de nifios con discapacidad.

12.2. PALANCA: La apuesta clara de la administracion por una escuela
inclusiva

En su origen la opcidn de escolarizacion de todos los nifios en las escuelas ordinarias que se
tomo en esta comarca encontramos, tal y como sefialan De Boer et.al (2011), Garrido te. al.
(2001), y Vlachou (1999), la importancia de las actitudes de las personas responsables de los
procesos de escolarizacion. Fueron las creencias de quien inicié el proceso de inclusion en esta
comarca las que, previa consulta con la Administracion, propiciaron este modelo educativo. La
composicién de este grupo de personas era tan larga como amplia: direcciones de centro, ins-
peccion, los servicios educativos, padres, maestros, cuidadoras, entre otros. En este sentido,
Ainscow (2012a) afirma que es la voluntad colectiva el elemento mas importante para que la
mejora de la educacién inclusiva sea una realidad.

Se ha manifestado en esta investigacion pues, que es fundamental que los servicios territoria-
lesy la administracion se replanteen las opciones de escolarizacion de los nifios, y que los res-
ponsables tomen posiciones muy claras en defensa y organizacién de entornos que faciliten
el respeto del derecho a la inclusién (tal y como ha sucedido en esta comarca). No obstante,
el decantarse po la opcion de la escuela inclusiva no puede ser una eleccion que se abandone
a las creencias, 0 a manos de la buena voluntad y/o disponibilidad de las personas respon-
sables de estos procesos. Desde la Administracion se tendrian que tomar medidas més con-
tundentes que contribuyeran a su desarrollo (Ainscow, 2012b; Barton, 2003; Booth y Ainscow,
2002; Echeita y Ainscow 2011; Echeita, 2011; Echeita, Parrillay Carbonell, 2011) puesto que, tal
y como sefiala Echeita (2006), las politicas integradoras de nuestro pais todavia dejan mucho
que desear. Asi pues, serfa bueno que en un contexto global como el de Catalufia, se siguieran
las directrices establecidas porla ONU (2006b) al articulo 24 punto 2, en los que se expone que
los estados que forman parte tendran que procurar que: “a) Las personas con discapacidad
no queden excluidas del sistema general de educacion por motivos de discapacidad, y que
los nifios y nifas con discapacidad no queden excluidos de la ensenyanza primaria gratuita
Yy obligatoria (...) por motivos de discapacidad; b) Las personas con discapacidad puedan ac-
ceder a una educacion primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de
condiciones con los otros, en la comunidad a la que viven’.



12.3. PALANCA: La descentralizacion de las decisiones y de los recursos

En educacion siempre hacemos referencia a la necesidad de contextualizar la respuesta edu-
cativa a las diferentes situaciones. Pues en esta situacion sucede exactamente lo mismo. En re-
alidad, la opcién por la descentralizacion no tendria que ser sélo una cuestién de contexto sino
también de autonomia (Carbonell, 2001). Ya desde la UNESCO (1994, punto 3r), se insté en los
gobiernos a crear mecanismos descentralizados y participativos de planificacion, supervision
y evaluacion de la educacién de nifios con NEE. También Vernor (2007), en su informe expone
que a menudo el éxito de la educacién inclusiva depende de otorgar autonomia a las autori-
dades locales para que puedan tomar decisiones sobre la accesibilidad y la inclusién. AuCoin
(2014), en base a las experiencias del Canada, expone que no basta con otorgar autonomia,
sino que hace falta el apoyo directo de la Administracién y los recursos que puedan ofrecer.
Estamos plenamente de acuerdo con lo que sefiala esta autora, puesto que en esta investiga-
cion se ha podido comprobar la negativa incidencia que ha tenido la carencia de apoyo de la
administracién, tanto a nivel de normativa como de recursos.

Descentralizar es una opcién favorable para todo tipo de recursos y modalidades organizativas
(Arribas, 2005; Carbonell, 2001; Portero, 2001; Torcido y Simo, 2007).

12.4. PALANCA: El respeto a las ratios de personas con discapacidad

Un elemento, vinculado a los procesos de escolarizaciéon de los nifios con discapacidad, que
destaco significativamente en esta investigacion fue el referido a las ratios. Tanto en cuanto a
las ratios a nivel de aula como de centro.

En cuanto a nivel de aula, la totalidad de las tutoras de los nifios con discapacidad afirmaban
que resultaba dificil dar atencién a todos los nifios. Asi pues, aquellos que consideraban una
ratio desbordante de nifios con dificultades de aprendizaje (Garrido te. al. 2001; Porras, 1998),
sumado a la complejidad de alguno de los nifios (Parrilla, 1992; Porras, 1998; Vlachou, 1999),
generaba ciertas resistencias entre el profesorado.

En cuanto a las ratios a nivel de centro, hubo un momento en el que, en la escuela investigada,
se concentraron los tres nifios con los diagnosticos mas complejos de la comarca. En aquel
momento, en el centro se vivid una situacion de angustia y desbordamiento por la magnitud
de los casos. A nivel organizativo, no se trataba sélo de cémo lo percibian los maestros de la es-
cuela, sino que, como sefiala Stainback, Stainback y Jackson (1999), hay que respetar las pro-
porciones naturales para que los proyectos inclusivos puedan tener un buen funcionamiento.

No obstante, esta experiencia ha mostrado como, las debidas organizaciones tanto a nivel de
centro como de aula, este aspecto puede verse, en cierta medida, paliado.
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12.5. PALANCA: La necesidad de organizacion de la acogida en el proce-
so de escolarizacion

La necesidad de un plan de acogida muy definido y que implique a la tutora,
especialistas, cuidadora, equipo directivo y familia desde el primer dia, y que
sea respetuoso con las necesidades del nifio y familiares.

La acogida de los nifios en la escuela, teniendo en consideracion su situacion, es un aspecto
fundamental para el buen funcionamiento de los procesos de escolarizacién (Torcido y Simo,
2007).

Para evitar que la escolarizacién de los nifios con discapacidad sea traumatica, y para garan-
tizar el maximo de coordinacion entre todas las personas que le rodean, se precisa como ne-
cesario un plan de acogida en la escuela. Este plan de acogida no tiene por qué ser estanda-
rizado porque todos los nifios tienen caracteristicas diferentes y, por lo tanto, se tienen que
contemplar necesidades y respuestas diferentes. Las acciones que debe contener pueden ser
muy amplias, diversas y en diferentes ambitos. Por ejemplo, desde dejar que la madre acom-
pafie al nifio hasta el aula, si esto da seguridad a ambos, al acompafiamiento de la tutora si la
entrada del nifio le genera angustia, y/o el planteamiento de acciones de acogida del nifio en
el aula, y/o exposicién de la situacion al claustro, y/o acompafiamiento a la familia del nifio, y/o
la explicacion al resto de las familias, entre otros.

13. PALANCAS Y CONSIDERACIONES RELATIVAS AL OBJETIVO

0.6.- ANALIZAR Y VALORAR/INTERPRETAR EL PROCESO DESCRITO EN LOS OBJETI-
VOS TRES Y CINCO. (0.3.- DESCRIBIR Y RECONSTRUIR BREVEMENTE EL PROCESO DE
ESCOLARIZACION/INCLUSION EDUCATIVA DEL NINO ESCOGIDO.)

13.1. Palancas y consideraciones a nivel organizativo:

13.1.1. PALANCA: Que el criterio general de organizacion sea garantizar la ubi-
cacion/presencia de todos los niiios en el aula, tengan las caracteristi-
cas que tengan. EL USEE no puede ser un emplazamiento

Es interesante recordar que, en esta escuela, mientras no hubo un espacio especifico destina-
do a la USEE todos los nifios estaban en el aula que les correspondia. Fue con la posibilidad de
disponer de espacios alternativos que la situacion de algunos nifios cambid. En este momento
se acentla el intento de homogeneizacion como respuesta a la diversidad (Echeita, Parrilla y
Carbonell, 2011; Muntaner, 2010; Pujolas, 2008), apartar todo el que resulta diferente. Una ho-
mogeneizacién que encuentra su criterio clasificador en el nivel. Un nivel marcado por un curri-
culum estandarizado (Cloquell te. al. 2002) que el alumnado se tienen que adaptar. Ademas, se
corria el riesgo de que esta situacion se perpetuaray que Jan pasara la primaria aislado en una



USEE siendo ésta la respuesta considerada normal en el funcionamiento del centro (Muntaner,
2000). Este tipo de respuesta supone mantener un sistema que deja sin cuestionar la exclusion
y segregacion educativa, manteniendo el “estatus quo” (Echeita, Parrilla, Carbonell, 2011).

Siir al aula ordinaria es un derecho reconocido, si las leyes no distinguen las personas, ;por
qué silo hacen las escuelas? EL OACDH (2013, punto 26) establece que “se tienen que eliminar
las evaluaciones basadas en la discapacidad para asignar la escuela y analizar las necesidades
de apoyo para una participacion efectiva en la ensenanza general’.

En el momento en el que se establecié como criterio en la escuela que todos tenfan que ir a
su aula de referencia, la preocupacion pasé a centrarse en la participacion y en el aprendizaje,
no tanto en cuestionar la presencia. Incluso este hecho modificé los habitos y las tareas de
las MEE que cuando venian a la escuela, en vez de permanecer en la USEE, iban mas al aula a
ofrecer apoyo a la inclusién.

Somos conscientes que con la presencia no hay bastante, que hace falta también la partici-
pacion y el progreso, pero éste es el primer paso del camino. Durante demasiado tiempo Jan
no formo parte de aquel grupo porque su lugar era siempre la USEE. En el aula, ni tenfa un
espacio, nidonde colgar su ropa, ni sus compafieros le sentian como miembro del grupo-clase.
La ubicacién en el aula, al menos le empez6 a hacer visible. Sin la presencia no le podian ver
como un miembro mas de la clase (Huguet, 2006). Apartarlo diariamente en una habitacion
aparte solo promueve la carencia de contacto con sus comparfieros y la estigmatizacion (Ains-
cow, 2012a). Para un desarrollo éptimo del alumno, tenemos que procurar que cada nifio sea
incluido en un entorno de apoyo y estimulante (Soriano, Kyriazopoulou, te. al., 2007) no apar-
tado, solitario y desolador.

13.1.2. PALANCA: El replanteamiento inclusivo del apoyo como medida para
aumentar la presencia, participacion y progreso de todos los nifiios. El
paso hacia una vision mas amplia y multidimensional

El refuerzo y el apoyo dentro del aula como medida inclusiva.

Empezar a hacer los refuerzos y los apoyos dentro del aula fue una de las decisiones tomadas
por el equipo directivo para encaminar la escuela hacia horizontes mas inclusivos. Se apostd
por esta opcion porque se confiaba en los motivos por los que se habia llevado a cabo. Estos
motivos eran favorecer el incremento de contacto entre los nifios, evitar la presion que vivian
los nifios que tenian que abandonar el aula y la consecuente estigmatizacion, incentivar que
accedieran al apoyo un mayor nimero de nifios, permitir que todos permanecieran en clase
sin que nadie se tuviera que perder el contenido que se trabajaba, todos se consideraban mi-
embros de la clase y se aceptaba la diversidad como hecho natural (Ainscow, 2012a; Huguet,
2006; Lindsay te. al., 2014; Muntaner, 2000). El maestro tutor no se desprendia de su responsa-
bilidad en relacién a la educaciony progreso de todos los nifios (Huguet, 2006), se favorecia la
percepcion de que el maestro de apoyo forma parte del equipo de maestros como uo masy
crecia la confianza y conocimiento entre estos profesionales (Muntaner, 2000). Ademas habia
dos aspectos que para nosotros fueron fundamentales. En primer lugar, se economizaba tiem-
po porque nadie se tenfa que desplazar de su espacio y, en segundo lugar, que al ser dos ma-
estros les resultaba mas facil que se llevaran a cabo actividades alternativas que permitieran la
atencion a la diversidad y la consecuente inclusion de todos los nifios.
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El rol del profesional de apoyo tiene que ser un rol encaminado a apoyar a la inclusion.

Esta consideracion esta directamente vinculada a la del refuerzo y el apoyo dentro del aula
como medida inclusiva. Se trata de aprovechar la potencialidad de este recurso de ser dos
docentes para la transformacién metodologica del aula empezando a trabajar por proyectos,
talleres, entre otros (Cuomo, 2007a; Imola, 2008; Huguet 2011a). Para llevar a cabo este cambio
la maestra de apoyo tiene que dejar de ser aquella persona que se encarga Unica y exclusiva-
mente de un nifio ofreciéndole una respuesta asistencial y, pasar a ofrecer apoyo para que el
aula, y lo que sucede dentro, sea mas inclusivo (Ainscow, 2012a; Cloquell te. la. 2002; Lindsay
te. al., 2014; Muntaner, 2004, 2010; Portero, 2001, 2004; Parrilla 2002; Stainback, Stainback y
Jackson, 1999). Asi lo hicimos en esta investigacion y los resultados fueron una inclusién mas
plena de los nifios y una mayor participacién en la vida del grupo.

Potenciar la corresponsabilizacion del nifio con discapacidad para su vida en la escuela.

A pesar que, tal y como hemos visto en las consideraciones anteriores: £/ refuerzo y el apoyo
dentro del aula como medida inclusiva y El rol de la maestra de educacion especial tiene que
serun rol encaminado a apoyar a la inclusion, el hecho de no sacar los nifios del aula ya es algo
que genera, como consecuencia directo, que la responsabilidad de los nifios no se difumine
y todo el mundo la tome como suya (Huguet, 2006). Pensamos que es importante remarcarlo
porque en esta investigacion se ha significado como un elemento clave.

El maestro como posibilitador del aprendizaje no como transmisor

Modificar la estructuray la didactica del aula implica directamente modificar las tareas a llevar
a cabo por parte del maestro. Mientras se trate de estructuras de aula individuales o compe-
titivas y didacticas unidireccionales centradas en el contenido y en la transmision de este a
partir de la explicacién Unicamente oral de la maestra, habrd muchos nifios que no tendran
un espacio dentro del aula porque encontraran barreras insuperables para acceder al conoci-
miento (Carbonell, 2001; Pujolas, 2008). El ejemplo de esto es que en la situacion de aula que
generaba la presencia de Jan, ya no eran posibles clases basadas en la explicacién por parte de
la maestray realizacion de los ejercicios del libro de texto sino que resultd indispensable que la
maestra asumiera dos nuevas tareas a desarrollar. En primer lugar, que fuera quien provocara
y/o creara las situaciones/contextos de aprendizaje, las ocasiones, y motivos para que éste
aconteciera (Cuomo y Bacciaglia, 2005; Imola, 2010). En segundo lugar, la maestra era quien
acompafiaba, que trabajando junto a los nifios, les empujaba a pensar y elaborar hipotesis,
que introducia elementos en las preguntas de los nifios que les permitian repensar las res-
puestas en base a nuevas perspectivas, quién les ayudaba a tomar determinadas direcciones,
que ofrecia apoyos, entre otros.

Repensar la figura de la cuidadora
En esta investigacion, la figura de la cuidadora se ha significado como muy importante, puesto
que debido a las caracteristicas de Jan la persona que tenia constantemente a su lado ha con-

dicionado plenamente su desarrollo y marcado su relacion con el mundo.

Hace ya unos afios (mas de 14) que la administracion empez6 a ofrecer en las escuelas la posi-
bilidad de disponer de este recurso para la inclusion. A partir de este bagaje seria el momento
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que se plantearan analizar, valorar y poner en debate esta figura. Por lo que hemos podido
extraer de esta investigacion, habria que hacer hincapié, al menos, en dos aspectos: el rol y
funciones a desarrollary la formacion.

En cuanto al primer aspecto, el rol y las funciones de las cuidadoras, hemos podido constatar
que hay cuidadoras que centran su roly funciones en aspectos Unica y exclusivamente asisten-
ciales. Ayudar al alumno en sus desplazamientos, apoyar la higiene personal de los alumnos,
velar para la adquisicion de los habitos de la vida cotidiana en la escuela, entre otros, son
aspectos muy necesarios para la vida del nifio en la escuela. Ahora bien, no podemos olvidar
que, para un nifio como Jan, todos estos aspectos no son s6lo necesitados a cubrir/asistir, sino
que se trata de momentos altamente educativos para que gane autonomia e independencia
(Cuomo y Bacciaglia, 2005; Cuomo, 2007a). Aquellas cuidadoras que sélo ofrecen asistencia
limitan todas estas oportunidades educativas. En cambio, hay otros cuidadoras que ademas
de convertir, como deciamos, estos momentos en educativos, ofrecen apoyo a la participacion
y progreso de los nifios en la vida del aula, el centro, y en las relaciones. Haria falta pues, una
apuesta clara por una figura como éste; segin el modelo de cuidadoras, es decir, profesiona-
les, formadas, que no solo educan el nifio en las necesidades mas basicas sino que desarrollan
también un rol mas cercano al que podria desarrollar una maestra de apoyo (Imola, 2008).

En cuanto al segundo aspecto, y [égicamente muy vinculado al primero, si queremos que las
cuidadoras sean capaces de desarrollar otro tipo de rol hace falta que sean profesionales for-
madas en educacion®.

El apoyo de los comparieros a lo largo de todo el proceso de inclusion

Stainback, Stainback y Jackson (1999) sefialan que las relaciones naturales de apoyo en las
que los nifios se ayudan como compafieros y amigos son tan importantes como las que llevan
a cabo las profesionales. Por lo que hemos podido comprobar en esta investigacion, nos atre-
vemos a decir que son mas importantes.

Convertir los compafieros en complices de la inclusién de un nifio tiene que ser una de las
principales tareas de una maestra por dos motivos. Ademas de los beneficios a nivel compe-
tencial que esto les puede aportar (Villay Thousand,1999), los motivos son que los comparie-
ros son continente y contenido y son instrumento de inclusién. Para que un nifio pueda estar
incluido en la vida de la escuela y el entorno tiene que estarlo entre su grupo de compafieros;
la maestra no puede incluir un nifio, sélo puede trabajar para que los compafieros le incluyan.
Ademas, la maestra dificilmente puede hacerlo sola, necesita la ayuda de los compafieros
como instrumento de inclusion.

No abandonar la responsabilidad de la inclusion a los compafieros

Taly como hemos visto, en el proceso de inclusién de Jan ha sido indispensable que sus com-
pafieros fueran coémplices. Ahora bien, también queremos destacar el hecho de que los com-
pafieros adopten ciertas responsabilidades y su apoyo sea fundamental en la inclusion de un
companiero, no les convierte en los responsables finales. La responsabilidad final es de las pro-
fesionales. Ademas de ser conscientes y respetar mucho este aspecto, un elemento que emer-

85 La ONU (2006) expone que si se quiere poner en practica la educacion inclusiva hace falta que se contemple
la formacién de los maestros y de todo el personal involucrado en el sistema educativo.
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gi6 como beneficioso en esta investigacion fue el hecho de no cargar en un solo nifio la respon-
sabilidad/apoyo a Jan, puesto que este hecho puede suponer una sobrecarga y atribucion de
responsabilidades que no corresponden al nifio. Lindsay te. al. (2014), en una investigacion re-
alizada con nifios diagnosticados de autismo, explican que es muy importante que, cuando se
planifique los comparfieros que ofrecerdn apoyo, se tengan en cuenta los periodos para ir cam-
biando, puesto que como explicitan, nadie quiere estar aferrado a alguien por siempre jamas.
Por ejemplo en los cambios innovadores llevados a cabo en esta investigacion, mientras Jan
estaba en el aula sentado con su equipo de aprendizaje cooperativo la responsabilidad del
apoyo era repartida principalmente entre sus tres compafieros y la cuidadora, y cuando Jan
salia de su equipo, todos los nifios se repartieron voluntariamente esta responsabilidad.

La cohesion del grupo

Esta consideracion la encontramos directamente vinculada a las del aprendizaje de valores
inclusivosy la de Planificar y estructurar el aprendizaje de los valores inclusivos® tenemos la
de La cohesion de grupo. Para que un grupo-clase esté cohesionado, en el aula se tienen que
respirar los valores inclusivos y, para que esto pase se tienen que trabajar (Booth y Ainscow,
2002; Lindsay te. al., 2014; Stainback, 2001; Stainback, Stainback y Jackson, 1999; Pujolas 2003,
2008). En el aula de Jan ha sido vital que el grupo se empezara a unir a través del trabajo de
estos valores. Resultd muy importante en esta investigacion para cohesionar el grupo-clase,
conseguir que todo el mundo se sintiera parte de la vida del aula, miembro de la comunidad,
acogido, apoyado y protegido por los compafieros provocando que esta sinergia movilizara las
relaciones (Parrilla, 2004b). El aula se convirtié en una pequefia comunidad de aprendizaje en
la que se establecio la conciencia social de que unidos eran mas fuertes y que el éxito de uno
de los miembros era el éxito de todos (Pujolas, 2003, 2008).

La cohesion del grupo como base de la estructuracion cooperativa del aula y la participacion
en las actividades.

En el caso de los nifos con discapacidad, la cohesidn de grupo estd estrechamente vinculada
a su presencia en el aula y ha tenido también una incidencia decisiva en su participacion en la
vida del aula y en las actividades de ensefianza-aprendizaje. Tal y como sefialan Cuomo (2007a)
v Pujolas (2003, 2008), una atmosfera inclusiva contribuye a la relacion y la intervencion edu-
cativa. £l trabajo para la cohesion del grupo fue aquello que generd predisposicion positiva y
satisfaccion cognitiva y social para el aprendizaje y la convivencia de los unos junto a los otros.
Crear un clima en el que emergieran constantemente los valores de la cooperacion, de la ayu-
da, de la tolerancia, fomentar y permitir que los nifios palparan los beneficios de ayudarse en
el aprendizaje, conocer con mas profundidad las personas con las que convivian el dia a dia,
fueron la base de la estructuracion cooperativa del aula y de la participacion de todos en la
vida del aulay en las actividades de aprendizaje.

La adecuacion de los roles y las tareas a las necesidades y prioridades de los nifios dentro
del equipo de aprendizaje cooperativo

Para el buen funcionamiento de los equipos de aprendizaje cooperativo es indispensable una
buena organizacion interna. Aquello que puede contribuir a esta organizacién es la distribu-

86 Quelas podremos encontrar dentro de 13.2.1 PALANCA: La enserianza y el aprendizaje de aspectos
vinculados a la inclusion de todas las personas.
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cion de roles y tareas dentro del equipo (Pujolas, 2003, 2008).Lo que planteamos es que se
analice qué sabe hacer, qué podra hacer (solo o con ayuda) y qué es necesario/prioritario que
aprenda. Estos tienen que ser los criterios para seleccionar qué roles y tareas tienen que desar-
rollar los miembros del equipo, puesto que estos tienen que ser entendidos también como
oportunidades formativas. Por ejemplo, en el caso de Jan se decidié que fuera el encargado
de tener cuidado del material porque era algo que podria hacer (algunas cosas solo y otros
con ayuda de los comparfieros), pero sobre todo porque para él habia diversas necesidades/
prioridades de aprendizaje alrededor de este cargo (coger y guardar sin morder ni echarse en
el suelo, tener cuidado de los objetos y no estrujarlos, entre otros).

13.1.3. PALANCA: La union y la coordinacion de todas las profesionales como
elemento para dar respuesta a la diversidad

La coordinacién entre la tutora y las maestras/profesionales de apoyo

En esta investigacion, uno de los aspectos mas reclamados por todas las profesionales (tu-
tora, MEE, cuidadora, maestra apoyo) que tenian que favorecer la presencia, participacion y
progreso de los nifios al aula fue la coordinacion. Este es uno de los aspecto recogidos tam-
bién por varios autores como fundamental en los procesos de inclusion (Ainscow, 2002, 2005b;
Booth y Ainscow, 2002; Imola, 2008; Lindsay te. al. 2014; Muntaner, 2010; Parrilla, 2004a y b;
Symes y Humphrey, 2012; Vega, 2010). Pujolas (2008) especifica que hay que dedicar tiempo y
esfuerzo. A pesar de que en esta investigacion no siempre lo hemos conseguido, ha emergido
que la coordinacion tendria que servir para planificar formas de participacion en la vida y las
actividades del aula, para establecer una linea de trabajo coherente entre el aula y la USEE,
para ofrecer apoyo a la maestra procurando que se sintiera apoyada (Onrubia, 2009; Stainback,
2001; Portero, 2001), para que la MEE se implicara también en el trabajo del aula y la escuelay
para definir operativa y coordinadamente las funciones y las responsabilidades de cada uno
(Vlachou, 1999).

La seleccion cuidadosa del profesorado que trabajard con los nifios con discapacidad

La UNESCO (2008, punto 16) recoge que “Instamos en los estados miembros a que (...) desar-
rollen mecanismos para contratar candidatos adecuados y seleccionen a los docentes califica-
dos que estén sensibilizados con las diferentes necesidades de aprendizaje”.

A nuestro entender, y partiendo de lo que esta investigacion ha hecho emerger, los factores
mas importantes son una actitud y unas concepciones favorables (Barton, 2009; Boyle, et.al,
2013; De Boer et.al, 2011; Echeita y Simdn, 2007; Echeita, Parrilla, Carbonell, 2011; Gratacos
y Ugidos, 2011; OACDH 2013; Solé y Martin, 2011; Urbina, Simoén, Echeita, 2011). Los equipos
directivos tendrian que tener total potestad para decidir qué curso y grupo-clase atribuyen a
cada maestro para evitar situaciones de exclusion. Lo mismo tiene que ser aplicado a todos y
cada uno de los maestros y especialistas que intervendran con este nifio.

La globalizacion de la respuesta a los nifios

Esta consideracion tiene una relacion directa con el anterior puesto, la seleccion de todos los
maestros y especialistas que intervendran con los nifios con discapacidad tiene como finali-
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dad ofrecer una respuesta inclusiva al nifio el maximo de horas y el maximo de global posible.
Por lo tanto, una respuesta que no se limite a las horas de tutoria, sino que sea abordada desde
todos los frentes posibles.

13.1.4. PALANCA: La implicacion del profesorado, las estructuras y figuras que
puedan apoyar a la inclusion

Empezar los cambios por donde se pueda y con quienes esté predispuesto

La implicacion de la tutora es algo vital (Huguet, 2006), y que el eje del trabajo para la presen-
cia, la cohesién del grupo-clase, la participacion y progreso de todos los nifios del aula sea
dirigido por ésta, es significativamente preferible. Sin embargo, si la maestra tutora no quiere
llevar a cabo ninguna accion inclusiva no se puede permitir que los nifios pierdan afios de edu-
cacién y desarrollo en su vida. El trabajo se tiene que iniciar con la maestra/s que intervenga
en el grupo-clase que esté predispuesta y en la situacion que sea posible. Bunch (2008, 2015),
sefiala laimportancia que tiene, en los procesos de inclusion, conseguir empezar.

La creacién de estructuras y figuras que apoyen a la inclusion

En esta escuela a partir del analisis del trabajo que se llevaba a cabo en la escuela, las necesi-
dades detectadas, y la apuesta del equipo directivo para seguir una linea inclusiva, estable-
cieron, de forma institucionalizada, una comision especifica orientada a apoyar la inclusién
de los nifios (Stainback, Stainback y Jackson, 1999). Ademas, se cred también una figura que
tampoco es muy habitual, pero que se ha significado como fundamental en este proceso, la
coordinadora pedagogica. Esta figura nace de la necesidad de que alguien liderara la comision
de inclusion que, a pesar de tratarse de un liderazgo muy democrético, era necesario (Shields,
2006, 2010); de que alguien que tuviera muy integrado el pensamiento y accion inclusiva pudi-
era estar en la escuela para apoyar puntual a quien lo necesitara (AuCoin, 2014), y que hubiera
alguien que funcionara de enlace con la Universidad, que era quien ofrecia apoyo externo a las
innovaciones que se llevaban a cabo en la escuela.

13.1.5. PALANCA: La flexibilizacion de los horarios como elemento facilitador
de los procesos de inclusion

Organizacién de los horarios para facilitar la coordinacién entre profesionales

Uno de los elementos que se ha significado como indispensable para mejorar las practicas in-
clusivas ha sido la coordinacion entre profesionales. Siendo conscientes de este hecho desde
el equipo directivo se hizo una fuerte apuesta para liberar una hora a las tutoras que tenian
nifios con discapacidad en el aula. Este no fue un trabajo facil, puesto que como expone Car-
bonell (2001), la colonizacién burocratica y la rigidez de la vida escolar es uno de los grandes
obstaculos para la autonomia innovadora; hecho que obliga a las personas encargadas del
profesorado, espacios y horarios para hacer auténticas obras de arte para que todo cuadre 'y
todo el mundo pueda salir beneficiado.



Organizacion de los horarios para facilitar la presencia de los nifios en la vida del aula y del
centro

“Una innovacion implica siempre la desarticulacion de una determinada nocion de los para-
metros escolares (espacios, tiempos...)” (Torcido, 2012, p.70). La organizacién de los recursos
y los espacios horarios se puede convertir también en un apoyo a la inclusion. Los horarios
se tienen que organizar en funcién de las necesidades de los nifios, de la coordinacion de los
apoyos y de los maestros, y en aquellos casos que sea conveniente procurando que las horas
de apoyo coincidan con determinadas areas (Huguet 2006).

13.1.6. PALANCA: El replanteamiento inclusivo de los recursos y servicios de
los que dispone la escuela y el entorno para ofrecer una respuesta a la
diversidad

El uso de los recursos para el apoyo a la inclusion

Por adentrarnos hacia horizontes mas inclusivos sera necesario el replanteamiento de los re-
cursos de educacion especial que la escuela tiene y darles un caracter mas inclusivo. Los re-
cursos es un tema controvertido, puesto que pueden resultar muy necesarios y seguramente
cuantos mas mejor, pero dependiendo del caracter que se les demos. Sila tendencia es clinica,
diagndstica y segregadora, el uso de estos recursos también lo serd. Los recursos tienen que
estar al servicio de la inclusion, enfocados directamente a la participacion y aprendizaje de los
nifios en el aula (Portero, 2001). Podriamos identificar un uso inclusivo del recurso en aquellos
casos en los que el recurso esté ajustado a las necesidades de cada alumno, afectando a los
elementos clave del proceso de ensefianza y aprendizaje, planificado y formalizado, tenga in-
cidencia para el resto del alumnado y se lleve a cabo dentro del aula ordinaria (Huguet, 2006;
Onrubia, 2009).

La revision constante del modelo de USEE

Como elemento directamente vinculado a la inclusién, seria importante que la USEE estuviera
constantemente en revisién. Por ejemplo la descentralizacién del recurso es muy positiva de
cara a garantizar que todos los nifios puedan escoger la escuela en la que quieren estar esco-
larizados, pero también hemos podido comprobar, a lo largo de esta investigacion, que esto
supone pocaimplicaciéon de las MEE, dificultades en la coordinacion, desvinculacion del traba-
jo que lleva a cabo la escuela, poco apoyo en los casos mas graves, reparto poco equitativo del
apoyo, insatisfaccion por parte del profesorado tutor, entre otros. Logicamente, este plantea-
miento no es Unicamente aplicable a la USEE sino que son diversos los autores que plantean
la necesidad constante de revision de los procesos de inclusion (AuCoin, 2014; Ainscow, Booth
y Dyson te. al. 2006; Barton, 2003; Booth y Ainscow, 2002; Parrilla, 2002).

Cambiar el dilema de los recursos y aprovechar aquellos de los que ya dispone el centro y
el entorno

En la situacion de crisis econdmica que ya hace afios que vivimos, no podemos estar esperan-
do que las administraciones ofrezcan tantos recursos como se desearia o seria 6ptimo. Esta
situacion supone tener que buscar alternativas y aprovechar todos aquellos recursos de los
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que la escuela y el entorno disponen y que son tantas veces infrautilizados (Booth y Ainscow,
2002; Stainback, Stainback y Jackson, 1999). Estos recursos pueden ser, por ejemplo, la ayuda
de los maestros, la ayuda de los comparieros, las familias, o elementos del entorno que podri-
an entrar en la escuela y en las aulas siempre que ésta les abrieran previamente las puertas.
Ademas, en esta investigacion se ha demostrado que hay maestras capaces de llevar a cabo
experiencias de aprendizaje significativo para los nifios a coste cero y que, por lo tanto, la inno-
vacién y mejora de la practica pueden estar por encima de los recursos.

Reparto equitativo de los recursos y apoyos en los nifios

Todas las leyes que hemos recogido en el marco teorico de esta investigacion reconocen y pro-
mueven la igualdad de oportunidades. Es importante no perder de vista que para garantizar la
igualdad de oportunidades, aquello que en realidad hace falta que se ponga en practica es la
equidad (OCDE, 2012). Tanto peso, amplitud y sentido tiene este concepto, que desde hace un
tiempo hay autores que hacen mas referencia al concepto de “equidad en educacién” que al
de “inclusion” (Ainscow, 2011; Ainscow te. al., 2012; Booth, 2011; Barton, 2009; Muntaner, 2010;
Tharp te. al., 2002). Por lo tanto si las escuelas inclusivas se caracterizan por su capacidad a la
hora de dar una respuesta equitativa a la diversidad de sus alumnos (Ainscow, 2012b; Rodri-
gues, 2014), cuando hagamos referencia a los recursos, ésta también tendria que ser una de
las principales consideraciones. Tal y como hemos podido ver en la vida de Jan, el hacer caso
omiso a esta premisa/derecho ha sido uno de los elementos que tantas veces ha dificultado
su proceso de inclusion.

Reparto equitativo de los recursos y apoyos también a los maestros

Como parte directamente implicada en el proceso de inclusion de los nifios, los maestros que
tienen que dar respuesta dentro de su aula de forma inclusiva a los nifios méas vulnerables de
ser excluidos, también tendrian que recibir mas ventajas que el resto para hacerlo, puesto que
su situacion de aula es mas compleja. Por lo tanto, el reparto de los recursos entre los maestros
también tendria que ser equitativo (Huguet, 2006). Resulta curioso que a pesar que las ventajas
que se pudieron ofrecer a la tutora de Jan fueron muy pocas (como el apoyo de la comision de
inclusién o el apoyo de la psicopedagoga) las quejas que el equipo directivo recibié por este
hecho fueron constantes. No queremos ni imaginar qué hubiera pasado si se hubieran llevado
a cabo medidas mas justas como ofrecer horas para la preparacion de clases o la compensa-
cion de las ratios de aula.

El apoyo de las escuelas de educacion especial a la escuela ordinaria

En estainvestigacion se ha significado como muy importante el espaldarazo que el CEE ha rea-
lizado en la escuela ordinaria (Stainback, Stainback y Jackson, 1999). Una de las cosas que més
angustiaba a las maestras de Jan era tener la percepcién de que no sabfan bastante. En este
sentido entrar en contacto con el CEE con que Jan llevaba a cabo la escolarizacién compartida
fue un alivio de esta presion, puesto que pudieron comprobar que iban muy encaminadas en
algunas acciones y formarse en otros. Jan tuvo la suerte de ir a parar a un CEE con tendencia
inclusiva y con mucha voluntad de establecer puentes hacia la escuela ordinaria (Idol, 1998).
Ademas, hay que remarcar que se establecié una relacion muy positiva que favorecié el pro-
ceso de coordinacion.



De hecho, esta situacion ya se recogia en la Declaracion de Salamanca (1994, apartado 50)
en la que se exponia que “El apoyo en las escuelas ordinarias podria ir a cargo tanto de las
instituciones de formacion del profesorado como del personal de extension de las escuelas
especiales. Las escuelas ordinarias tendran que utilizar cada vez mas en estas ultimas como
centros especializados que apoyan directamente a los ninos con necesidades educativas espe-
ciales. Tanto las instituciones de formacion como las escuelas especiales pueden dar acceso
a dispositivos y materiales especificos que no existen en las aulas ordinarias’, una tendencia
reafirmada maés adelante también por la OACDH (2013).

13.1.7. PALANCA: La aproximacion de los vinculos entre la escuela y la familia

La coordinacion y coherencia entre la escuela y la familia en la accion educativa con los nifios
con discapacidad (y con el resto).

Taly como recoge la UNESCO desde la declaracion de 1994 o cémo sigue recogiendo la UNICEF
el 2013, la educacion de los nifios con NEE tiene que ser una tarea compartida por padresy pro-
fesionales. El trabajo que se lleve a cabo entre escuela y familia dara lugar a una intervencion
mucho mas multidimensional (Collarin y Torcido, 2011; Cuomo, 1999, 2004, 2007a). Para faci-
litar los puentes de coordinacién entre la familia y la escuela, hay que analizar y comprender
los obstaculos que puedan dificultar esta cooperacion (que pueden surgir de ambas partes)
(Collariny Torcido, 2011; Vega, 2010). Asi, aceptado el papel bésico de la familia en la educacion
de su hijo hay que buscar férmulas que permitan este trabajo conjunto (Collarin y Torcido,
2011; Vega, 2010). Las formulas basicas que se llevaron a cabo en esta investigacion fueron los
encuentros establecidos entre los padres y las profesionales (en periodos de tres meses) y los
encuentros mas esporadicos que se llevaban a cabo. A medida que se fue tomando conciencia
de la importancia de la coordinacion entre la escuela y la familia se fue dando més estructura
y contenido a estos encuentros.

La acogida y la proteccion a las familias que viven una situacion compleja

Campoy (2013), en su estudio sobre la situacion de los nifios con discapacidad en Espafia,
sefiala que hay unas 150.000 familias en este pais que se han encontrado con una ayuda dis-
persa e inadecuada, es decir, que hay ausencia general de apoyo en cuanto a la informacion
sobre sus derechos, procedimientos o ayuda financiera. Esta situacion resulta contradictoria
con lo que sefialan las directrices internacionales cuando recogen la necesidad de eliminar
el estigma a las personas con discapacitado y se apela al necesario apoyo a las familias con
miembros con discapacidad profunda (UNESCO, 1994; UNICEF, 2013; Vernor, 2007).

En esta investigacion ha quedado patente que las familias de los nifios con discapacidad hu-
bieran agradecido recibir mas apoyo, asi como también ha quedado patente que lo necesita-
ban y lo reclamaban. Por suerte, a diferencia de lo que se encuentran muchas familias en el
panorama de este pais, en el momento de la escolarizacion de su hijo la familia de Jan recibio
el apoyo por parte de la escuela y de los servicios educativos. Esta tendria que ser la situacion
que se encontraran todas las familias de nifios con discapacidad cuando quisieran llevar sus
hijos a la escuela, que ésta les recibiera con los brazos abiertos, acogiera y protegiera (Boothy
Ainscow, 2002). No se tendria que permitir que las familias vivan en solitario y desesperacion la
vulnerabilidad de sus derechos en la entrada o estancia en la escuela de sus hijos.
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La participacion y el apoyo de las familias como recurso para la escuela

La escuela tiene que ser un espacio compartido donde tienen que tener un lugar claro, defini-
doyrespetado las familias, los nifios y los profesionales (Collariny Torcido, 2011; Collarin te. al.
2014). En esta escuela la participacion de las familias aumentoé cuando la escuela modificéd su
forma de trabajary, por lo tanto también, la concepcién alrededor de la participacion de las
familias. Para dar mas espacios de participacion a las familias fue la escuela quién abrié mas
sus puertas. Se entendia la importancia de promover unas relaciones eficaces y reciprocas en-
tre la escuela y las familias (Collarin y Torcido, 2011; Collarin te. al. 2014; Vega 2010). En primer
lugar, se presentd a las familias la relacion que la escuela habia establecido con la Universidad
para fomentar la posibilidad de innovaciones y en qué consistia la investigacion que se estaba
llevando a cabo. En segundo lugar, se present6 la transformacion estructural y didactica que
se estaba llevando a cabo. Una vez las familias hubieron ofrecido su aprobacion y ganada su
confianza, se pidi6 su colaboracién, puesto que las entendiamos también como un recurso
(Booth y Ainscow, 2002; Vernor, 2007). Las familias, viendo la envergadura de los proyectos y
la emocién que sus hijos llevaban a casa, colaboraron efusivamente. La nueva organizacion
didactica que se estaba llevando a cabo en la escuela no sélo abrio las puertas a las familias,
sino también al entorno, puesto que fueron numerosas las personas que entraron a colaborar.

La participacion de las familias de los nifios con discapacidad

A menudo las familias de los nifios diagnosticados no participan de la vida del centro del mis-
mo modo que lo pueden hacer el resto. Cuando Jan empez6 a formar parte de la vida del aula
que le correspondia, la madre sefialaba que “La inclusion de mi hijo fue también mi inclusion’,
puesto que pudo empezar a compartir con el resto de padres el mismo vinculo con la escuela.

Ahora bien, por un lado tenemos esto que acabamos de plantear, es decir, la participacién de
las familias de los nifios vulnerables de ser excluidos en la vida general del centro, y por otro
lado tendriamos que tener en cuenta, tal y como plantea la UNESCO, (1994, punto 3) que “se
fomente y facilite la participacion de los padres (...) en la planificacion y el proceso de toma de
decisiones para atender a los alumnos con NEE”. Y es que es importante que los padres sean
mas escuchados en los procesos escolares de sus hijos. Si se da voz solo a los profesionales
se corre el peligro de que éstos sélo se basen en parametros de rendimiento; en cambio, los
padres, suelen tener mas en cuenta aspectos de discriminacion y respeto a los derechos y la
dignidad (Palacios y Romafiach, 2008).

13.2. Palancas y consideraciones a nivel curricular

13.2.1. PALANCA: La ensefianza y el aprendizaje de aspectos vinculados a la
inclusion de todas las personas

El aprendizaje de valores inclusivos

“La educacion inclusiva es importante desde el punto de vista social porque ofrece una plata-
forma sélida para combatir la estigmatizacion y la discriminacion. Uno, entorno a la enserianza
mixta que incluya a las personas con discapacidad permite que se valoren sus contribuciones y
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que se afronten y eliminen progresivamente los prejuicios y las ideas erréneas”(OACDH, 2013.
punto 8). En una escuela inclusiva, cada miembro se considera miembro de pleno derecho,
valorado e importante para la comunidad educativa (Stainback, 2001; Parrilla, 2004a). Ahora
bien, como hemos podido ver en esta investigacion, para que esto suceda, es necesario el
aprendizaje de los valores inclusivos, el establecimiento de un pensamiento y valores compar-
tidos en el que se reconoce cotidianamente la igualdad de derechos y en el que se busca crear
comunidad (Booth y Ainscow, 2002). En este sentido, la escuela inclusiva es al mismo tiempo
causay efecto del aprendizaje de estos valores.

Booth y Ainscow (2002), Echeita (2003), Parrilla (2004b) y Pujolas (2003, 2008) nos han hablado
de determinados valores de la escuela inclusiva como la solidaridad, la ayuda mutua, el res-
pecto a las diferencias, entre otros, pero quienes proponen un marco concreto de valores que
representan el deseo de superar la exclusion y promover la inclusién es Booth (2011, p. 310).
Estos son: “/gualdad, derechos, participacion, respecto a la diversidad, comunidad, sostenibi-
lidad, no-violencia, confianza, honestidad, coraje, alegria, compasion, amor/cuidado, optimis-
mo/esperanza y belleza’.

Planificar y estructurar el aprendizaje de los valores inclusivos

Para poner en escena estos valores resulta necesario generar/destinar espacios de tiempo y
llevar a cabo actividades que nos permitan el aprendizaje. Es necesario educar en la diversi-
dad, puesto que a menudo son las barreras derivadas de las actitudes hacia las personas con
discapacidad las que pueden ser dificiles de superar (OACDH, 2013).

Para Booth y Ainscow (2002), Cuomo (2007a); Lindsay te. al. (2014) y S tainback, Stainback y
Jackson (1999) en la transformacion de las escuelas hay que poner mucho énfasis en la refle-
xion y el trabajo alrededor de los valores inclusivos. Habitualmente en las escuelas el apren-
dizaje de estos valores es abandonado al azar, la espontaneidad, o la conviccion de que son
algo que ya se aprendera. Para evitar este abandono y ante la necesidad de la situacion, en-
tendiamos que del mismo modo que en la escuela se llevan a cabo actividades para aprender
los contenidos de las areas, si queriamos que se aprendieran el valores inclusivos también
teniamos que planificar y estructurar actividades, asi como también elaborar/usar materiales
si era necesario. Se trataba de actividades para romper estigmas, valorar y entender la diver-
sidad como un hecho “normal’, actividades en las que los nifios pudieran hablary reflexionar
sobre sus creencias, exteriorizarlas, entre otros. No podemos olvidar que para muchos nifios el
mayor referente para orientar su conducta y generar un pensamiento alrededor de un hecho
vital es el maestro (Vega, 2010).

El trabajo de la presencia

Estos tres elementos acceso/presencia, participacion y aprendizaje (Ainscow, 2003, 2005b;
Ainscow, Booth y Dyson, 2006; Ainscow y César, 2006; Ainscow y Miles, 2008; Booth y Ainscow,
2002), han guiado mucho la intervencién que se ha llevado a cabo en esta investigacion. Estos
tres elementos supusieron un gran salto cualitativo en las experiencias en integracién que du-
rante muchos afios se centraron Unicamente en la presencia. Felizmente, desde hace tiempo
se procura poner mucho el acento, y destinar mucha energia también, la participacion y el
aprendizaje. Es mas, si no hay participacion y progreso se habla de fracaso de la inclusién. So-
mos plenamente conscientes que el acceso no es suficiente (y que creer solo en el acceso ha
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hecho fracasar muchas experiencias de inclusion de nifios en las aulas), pero en nuestro caso,
por las caracteristicas de Jan, al menos conseguir el acceso ya era un gran éxito. El acceso, con
seglin qué nifios, no es necesario trabajarlo con tanta profundidad, pero en nuestro caso si.
Bilotta (2012), sefiala que resulta muy complicado conseguir la inclusién de un nifio diagnosti-
cado de autismo con la mera colocacién de este dentro del aula con sus comparfieros. Conse-
guir que Jan se sintiera a gusto en el aula rodeado de sus comparieros y que éstos dejaran de
considerarlo un enfermo para acogerlo como un compafiero, estableciendo vinculos fuertes,
era algo que tuvimos que trabajary un éxito a lograr. Ademas, no era soélo cuestion de trabajar
y conseguir las relaciones interpersonales con sus compafieros, sino que pudiera estar con
tranquilidad y bienestar en el aula. Hay que remarcar que en el caso de Jan, aprender a estar
bien en el aula era también una cuestion de participacion y progreso.

13.2.2. PALANCA: El uso del aprendizaje cooperativo como instrumento facili-
tador de la inclusion educativa dentro del aula

La estructuracién cooperativa del aula

Uno de los elementos que han destacado como indispensable es el aprendizaje cooperativo
(Booth y Ainscow, 2002; Breto y Gracia, 2012; Gill y Chalmers, 2007; Gillies y Boyle, 2010, 2011,
Johnson y Johnson 2005, 2009, 2014; Pujolas 2003, 2008; Reicher, 2010; Stainback, 2001; Kyndt
et. al., 2013; UNESCO, 2001). No se trata de un cambio que suponga un esfuerzo inabarcable o
que requiera una inversion econémica importante, al contrario, las maestras lo valoran como
un elemento que les hace mas asequible la gestion de su trabajo diario, siendo este uno de los
primeros pasos para seguir trabajando en la mejora de las practicas que se llevan a cabo en
las escuelas.

Mientras las aulas estuvieron estructuradas de manera individual, los nifios con discapacidad
permanecian en el fondo, al margen de sus compafieros, donde la Unica visidn que tenian eran
sus espaldas, sin posibilidad de interaccionar, sin participar de las mismas actividades, entre
otras cosas. Cuando se modifico la estructura de forma cooperativa, todo esto también cambio
de forma significativa.

Estructurar el aula de forma cooperativa para permitir y promover la interaccion en el
aprendizaje

Cémo hemos visto en esta investigacién, mientras el aula estuvo estructurada de forma indivi-
dual las interacciones sélo se permitian y fomentaban entre la maestra y los nifios. La riqueza
delainfluencia educativa en la interaccion entre compaferos ya ha sido recogida previamente
(Colomina y Onrubia, 2001; Echeita, 2003; Maté, 2003; Mugny y Doise, 1978; Tran, 2014) por
lo tanto, resulta fundamental que las aulas se estructuren de forma que se pueda permitiry
fomentar. En los casos de nifios con discapacidad, hemos podido comprobar como el cambio
en la situacion espacial del mobiliario para modificar la estructura del aula cooperativamente
permitia la interaccién con sus comparieros. Ahora bien, también hemos comprobado como
el hecho de tenerlos en un equipo de aprendizaje cooperativo no era sinénimo de que surgi-
era interaccion en el aprendizaje. Para evitar que estas interacciones soélo se dieran de forma
esporadica y, vista la importancia que éstas tienen en el aprendizaje, pensamos la forma de
garantizarlas. Para llevar a cabo esta accion partimos de lo que conocemos como tutoria entre
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iguales (Parrilla, 2002; Pujolas 2003; Seguiy Duran, 2011) pero procuramos que fueran todos los
miembros del grupo quien les acogieran, guiarany interaccionaran para aprender. Por lo tanto,
en este caso podriamos hablar de equipo tutor o equipo de apoyo.

Estructurar el aula de forma cooperativa para facilitar la participacion de todos los nifios

La estructuracion cooperativa del aula ha permitido un aumento de la participacién de todos
los nifios del aula. Ahora bien, una de las cosas que ha puesto de manifiesto esta investigacién
ha sido que la estructura cooperativa del aula es indispensable para garantizar la participacion
de todos los nifios del aula pero no es suficiente.

Para hablar de aprendizaje cooperativo, uno de los elementos indispensables es la participa-
cion equitativa (jque no igualitarial) de todos los miembros. Es en este sentido que en relacion
aunaestructura de la actividad organizada de manera individualista o competitiva, la estructu-
ra cooperativa garantiza més posibilidades de participacion de todos los nifios (Pujolas, 2008).
Esta ha sido la situacion general de los grupos clase. En el caso de los nifios con discapacidad
en particular, ademas, antes de que su aula estuviera estructurada cooperativamente, no par-
ticipaban de las actividades. En cambio, por el hecho de estar en un equipo de aprendizaje
cooperativo se empezd a tener en consideracion la necesidad de que también participaran de
alguna forma. Por lo tanto, la ayuda de sus compafieros era indispensable puesto que suponia
un apoyo continuo a su participacién. En este sentido Stainback, Stainback y Jackson (1999),
sefialan que estas relaciones naturales de apoyo en las que los nifios se ayudan como com-
pafieros y amigos son tan importantes como las que llevan a cabo profesionales “expertos”.
Pero, esta estructura y apoyo no eran suficientes en aquellas situaciones en las que la partici-
pacién de los nifios con discapacidad venia condicionada por las barreras que le imponia la
naturaleza de la tarea, por ejemplo, cuando el trabajo del aula era a partir del libro de texto.

Estructurar las actividades de aula de forma cooperativa como apoyo a la tarea docente

Hemos podido ver que estructurar las actividades de manera cooperativa fue un apoyo a la
participacion de todos los nifios del aula. Ahora bien, por lo que hemos podido comprobar en
esta investigacion es también un apoyo a la tarea docente. Se ha puesto en evidencia que cu-
ando las maestras estructuraban, de manera cooperativa, las actividades podian hacer otros
tipos de intervenciones con los nifios més alla de sus explicaciones magistrales o la resolucion
de dudas. Por ejemplo podian dinamizar la actividad o provocar nuevas cuestiones, incluso
interviniendo en la ZDP con preguntas abiertas en el marco de los grupos. Disponian de mas
libertad para moverse por los diferentes grupos (“ya no se me hacen nunca hileras en mi mesa
para resolver dudas”). Podian dar atencion directa también a los nifios con discapacidad. Estos
hechos, sumados al mejor clima, motivacion y percepcion de los aprendizajes, generaba que,
al mismo tiempo, mejorara la calidad de vida de las maestras.

13.2.3. PALANCA: La transformacion de la didactica del aula para garantizar la
participacion, el progreso de todos los nifios y el respeto a la diversidad

Eluso del trabajo por proyectos de “el emozione di conoscere” como propuesta para el replan-
teamiento didactico y garantizar la inclusion educativa de todos los nifios
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Tal y como especifica Vernor (2007) en su informe elaborado para el Consejo de Derechos
Humanos, en las experiencias escolares, se pone mucha atencion a la identificaciéon de las
barreras fisicas que imposibilitan el acceso vy la participacién pero, que en la inclusion de los
nifios con discapacidad, no hay la misma preocupacion por el resto de aspectos de la activi-
dad escolar, incluido el aprendizaje significativo. En esta linea consideramos también que en
la escuela a menudo solo se identifican las barreras arquitecténicas, no siendo el caso de las
didacticas y emocionales.

Tal'y como hemos visto en la consideracion: Estructurar el aula de forma cooperativa para fa-
cilitar la participacion de todos los nirios, el aprendizaje cooperativo es indispensable para
garantizar la participacion de todos los nifios del aula pero no es suficiente, puesto que hay
aspectos de esta participacion que estan condicionados también por la naturaleza de la tarea.
En esta investigacion, la transformacion de las tareas y la manera de ensefiar y aprender, ha
encontrado respuesta en los proyectos de la emocion de conocer. Con la transformacion de
la didactica y, consecuentemente, de las tareas planteadas, los nifios con discapacidad han
podido participar y aprender con sus compafieros y de sus compafieros en el marco del aula
y de los mismos proyectos. Echeita y Ainscow (2011), nos hablan del hecho que determinadas
didacticas pueden suponer barreras insalvables por algunos nifios. Son muchos los autores
(Abberley, 1998; Barton, 1998, 2009; Barnes y Mercer, 2003, 2010; Oliver, 1998; Romariach, 2009)
que desde el modelo social de la discapacidad remarcan la influencia que el entorno, con inte-
raccion con las caracteristicas fisiologicas, puede suponer a la hora de capacitar o discapacitar
a las personas. Asi pues, ha quedado demostrado que la didactica del aula condiciona la par-
ticipacion y el aprendizajey, por lo tanto también, capacita o discapacita a los nifios en el aula.

La puesta en practica del aprendizaje a través de los proyectos ha ofrecido a los integrantes
del aula la posibilidad de llevar a cabo procesos de investigacion, aprender a buscar informa-
cion, preguntar, explorar, elaborar hipdtesis, analizar, globalizar el aprendizaje, entre otros, y la
adquisicion de competencias como la de aprender a aprender. Todas ellas, posibilidades de
aprendizaje muy importantes para desarrollarse en la sociedad actual (Cuomo, 2004, 2007g;
Cuomo 'y Bacciaglia, 2005; Villa y Thousand, 1999). Ademas, hay que tener en consideracion a
Hernandez y Torcido (2009) cuando expongan (retomando a Malglaive, 1990) que del mismo
modo que hay diferentes tipos de saber (préactico, tedrico, processual, cientifico, profesional,
operatori), no hay saber sin cierta vinculacion con el mundo.

Eluso de los proyectos no ha tenido sélo incidencia en la participacion, el progreso o el respeto
a la diversidad, sino también en algunos elementos que rodean estos aspectos. Uno de los
elementos que hemos tenido siempre en cuenta a la hora de planificar y disefiar las propues-
tas didacticas ha sido las aportaciones, en relacion a la calidad de vida, de Hegarty (1994) y
Schalock (1997). Podemos afirmar que han sido las directrices establecidas por estos autores
las que han permitido el disefio de experiencias que han aumentado la calidad de vida de los
nifios con discapacidad.

Repensar las actividades, la naturaleza y la estructura de las tareas para garantizar la par-
ticipacion, el progreso de todos los nifios y el respecto a la diversidad

Tharp et. al. (2002) sitGan en la base del desarrollo de los nifios las actividades de ensefianza
y aprendizaje. En la investigacion que hemos desarrollado ha emergido para garantizar que
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todos los nifios puedan participar, aprender,y ademas, se pueda respetar sus particularidades,
esindispensable que las actividades y tareas de ensefianza-aprendizaje sean:

- Actividades y tareas abiertas, es decir, que tienen que suponer un abanico amplio de
posibilidades de participacion y aprendizaje. Por lo tanto, actividades y tareas lejos de
la exposicién-escucha-memorizacién-repeticion en que tantas veces se ha fundamenta-
do la didactica de la escuela mas tradicional (Carbonell, 2001). Por tareas mas abiertas
entendemos, en primer lugar, aquellas que permiten un elemento muy importante en
el acto didactico, que es como sefialan varios autores (Carbonell, 2001; Cuomo, 20073;
Cuomoy Bacciaglia, 2005; Imola, 2010; Pujolas, 2003, 2008), un papel més activo por par-
te del nifio en el proceso de aprendizaje. En segundo lugar, entendemos por tareas abi-
ertas, aquellas que permiten al nifio operar con la cabeza, con el cuerpoy en interaccion
directa con el objeto. Esto suponia una gran ventaja para Jan puesto que la abstraccion
del lenguaje icénico recogido en el libro de texto le suponia una barrera mientras que
el objeto real le facilitaba la participacion. Cuomo (2007a), Cuomo y Bacciaglia (2005) e
Imola (2010), sefialan la importancia de operaciones tanto a nivel cognitivo como fisico
para el desarrollo de las personas con discapacidad.

- Actividades y tareas centradas en las prioridades educativas de los nifios. Tal y como
acabamos de ver, las formas de participacion tanto individuales como colectivas pueden
ser muy diferentes. Un elemento que tendria que guiar esta participacion tendrian que
ser las prioridades de cada uno de los nifios. En el caso de Jan sus prioridades eran dis-
tintas a las de sus compafieros. Por ejemplo, en la realizacién de la receta de cocina, su
participacién, en base a sus prioridades, iba encaminada a poner atencién, conectar la
mirada, sujetar sin tirar, relacionarse positivamente, reconocer gustos, trabajar la psico-
motricidad fina, entre otros, mientras que la de sus comparieros iba mas encaminada a
calcular, reconocer instrumentos de medida, relacionarse positivamente. Con indepen-
dencia de todo lo que rodea la escolarizacion, el resultado real de esta tiene que ser
que todo el mundo pueda aprender aquello que le pueda ser Util y funcional para ser
miembro activo de su comunidad (Ferguson y Jeanchild, 1999).

- Actividades y tareas que partan de aquello que el nifio sabe y/o sabe hacer. Partir de
aquello que el nifio sabe y/o sabe hacer ha sido necesario, en primer lugar, para que se
pudieran establecer vinculos entre aquello sabido y los conocimientos nuevos (Munta-
ner, 2010). En este sentido, el propio Ausubel (1968) exponia que si tuviera que reducir
toda la psicologia educativa en un solo principio, seria que el factor mas importante que
influye en el aprendizaje es aquello que el alumno ya sabe. En segundo lugar, para pen-
sar en clave positiva, en términos de posibilidades en lugar de limitaciones (Lindsay te.
al.2014). Practicamente siempre la mirada, tanto desde el punto de vista curricular como
vital, que se daba a Jan acababa con frases como “no puede hacerlo” o “esto no lo sabe
hacer”. En tercer lugar, porque aquello que permite que el nifio participe es a partir de
aquello que si sabe o sabe hacer. No podemos partir de algo que no sabe hacer. Por
ejemplo, no podemos partir del habla de Jan, pero si de sus formas de comunicacion. Fi-
nalmente, Cuomo (2007a), Cuomo e Imola (2008), y Mattulli (2007) explican que el “saber
hacer” es fundamental para incentivar la parte positiva. Exponen que es muy importante
crear condiciones para el éxito, puesto que es de este de donde nacen también gran
parte de las motivaciones.



13.2.4. PALANCA: El replanteamiento de los materiales para la inclusién edu-
cativa de todos los nifos

Tener en cuenta la globalidad, la funcionalidad y una perspectiva a largo plazo en el diserio
de los materiales y propuestas educativas dirigidas a los nifios con discapacidad

En esta investigacion se han significado de forma destacada las aportaciones de Cuomo
(2007a), Cuomo e Imola (2008) e Imola (2010), cuando exponen que la debilidad y el vacio en
el que a menudo se organizan las actividades educativas destinadas a los nifios con discapaci-
dad estan haciendo emerger un decaimiento de sus posibilidades intelectuales y relacionales.
Este era el caso principal de las actividades que se desarrollaban en la USEE y contenidas en el
PINO de los nifios con discapacidad. Se trataba de actividades sin motivo aparente, aisladas,
y organizadas en el vacio, es decir, por ejemplo, cuando se forzaba a Jan para que se sentaray
estuviera sentado, en ningin momento se le ofrecia ni un motivo para estar sentado y todavia
menos para permanecer sentado alli en medio de la USEE. Es por esta razén que, aparte del
empobrecimiento en su desarrollo que esto suponia, Jan no reaccionaba bien a este tipo de
actividades, se enfadaba, llamaba, se autoagredia e intentaba agredir a la persona que le obli-
gaba a realizar estos ejercicios. Si el trabajo didactico realizado con los nifios con discapacidad,
no tiene en cuenta estos aspectos se corre el riesgo de que cada aprendizaje se quede soloy
aislado, y no se enlace al sistema cognitivo de manera activa y operando transferencias (Cuo-
mo, 2007a y b; Cuomo e Imola, 2008; Imola, 2010).

Que los PINO contemplen cuidadosamente la participacion de los nifios en el aula y en la
vida de la escuela

Segun la normativa existente, la finalidad de los PINO es la de normalizar, tanto como sea po-
sible las actividades escolares del alumnado con discapacidad vy facilitar su inclusion en la
comunidad. Pues bien, esto es justamente aquello que no es el PINO de Jan. Este se trata de
una programacién aparte, pensada para hacer, en un espacio aparte, sin ninguna relacion ni
vinculo con el trabajo del aula y el curriculum en general, llena de actividades organizadas en
el vacio y sin sentido. Infinitamente lejos de lo que ha sucedido con el PINO de Jan, Macarulla
y Saiz (2009, p.15) nos explican que “Para personalizar la enserianza tenemos que conocer el
alumno, no sdlo la tipologia de su discapacidad y el grado de afectacion porque él es mas im-
portante que esto. Con el conocimiento de su discapacidad no obtenemos informacion sobre
sus intereses, expectativas, autoestima o el grado de autonomia que pueda tener’” Asi pues,
habria que seguir las indicaciones de la administracion, de la ONU (2006b), y de la UNESCO
(1994) y que maestra y especialistas trabajaran en este documento para que sea un apoyo a la
inclusién de los nifios en el aula.

14. PALANCAS Y CONSIDERACIONES RELATIVAS AL OBJETIVO

0.6.- ANALIZAR Y VALORAR/INTERPRETAR EL PROCESO DESCRITO EN LOS OBJETI-
VOS TRES Y CINCO. (0.5.- DESCRIBIR Y RECONSTRUIR BREVEMENTE EL PROCESO DE
ASESORAMIENTO/COLABORACION LLEVADO A CABO CON LOS PROFESIONALES DE
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LA ESCUELA DONDE ASISTE ESTE NINO. ESTE ASESORAMIENTO TIENE LA FINALIDAD
DE:)

A continuacién se recogen aquellas palancas relativas al proceso de asesoramiento que ha
acompafado la historia de Jan. La necesidad de los acompafiamientos a aquellas escuelas
que quieren poner en practica experiencias que tiendan a la inclusion era sefialada por Vernor
(2007) en suinforme realizado para el Consejo para los Derechos Humanos. Vernor, expone que
el acompafiamiento es positivo para apoyar los problemas que supone la aplicacion practica
de lainclusion en las escuelas.

El asesoramiento que se llevo a cabo estaba compuesto de dos grandes bloques. En primer
lugar, aquellos aspectos relativos a la comprension del proceso de inclusion educativa desde
la perspectiva del nifio (0.5.1.) y, en segundo lugar, la mejora de este proceso, tanto a nivel de
aula como de centro (0.5.2y 0.5 .3).

El caracter de algunas palancas puede ser global y aplicable a los dos grandes bloques. Es
importante también recordar en esta introduccion, que el asesoramiento se ha llevado a cabo
en varios formatos y espacios (pasillo, claustro, reuniones equipo directivo, entre otros) y las
palancas intentan recoger de forma global las reflexiones alrededor de todos.

14.1 O.5.- Describir y reconstruir brevemente el proceso de asesoramiento/co-
laboracion llevado a cabo con los profesionales de la escuela donde asiste este
nifio. Este asesoramiento tiene la finalidad de: 0.5.1.- Fomentar la comprension de
como se vive el proceso de escolarizacion/inclusién educativa desde la perspectiva
del nifio escogido y favorecer su participacion en las decisiones que se toman en
relacién a éste

Debido a la proximidad que mantienen, en las palancas siguientes se presentan aspectos que
se encontrarian estrechamente vinculados al 0.4.- Compartir parte del proceso de inclu-
sion con el nifio escogido con el fin de comprender cdmo se vive este proceso desde su
perspectiva.

14.1.1. PALANCA: La escucha de la voz de los nifios como base de una escuela
mas inclusiva

La sistematizacion de la escucha de la voz de los nifios como instrumento para la transfor-
macion de la realidad

Desde hace unos afios la tendencia ha cambiadoy se ha revalorizado el hecho de darvoz a los
nifios como un elemento para garantizar la division del podery la participacion de las personas
mas vulnerables de ser excluidas en las investigaciones, pero también como elemento/prac-
tica de innovacion en las escuelas. Una muestra de estas experiencias son las llevadas a cabo
por Cuomo (1999, 2004), Cuomo y Bacciaglia (2005), Gray y Winter (2011), Ferguson, Hanreddy
y Draxton (2011), Fielding (2011, 2012), Grion y Cook-Sather (2013), Messiou (2006, 2012, 2014),
Susinos y Haya (2014), Koutsouris (2014). Esta escucha sistematica y estructurada de la voz de
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los nifios también se ha constatado en esta investigacion como un valor que contribuye a la
participacion de los nifios en una escuela mas inclusiva, democratica y de todos. Se trata de
promover la creacion de espacios de participacion por parte de los nifios en los cuales se les
escuchey se dé asuvozelvalor que se merece.

Para sistematizar la escucha a la voz de los nifios, las posibilidades son multiples y varias tal y
como se presenta en estas investigaciones. En nuestro caso hicimos uso de la figura externa
del investigador, quien realizaba encuentros periddicos con los nifios. Esta es una opcién po-
sitiva siempre que éste asista, con suficiente frecuencia, a la escuela como para sistematizar la
escucha de los nifios y ofrecerles confianza. Es importante que los nifios sientan la confianza
de poder hablar con el adulto sin pensar que tienen que ofrecerle la respuesta esperada o
deseada por este (Tonucci, 2004, 2009).

Si no existe esta posibilidad, se tiene que potenciar la creacion de un clima de aula en que
los nifios se puedan expresar libremente y que sea la maestra quien recoja directamente sus
aportaciones.

El andlisis de las realidades escolares desde la perspectiva del nifio con discapacidad. La
escucha de la voz de los que no hablan

Posiblemente esta haya sido una de las cosas mas dificiles de esta investigacion. Intentar dar
vOZ a quien no se comunica a través del habla. Ahora bien, también hemos visto que es posible
y que, ademas, esta voz puede contribuir a mejorar su calidad de vida y bienestar. Escuchar a
Jan no era sélo una cuestion de ética en la investigacion sino también una cuestion de derec-
ho, reconocido por la ONU desde el afio 1993.

Mas adelante, el 2006, la misma ONU advierte que los nifios con discapacidad pueden ser ob-
jeto de falta de atencion, incredulidad y falta de comprension si se quejan de los abusos, y es
que, los nifios que no expresan a través del habla, son los mas vulnerables de ser excluidos y
silenciados.

Iniciar la escucha de la voz del nifio desde una perspectiva alejada del modelo clinico fue la
clave para empezar a comprender algunas situaciones e iniciar el proceso de transformacion.
Un proceso que parti6 de la transformacién de las concepciones que rodeaban a Jan, pasando
por la organizacién y vida del aula, hasta llegar a la gestion y organizacion general del centro.

Las propias personas con discapacidad son la fuente de informacién méas autorizada sobre
aquello que necesitan (UNICEF, 2013). Es absolutamente posible e indispensable escuchar la
voz de las personas con discapacidad con objeto de que la escuela sea mas justa, democratica
y de mas calidad.

La no anulacién de las personas. El respeto al derecho a ser escuchado, opinar, decidir sobre
la propia vida

Desde la Convencién sobre los Derechos de los Nirios el 1989, la ONU ha reconocido la impor-
tancia del respecto al interés primordial y la opinion del nifio en aquellos aspectos relativos
de su vida. Con el paso del tiempo, este aspecto, ha sido mas reconocido y reafirmado (ONU,
20064a) en relacion a los nifios con discapacidad. No se trata solo de una cuestion trivial, o de
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simplemente tener presente el interés y la opinién del nifio, sino de ir incorporando, cada vez
mas, los nifios con discapacidad en la asuncion de responsabilidades, en la toma de decisio-
nes en aquellos aspectos que les afectan directamente (ONU, 2006a; UNICEF, 2013).

El dilema surge, como hemos podido ir viendo a lo largo de esta investigacion, cuando el nifio
no habla. En esta situacién corre el peligro de ser plenamente anulado como persona, de no
poder opinar o decidir absolutamente nada sobre su vida. Mientras Jan tuvo una cuidadora
ubicada en la perspectiva del modelo rehabilitador y acomodada en su situacion laboral fue
abandonado a la soledad e invisibilidad. El criterio que imperaba sobre su vida era el de la
cuidadora quien le hizo vivir situaciones negativas y contradictorias a sus deseos, intereses y
opiniones.

Aunque el nifio no hable es capaz de opinar y mostrar, a través de sus acciones, si una cosa le
interesa o no, si le gusta o no. No se tendria que poder anular a nadie bajo el pretexto de “no
habla” o “es discapacitado”. El articulo 12 en la Declaracion de Montreal (2004, apartado 6a) re-
coge perfectamente esta idea cuando expone que: “Las personas con discapacidad intelectual
tienen el mismo derecho que las otras personas a tomar decisiones sobre sus propias vidas.
Incluso las personas que tienen dificultad para hacer elecciones, tomar decisiones y comuni-
car sus preferencias, pueden tomar decisiones acertadas para mejorar su desarrollo personal,
la calidad de sus relaciones con los otros y su participacion comunitaria.(...). 6b: Bajo ninguna
circunstancia las personas con discapacidad intelectualseran consideradas totalmente incom-
petentes para tomar decisiones por razon de su discapacidad”. No se le puede anular como
persona puesto que esta situacion lo degradaria, deshumanizédndolo, haciéndole perderinclu-
so esta categorfa. Es por estos motivos, que es absolutamente indispensable que el entorno
le proporcione las condiciones o formas de comunicacion necesarias para hacerlo (Declara-
cion Montreal, 2004; ONU, 1989, 2006a) y que ademas, esté dispuesto a escucharlo. Con esta
Ultima finalidad se ha destacado, como muy importante sensibilizar a los profesionales y los
entornos donde se encuentren los nifios con discapacidad con objeto de que se escuche y se
intente interpretar sus expresiones con el objetivo de convertirlas en opiniones; y cuando sea
necesario, en decisiones de forma que también las personas con discapacidad puedan decidir
libremente (ONU, 2006b).

14.2 0.5.- Describir y reconstruir brevemente el proceso de asesoramiento/cola-
boracién llevado a cabo con los profesionales de la escuela donde asiste este nirio.
Este asesoramiento tiene la finalidad de:

0.5.2.-Mejorar/Transformar la diddctica de las aulas donde asiste este nifio (in-
corporando su mirada/voz) con objeto de favorecer el acceso®, la participacion y
contribuir a un incremento de su desarrollo personal, de las relaciones interperso-
nales de calidad y una mejora de la situacion vital

87 Cuando nos referimos a acceso en este objetivo lo entendemos en términos de cantidad y de calidad, es decir
que se trataba de mejorar la didactica del aula porque el nifio se sintiera mas a gusto (es decir, que accediera
con mas calidad) y que por lo tanto pudiera acceder en més cantidad de ocasiones.
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14.2.1. PALANCA: Colaborar con todas las personas de la escuela para un anali-
sis y conocimiento mas profundo de la situacion de partida para el plan-
teamiento de cambios

Llevar a cabo conjuntamente, asesores y maestros, los procesos de andlisis de la situacion y
la elaboracion de hipétesis de mejora

Para fundamentar las posibles propuestas de mejora, se considerd muy importante llevar a
cabo el analisis de documentos, informes y experiencias sobre los contenidos del asesorami-
ento (Lago y Onrubia, 2010). Esta revisién se llevo a cabo con el profesorado, puesto que era
quien tenfa que poner en practica los cambios en el aula. En ocasiones, aprovechando el co-
nocimiento ya generado por el centro, la Unica aportacion que hacia el asesor era cuestionar
(proponiendo interrogantes). A pesar de que también en otras ocasiones las maestras deman-
daban formacion explicita sobre cémo poner en practica algunos aspectos.

La revisién y analisis de todas estas experiencias y referentes tedricos nos permitié reflexionar
conjuntamentey elaborar hipétesis respecto a las posibles mejoras especificas en determina-
dos aspectos de las practicas del profesorado. Todo este trabajo esta basado en procesos de
comunicacion, dialogo, la escucha y comprension, valorando el conocimiento del otro, y con
una fuerte orientacion hacia procesos de cambio y mejores practicas, con incidenciareal en las
aulas y/o la comunidad educativa en general (Parrilla, 2004a).

El trabajo con los miedos y resistencias del profesorado

En esta investigacion resulto indispensable descubrir qué eran los miedos que podian generar
resistencias en el profesorado a la hora de llevar a cabo los cambios para que el aula y la es-
cuela fueran mas inclusivas. El miedo condiciona las actitudes y las acciones (Bandura, 1982,
1987). Las personas, en un primer momento, evitamos enfrentarnos a aquellas situaciones
que consideramos amenazantes o que nos apartan de aquello a lo que estamos habituados
(Bandura, 1982, 1987). Por lo tanto, hay determinadas miedos y concepciones que dan lugar a
resistencias del profesorado al cambio. Algunas de estas resistencias fueron el miedo a perder
el control del aula, el miedo al aumento del trabajo en la planificacion, el miedo a empezar, en-
tre otros. Pero las mas significativas y recurrentes tenian que ver con el trabajo del curriculum.
Estas impedian tanto que las maestras iniciaran cambios como que incorporaran, de forma
sistematica, las practicas inclusivas e innovadoras en su tarea docente. Habia mucho miedo
y preocupacion por el trabajo de los contenidos del libro de texto (mas que del curriculum),
por lo tanto llevdbamos a cabo dos tipos de acciones. En primer lugar, hacer perder el miedo
a las maestras remarcando que son los programas de estudio que se tienen que adaptar a los
nifios y no al revés (UNESCO, 1994). Y, en segundo lugar, vinculando las propuestas de mejora
al trabajo de las areas curriculares.

La consideracién de las concepciones como la piedra angular para los cambios hacia una
escuela inclusiva

A lo largo de esta investigacién, una vez mas las concepciones han aparecido como deter-
minantes en las épticas a partir de las que interpretar la realidad y la toma de decisiones al
respecto (Pozo, 2006) y consecuentemente como factor clave para comprender, mantener o
mejorar la practicas del profesorado en relacién a la inclusion de todo el alumnado (Echeita,
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2005; Echeita, Parrilla, Carbonell, 2011; Solé y Martin, 2011; Urbina, Simén, Echeita, 2011; Ver-
nor, 2007).

Las concepciones, el pensamiento implicito que utilizan las maestras para interpretar lo que
sucede en el proceso educativo y también para planificar sus acciones, es el condicionante
clave (Carretero, Pujolas y Serra, 1997). Las concepciones en los procesos cognitivos suelen
pasar por delante de los aprendizajes explicitos a la hora de actuar. Por o tanto, conseguir el
control del conocimiento explicito por encima de las creencias implicitas “es mds una con-
quista cognitiva y cultural, un éxito del aprendizaje y la instruccion, que el modo defectivo o
natural de funcionar de la mente humana (Pozo, 2003, citado por Echeita y Simoén, 2007, p.
1109)”. El problema surge también del hecho que las concepciones se sitian mas alla de lo
que sabemos (Pozo, 2006). Ademas, en este sentido, Solé y Martin (2011), exponen que hay
perfiles de profesorado que no estan tan pendientes de lo que las teorfas educativas y bases
cientificas proponen en relacion a los procesos de ensefianza aprendizaje, y que por lo tanto
estos profesionales conciben estos procesos de forma mucho mas simplificada de lo que son.

14.2.2. PALANCA: La presencia de espacios para el analisis, gestion, planifica-
cion y organizacion de estos procesos

Desde el equipo directivo se valoraba que aquellas maestras que vivian situaciones mas com-
plejas en el aula tenfan que disponer de espacios para el analisis, gestion, planificacion y or-
ganizacion de la inclusion (Ainscow, 2002; Huguet, 2006; Pujolas, 2008). Hubo espacios mas
institucionalizados y otros menos. Conseguir espacios en el marco del horario escolar (aunque
no todos) supuso un gran esfuerzo de gestion por parte del jefe de estudios. La consecucion
de estos espacios supuso un reconocimiento a la tarea que llevaban a cabo las tutoras de los
nifios mas vulnerables de ser excluidos y la posibilidad de ofrecerles un apoyo directo en base
a una estructura equitativa del reparto de los recursos.

En estos espacios hace falta que se lleve a cabo, como sefialan Lago y Onrubia (2010), la delimi-
tacion de cada una de las propuestas de mejora, el andlisis conjunto de cambios a introducir
para cada una de las propuestas de mejora, la seleccion y/o elaboracion de materiales e instru-
mentos para la introduccion de las mejoras, y los acuerdos sobre el proceso de introduccion,
seguimiento y evaluacion de las mejoras.

En relacion a esto queremos destacar que en la delimitacidn de las propuestas de mejora, los
cuatro ejes sobre los que decidimos que era indispensable trabajar para iniciar los cambios
fueron: las concepciones de las maestras, la didactica del aula, la organizacién estructural del
aulay el rol de la persona de apoyo.

14.2.3. PALANCA: La creacion de espacios, estructuras y figuras para la colabo-
racion y coordinacion en la puesta en practica y evaluacion de la inclu-
sion en la escuela

El apoyo de estructuras o figuras como la comision de inclusién, la coordinadora pedagd-
gica y/o la psicopedagoga de centro, en los procesos de planificacién, organizacién, aplica-
cioén y sequimiento de los cambios
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De este trabajo, aquello que mas destacaban las maestras era el “no andar solo” o “sentirse
acompanado y apoyado”. Las maestras dispusieron plena y constantemente del apoyo de la
comisiony de la figura de la psicopedagoga y la coordinadora pedagdgica. Por ejemplo, cu-
ando algiin miembro de la comision tenia dudas, todo el mundo se volcaba en la busqueda
conjunta de soluciones, hecho que lo facilitaba porque habia muchas mas cabezas pensantes
y la aportacion de diferentes fuentes vitales y de experiencia. Asi pues, ibamos viviendo la im-
portancia de crear redes de apoyo, no sélo entre nifios, sino también entre los maestrosy entre
los maestros y las instituciones externas (Cuomo, Illan, Imola, 2010; Onrubia, 2009; Stainback,
2001; Portero, 2001, 2004). En este sentido, hay que tener presente que la posibilidad de com-
partir con otras compafieras y profesionales todo aquello que resulte conveniente favorece las
actitudes de las maestros hacia la inclusion (Idol, 1998; Parrilla, 1992).

14.2.4. PALANCA: La consideracion constante de todos los elementos posibles
para la evaluacion y mejora de las practicas inclusivas

Uno de los procesos que se llevaba a cabo de forma mas constante e intensa era la evaluacion
de todas las acciones que se ponian en marcha en todos los &mbitos de la vida de los nifios con
discapacidad. La evaluacion del proceso, de las mejoras en las practicas y de las mejoras en el
aprendizaje del alumnado (Lago y Onrubia, 2010) era parte del proceso de asesoramiento y del
seguimiento de la vida de los nifios con discapacidad. Revisar las respuestas surgidas en las
acciones era algo que nos indicaba si lo estdbamos haciendo bien, o no,y que alavez nos daba
nueva informacion para seguir actuando (o en la misma linea o cambiando). Si la evaluacién
ya es algo de vital importancia en cualquier proceso de transformacién de un aula y/o escuela,
en aquellas situaciones en las que hay un nifio con discapacidad todavia mas. Si queriamos
escuchar su voz en relacién a cémo se sentian con las acciones que llevdbamos a cabo era
imprescindible revisar constantemente aquello que se estaba haciendo (Cuomo, 1999, 2004,
2007a; Cuomo y Bacciaglia 2005; Cuomo, Illan e Imola, 2010).

14.3 0.5.- Describir y reconstruir brevemente el proceso de asesoramiento/cola-
boracién llevado a cabo con los profesionales de la escuela donde asiste este nifio.
Este asesoramiento tiene la finalidad de:

0.5.3.- Fomentar la activacion de dindmicas que tiendan a la inclusién del nifio
escogido en el proceso de toma de decisiones del centro en el que estd escolarizado
(incorporando su mirada/voz)

14.3.1. PALANCA: Entender la diversidad como una oportunidad para el cam-
bio y la mejora de los procesos educativos y sociales de la escuela

En Italia, la llegada de los nifios con discapacidad a las escuelas y la imposibilidad de darles
respuesta a todos en condiciones de igualdad de oportunidades fue aquello que les obligd a
cambiar (Cuomo, 2007b). Estos nifios ponen en evidencia que los planteamientos educativos
que se han utilizado hasta el momento no sirven para dar un respuesta adecuada y de cali-
dad a la diversidad. En esta investigacion ha quedado patente que ha sido la presencia de los
nifios con discapacidad la que ha provocado los cambios en las aulas ordinarias. Ademas, los
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cambios iniciados en dos aulas el primer afio, se hicieron extensivas a cinco mas en el segundo
afio y en todo el centro los afos siguientes. Aquello que inicialmente era una experiencia pi-
loto en dos aulas, actualmente es, para el equipo directivo, un distintivo del centro. Es por eso
que coincidimos con Echeita (2011, p.7), cuando expone que “Es cierto que nos ocupan y nos
preocupan todos y cada uno de los alumnos, pero es verdad que, a la vez, como no podria ser
de otro modo por un simple principio de equidad, son los alumnos mas vulnerables (...) a los
procesos de exclusion (de los centros o aulas comunes), de fracaso escolar (durante o al fina-
lizar los estudios) o de marginacion (maltrato, abandono, carencia de amistades,...), a los que
habria que ver, con todo respeto, como “palancas para el cambio’, (Ainscow, 2005). Son ellos,
sin ninguna duda al respecto, los que tienen mas capacidad potencial para hacernos repensar
nuestras politicas y nuestras practicas educativas y, de paso, hacernos calibrar el alcance de
nuestros prejuicios o la profundidad de nuestros principios éticos”.

14.3.2. PALANCA: El analisis de los elementos que frenan la inclusion y la va-
loracion de las practicas de éxito para la transformacion inclusiva de la
escuela

Empezar con el conocimiento y las prdcticas actuales de la escuela y consecuentemente
analizar qué frena la participacion y el progreso

En los procesos de asesoramiento a la escuela, se ha entendido como muy importante aquello
que cologuialmente denominamos, “no empezar la casa por el tejado” (Huguet, 2011b; Lago
y Onrubia, 2010, 2011; Latorre, 2008; Monereo y Solé, 1996), poder analizar de forma gradu-
al y critica qué elementos de la dindmica escolar y de las practicas educativas que se llevan
a cabo frenan la inclusion (Ainscow, 2003, 2005a; Booth y Ainscow, 2002; Echeita y Ainscow,
2011) y plantear respuestas favorables. Estos han sido elementos claves de la investigacion
puesto que tanto desde el profesorado como desde la direccion se ha valorado mucho que se
avanzara a paso, partiendo del conocimiento y de las caracteristicas del propio centro, sin im-
posiciones. Aquello que Latorre, de Rincdn y Arnal (2005) recogiendo una idea de Lieberman,
denominan treballar “con”, no trabajar “sobre” las escuelas.

Partir de las prdcticas de éxito del centro como punto de expansion

Aquello que un principio habia sido planificado y disefiado durante el primery el segundo afio
como un proceso de introduccién de cambios en las dos aulas a las que habia los nifios con
discapacidad, acabo siendo una apuesta de centro para la atencion a la diversidad de todo el
alumnado. En la base de esta expansion en el centro encontramos el éxito. Las posibilidades
de éxito tienen que ser un elemento a considerar en cada momento como punto de partida
(Lago y Onrubia, 2011; Onrubia, 2009). En esta escuela el éxito ha tenido incidencia en dos
aspectos principalmente. En primer lugar, el éxito y la repercusion de algunas de las acciones
que se llevaron a cabo fueron fuente de confianza para el equipo directivo y para las maestras.
Fue aquello que avalaba su apuesta y alentaba a salir adelante. El éxito, ademas, es uno de los
elementos que incide de forma positiva en las actitudes verso la inclusion de las personas con
discapacitado (Boyle, et.al, 2013; De Boer et.al, 2011). En segundo lugar, y en coherencia con
los planteamientos de Ainscow® cuando expone que “para mi, la tarea de desarrollar mejores
practicas en el aula es un proceso que pasa para analizar aquello que ya estan haciendo los

88 Enunaentrevista que le realizo Parrilla (2001, p. 44).
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profesores dentro de la escuela, aprender de la experiencia y difundir los nuevos conocimien-
tos por todo el centro”, el éxito fue una palanca para empezar las diferentes innovaciones. En
esta escuela siempre se sintieron mas comodas con el “modelo mancha de aceite”, es decir
llevando a cabo los cambios primero de forma experimental con pruebas piloto y, en funcion
del éxito, expandiendo estos cambios a todo el centro. Este hecho les garantizaba, ademas,
que las maestras mas experimentadas pudieran apoyar a las que empezaban (Huguet, 2011a;
Onrubia, 2009) y que las maestras que empezaban desmitificaran los cambios.

14.3.3. PALANCA: Un equipo con voluntad innovadora que lidere el proceso
Un equipo directivo que crea en la inclusion, apueste y lidere los cambios

En esta investigacion, todo el personal de direccién, como 6rgano representativo y de gobier-
no de la escuela, se ha confirmado como elemento clave para el disefio y desarrollo de una
escuela mas inclusiva (Ainscow, 2008; Portero, 2001). Ha sido un equipo directivo que se ha
implicado en el disefio, en el desarrollo, seguimiento y evaluacion de las mejoras. A nivel orga-
nizativo por ejemplo, procurar que, en el momento que los nifios con discapacidad accedieran
al aula ordinaria hubiera, aparte de la maestra tutora, una maestra de apoyo, ha supuesto la
obligacién de hacer magia con los horarios de algunas maestras de la plantilla. En este sentido
destaca principalmente la figura del jefe de estudios. En cambio, en cuestion de movilizar a
todas las personas la subdirectora era muy agil y lo conseguia con mucha rapidez.

En relacion a los equipos directivos han sido muchos los autores (Ainscow, 2008; Ainscow et.
al., 2012; AuCoin, 2014; Booth y Ainscow, 2002; Bunch, 2008, 2015; Ryan, 2006; Huguet, 2006,
2011a; Macarulla y Saiz, 2009; Onrubia, 2009; Portero, 2001; Shields, 2006, 2010; Stainback,
2001) que han sefialado la importancia del liderazgo. Huguet (2011a) afiade la importancia de
que este liderazgo reciba el espaldarazo, y si es necesario, el asesoramiento del psicopedagogo
del centro u otros tipos de asesores. En esta investigacién este asesoramiento se ha identifica-
do como uno de los elementos mas importantes. Se han llevado a cabo sisteméaticamente en-
cuentros entre el equipo directivo, la psicopedagoga del centro, la coordinadora pedagdgicay
el asesor de la Universidad, encuentros del asesor de la Universidad con la psicopedagogay la
coordinadora pedagdgica, encuentros del asesor de la Universidad con el equipo directivo y,
encuentros de la psicopedagoga y la coordinadora pedagogica con el equipo directivo. Como
el contenido de estos encuentros era el mismo, pero las personas participantes no, era total-
mente indispensable establecer comunicacion (era necesario el traspaso de informacion y la
coherencia en las decisiones).

15. PALANCAS Y CONSIDERACIONES RELATIVAS AL OBJETIVO
0.8.- ANALIZAR, VALORAR/INTERPRETAR EL IMPACTO DEL PROCESO VIVIDO POR
ESTE NINO

En las palancas relativas al proceso de inclusion, ya se han recogido diferentes aspectos que
corresponden al impacto que éste ha tenido en la vida de Jan. Sin embargo, en este apartado
queremos recoger algunas mas.



15.1. PALANCA: La dignidad humana como elemento indispensable en
los procesos de inclusion

Uno de los elementos mas imperativamente significativos de esta investigacion ha sido los
beneficios que le ha reportado a Jan el hecho de ofrecerle un trato digno, delicado, sensible
y emocionalmente equilibrado. Si recordamos al inicio de la historia, Jan estaba mucho mas
irritable. La agresividad que a menudo mostraba era una reaccion a la inmovilizacién que a
menudo vivia cuando su cuidadora le bloqueaba partes del cuerpo (Freud, 1990). Ante esta
situacién Jan no siempre respondia de forma agresiva, sino que podia ser que se reprimiera
y exteriorizara el impulso provocado por la inmovilizacion sélo a través de la intranquilidad
o excitabilidad (Freud, 1990). La cuestion final es que cuando Jan empezo a recibir un trato
suave y agradable este tipo de respuestas fueron desapareciendo, hasta el punto que tanto la
familia como las maestras afirmaban que “es otro nifo”. En este sentido Cuomo (1999, 2004,
2005, 2007a) e Imola (2010) remarcan que las palabras, los tonos de voz y las posturas, mas alla
de su sentido convencional y de incidir en una relacion a nivel funcional, tienen un valor a nivel
afectivo que condiciona directamente las relaciones, favoreciéndolas o provocando el efecto
contrario. Para Pujolas (2003) la escuela tiene que ser un lugar donde todo el mundo se tiene
que sentir bieny seguro y donde se tiene que poder aprender disfrutando.

Tener estos aspectos en consideracion, tanto en las relaciones como a la hora de planificary
llevar a cabo actividades de ensefianza y aprendizaje, no es sélo una cuestion que pueda in-
crementar la calidad de vida de los nifios (Hegarty, 1994; Schalock, 1997), sino que es también
un derecho del que tendrian que disfrutar todos los nifios (ONU 1989). Esta escuela se ha ido
convirtiendo cada vez méas en una escuela inclusiva, puesto que cada vez mas todas las perso-
nas se han sentido bienvenidas, seguras, valoradas y respetadas (AuCoin, 2014; OACDH, 2013;
Stainback, Stainback y Jackson, 1999).

15.2. PALANCA: La consideracion del entorno como elemento vital y
educativo

El aprovechamiento de las condiciones de los entornos sociales comunes para el aprendiza-
jeydesarrollo de la vida

El aprendizaje de la vida social en comunidad esimposible de adquirir en aislamiento. El aisla-
miento era la situacion que Jan vivié durando mucho tiempo en la USEE. Siendo conscientes
de las aportaciones de Echeita (2003), y Onrubia (2009) que nos exponen que el aprendizaje es
un proceso social y, por lo tanto, este depende mucho de los contextos en los que se da, condi-
cionando de forma directa las competencias, actitudes y/o valores que se podran desarrollar,
el trabajo de organizacién social y didactica llevado a cabo fue dirigido a garantizar la presen-
ciay participacion de Jan en contextos ricos de estimulos que rompieran con su aislamiento.

A Jan, la posibilidad de estar presente y participar en un entorno ordinario de forma activa
(no pasiva) es el que le permitié explorar el mundo, conocer sus reglas, establecer relaciones 'y
poder ir decidiendo y aprendiendo como estar (Cuomo, 2007a; Cuomo, Illan, Imola, 2010). En
esta tarea, sus compafieros han sido sus maestros, apoyos y modelos. A diferencia de lo que
sucedia en la USEE, en la que el itinerario formativo estaba orientado a la repeticién pasiva de
determinadas acciones descontextualizadasy aisladas, Jan tenfa la posibilidad de experimen-
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tary comprender, de forma activa, qué sucedia ante determinadas situaciones y reacciones,
contextualizadas y globales, en interaccién con el resto y, transferirlo a nuevas situaciones y
contextos (Cuomo, 2007a; Cuomo, Illan, Imola, 2010).

La riqueza de estimulos que un entorno ordinario puede ofrecer, no encuentra sélo su funda-
mentacion desde el punto de vista educativo, social o de los derechos humanos sino también
desde una perspectiva biofisiologica. La existencia de las neuronas espejo refuerza desde el
punto de vista neuroldgico el caracter social de los aprendizajes a los que haciamos referencia.
Las neuronas espejo son las que permiten, mediante el aprendizaje, la transmision de cultu-
ra y conocimiento (lacoboni, 2009). Estas neuronas responden no sélo cuando el individuo
realiza una determinada accion, sino también cuando ve como otras realizan movimientos
para llevarla a cabo o cuando escucha a alguien realizar esta accion o incluso cuando alguien
pronuncia la palabra que define la accién (Bufill, 2010; Dapretto te. al. 2006; lacoboni, 2009;
Uddin te. al. 2007; Kaplan e lacoboni, 2006). Esta Gltima no tiene tanta incidencia en el caso
de Jan porque no sabemos hasta qué punto reconoce algunas palabras pero en el resto de
casos, estar situado en un entorno donde hay continuamente acciones le supone la activacién
del mismo grupo de neuronas espejo que si las estuviera realizando (Bufill, 2010; Dapretto te.
al. 2006; lacoboni, 2009). También es cierto, que en las personas diagnosticadas de autismo
hay mas baja actividad de las neuronas espejo (Bufill, 2010; Dapretto te. al. 2006; Uddin te.
al. 2007; Kaplan e lacoboni, 2006). Ahora bien, como afirma lacoboni (2009) si los nifios con
autismo estan con contacto con un modelo a imitar, este hecho puede generar un incremento
del funcionamiento de sus neuronas espejo. De aqui la importancia de estar sumergido en un
contexto rico de modelos y estimulos para el aprendizaje mimético (Bufill, 2010; Dapretto te.
al. 2006; lacoboni, 2009; Uddin te. al. 2007; Kaplan e lacoboni, 2006) como son las aulas ordi-
narias (Gottlieb, 1981). Tal y como explica Grandin (1991), desde su propia experiencia como
persona autista, las personas diagnosticadas de autismo piensan a través de imagenes. Por lo
tanto, puede resultar provechoso para Jan vivir en la sociedad de forma que pueda acumular
elmaximo deimagenes que le permitan tener relacionesy unavida el maximo de normalizada.

En los inicios de la escolarizacion de Jan, las situaciones de contacto e interaccion social con
un volumen importante de personas, como podia ser la situacion de aula, le generaba estrés.
Con sus movimientos, ruidos, e incluso agresiones, Jan manifestaba estar intranquilo, nervio-
so, posiblemente por la presencia de tantas miradas que le resultaban extrafias. Hay que tener
presente que segln sefialan médicos y neurdlogos a los nifios diagnosticados de autismo les
cuesta mantener el contacto visual y se pueden poner nerviosos por la presencia de personas
desconocidas (Cukier, 2005). Ademas de estos movimientos de desazén, o el hecho de andar
de puntillas, Jan se sentaba en el suelo y se cerraba en un mundo de estereotipias. Ademas,
en esta etapa de su escolarizacion, Jan sufria varias crisis diarias cuando estaba en la escuela.
Este hecho puede resultar relevante si tenemos en cuenta las aportaciones de Seligman (1991)
que desde el dmbito de la psicologia, lleva tiempo estudiando los efectos directos que puede
tener el estrés en el rendimiento y también en los estados de salud emocional y fisica. Ahora
bien, también es cierto que a medida que se fueron creando las condiciones necesarias para
la mejora del bienestar en el aula (Hegarty, 1994; Schalock, 1997), todo esto cambid significati-
vamente. Jan fue conociendo a sus compafieros. Fue aprendiendo a vivir entre sus igualesy a
sentirse mas seguro y menos estresado en un entorno en el que habia mas personas. Empezo
a vivir en un entorno que lo acogia y valoraba su presencia y esto supuso que empezara a
conectar mucho mas la mirada con las personas. A medida que fue adquiriendo seguridad,
mucho mas conectado con el mundo exterior y aumentando el numero de interacciones que
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mantenia con sus compaferos, no disponia ni de tanta necesidad ni posibilidad de cerrarse
en las estereotipias. Dejé de moverse de forma nerviosa dentro del aula pudiendo estar largos
periodos sentado junto a sus comparfieros y sin realizar ni una sola agresion o autoagresion.
Incluso, a pesar de que no podemos afirmar que sea plenamente atribuible a la mejora del
bienestar de Jan, en el aula, redujo significativamente el numero de crisis que sufria hasta el
punto de estar quince dias sin tener ninguno.

La creacion de red “social” para las personas con discapacidad

Desde hacia afios Jan compartia espacios fuera de la escuela con sus compafieros. El hecho de
compartir escuela hacia que sus compafieros fuera de ella supieran quién era a pesar de que
no se relacionaban. Ahora bien, el hecho de compartir escuela no garantizaba la creacion de
redes sociales. No fue hasta que se trabajaron las relaciones en el aula de Jan que estos vincu-
los traspasaron las paredes de la escuela. Podemos afirmar que la escuela ha sido la fuente de
creacién de esta red porque el resto de nifios con los que Jan compartia espacios fuera de la
escuela no tenian la misma relacién. Asi, en cuanto al trabajo de las relaciones se hizo palpable
la importancia que remarcan algunos autores de crear cohesion de grupo y comunidad desde
la escuela (Booth y Ainscow, 2002; Parrilla, 2004b; Pujolas, 2003, 2008; Stainback, Stainback y
Jackson, 1999) porque esta se haga extensible también a otros entornos. Tal es la importancia
de la creacion de redes sociales, que Villa y Thousand (1999) plantean la posibilidad de que si
esta no tiene lugar de forma natural hay que generar espacios en la escuela para la creaciéon de
redes sociales fuera de ella.

Otro elemento que consideramos que contribuyo a la creacion de esta red, ademas del trabajo
de las relaciones, fue que sus compafieros eran también quienes le ofrecian apoyo en su vida
en la escuela. Este hecho generaba que establecieran relacién directa como un compafiero
mas (sin la mediacién de la cuidadora), se lo sentian suyo y se sentian responsables y estaban
habituados a ayudarle. El ejemplo mas claro de esta situacion fue cuando durante la realiza-
cion del pesebre viviente en el pueblo que habia organizado la “Madriguera”, sus compafieros
de clase (aquellos que formaban parte de esta asociacion), sin que nadie se lo indicara, estuvi-
eron pendientes de él, de sitenia frio, de no dejarle solo, de acompafiarle de la mano. Asi pues,
cuando Jan salia de su entorno mas protegido (hogar/escuela) podia hacerlo con éxito porque
se sentfa seguroy acogido. Mientras la relacion de Jan en la escuela fue Unicamente con la MEE
o la cuidadora no dispuso nunca de esta red social.

15.3. PALANCA: Poner en practica la inclusion real y efectiva de todos
los nifios

Es muy importante remarcar que nosotros hubiéramos sido los primeros que si hubiéramos
visto que por su bienestar los nifios con discapacidad era mejor sacarlos del aula o la escuela
lo hubiéramos propuesto. Aquellos nifios para los que el bienestar no se encuentra en el marco
de la escuela inclusiva son aquellos nifios para quienes la escuela no se ha preocupado. En
esta investigacion el bienestary la calidad de vida de Jan y de los otros, han sido pardmetros
que estaban en la base de todo el que se ha hecho y pensado (Hegarty, 1994; Schalock, 1997).

Apreciar el valor de la inclusién (no integracion)
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Gracias a los datos obtenidos podemos afirmar que con el trabajo que se llevo a cabo para la
mejora inclusiva de la escuela, la situacion de los nifios con discapacidad cambi6 y aumen-
té exponencialmente su desarrollo y calidad de vida. Podemos afirmar que han adquirido
competencias muy importantes para su desarrollo y relacion social. En el caso de Jan haido
aprendiendo a reconocer y conectar la mirada con las personas del contexto en el que vive, a
conectarse mas con el mundo exterior y realizar menos movimientos esteriotipiados, a cono-
cer las reglas del juego y desarrollarse en entornos ordinarios, a establecer red social, a estar
menos agresivo con las personas que le rodean y establecer contactos “formales”, a desarrollar
habilidades motrices y a controlar algunos impulsos, entre otros. Ha podido generar una iden-
tidad reconocida y pertenencia a una comunidad de alumnas, parecidas y ciudadanos (ONU,
20064a). En esta escuela se davalor a la inclusion porque se considera que contribuye a eliminar
barreras y romper estereotipos, permitiendo crear ciudadanos predispuestos a la convivencia
y la aceptacion de la diversidad en base al respeto (Lema, 2010).

Ahora bien, es conveniente volver a remarcar que para que las personas con discapacidad pue-
dan estar incluidas de forma positiva, es conveniente un trabajo que garantice unas condici-
ones favorables (ONU, 2006b). En caso contrario puede resultar mejor la opcion de la escuela
de educacién especial. La simple presencia y participacion de los entornos comunes no tiene
porque garantizar que las personas con discapacidad estén incluidas e, incluso, puede dar
lugar en experiencias negativas tanto para su desarrollo como socializacion (Bilotta, 2012).

Entender, trabajar y creer que la inclusién de todos los nifios es posible

Durante los cuatro afios que estuvimos colaborando con esta escuela, y concretamente en
el caso de Jan, sentimos muchas veces “es imposible”, “ no se puede”, que lo mejor o la Unica
solucion era tenerlo cerrado en la USEE. ;Cuél ha sido el resultado? Jan conecta la mirada con
las personas con las que interactia, ha aumentado los tiempos de concentracion y atencion,
ha reducido totalmente la agresién en sus respuestas, vive mas relajado en entornos poblados
de personas, grita menos, ha reducido sustancialmente las estereotipias, ha adoptado com-
portamientos socialmente aceptados, ha adquirido algunos conocimientos del funcionami-
ento social de las relaciones, reconoce su entorno cercano y ha aprendido a utilizar algunos
elementos con su uso convencional, sigue experimentando cémo comunicarse buscando al-
ternativas al lenguaje oral, reconoce algunas érdenes a través del gestos, reconoce cuando se
habla de él, entre otros. Si al inicio de la investigacién hubiéramos creido que realmente era
imposible, o bien que no se podia, no hubiéramos trabajado todos juntos para llegar hasta
aqui. Esta experiencia nos muestra que toda situacién en educacion tiene una alternativa que
ofrezca una respuesta mas positiva para el bien del nifio y que si ha sido posible con Jan, todo
y sus condiciones, es posible con todos los nifios.

Sabemos que incluir a todos los nifios en el aula es dificil, pero también sabemos que es
posible
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I. INTRODUCCION Y PLANTEAMIENTO DEL PROYECTO DE INVESTI-
GACION

El punto de partida de esta investigacion surgio a raiz de la localizacion de dos documentos
fundamentales. El primer documento hacia referencia a la disminucion de nacimientos de ni-
fios con sindrome de Down en Espafia como “consecuencia de la interrupcién de una cierta
proporcion de gestaciones tras el diagnostico prenatal de estas alteraciones” (Bermejo-San-
chez, Cuevas, & Martinez-Frias, 2010, p. 93).

El segundo documento se trataba de una investigacion (Skotko & Canal, 2004) llevada a cabo
en Espafia en el que se constataba que la percepcion que tenian las madres sobre la manera
de comunicar el diagndstico prenatal y postnatal de sindrome de Down por parte de los profe-
sionales sanitarios, no era adecuada.

En un pais como es Espafia, en el que el aborto selectivo de fetos con sindrome de Down se
permite legalmente, es indudable que la manera en la que se comunica el diagndstico condi-
ciona o influye en la decisién de los padres de seguir o no con el embarazo.

Por consiguiente, nos planteamos analizar la percepcién que tenfan las madres sobre la co-
municacién del diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de Down en el caso de los nifios
nacidos en el periodo comprendido entre el afio 2002 y el 2013.

Profundizando en el estudio del ECEMC, comprobamos que sus resultados reflejan que los
nacimientos de nifios con sindrome de Down han experimentado una caida brusca en el Ulti-
mo cuarto de siglo en Espafia. Los datos del Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones
Congénitas (Bermejo-Sanchez, Cuevas, & Martinez-Frias, 2010, 2011y 2012) no cubre todos los
nacimientos, ya que es de base hospitalaria, pero constituye el registro mas amplio en Espafia.
La cobertura global del ECEMC en el afio 2011 fue del 17,95%, puesto que del total de 485.252
nacimientos en Espafia en dicho afio (INE), el ECEMC controlé 87.086.

Enlafigura 1 aparecen las distribuciones del total de casos; de los casos nacidos de madres de
menos de 35 afios y los casos nacidos de madres de mas de 34 afios. En la parte inferior de la
grafica se incluyen los resultados del analisis de regresion lineal, cuando éstos han sido signi-
ficativos. El periodo basal (1980-1985) es el punto inicial de la grafica, y desde el periodo basal
en adelante se ha representado la frecuencia registrada cada afio, de modo que ésta puede ser
comparada con la frecuencia basal, que sirve asi de referencia.
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Figura 1. Frecuencia por 10.000 RN por edad materna. Adaptado de “Informe anual del ECEMC
sobre vigilancia epidemioldgica de anomalias congénitas en Esparia: Datos del periodo 1980-
2011’ por E. Bermejo-Sdnchez, L. Cuevas, Grupo Periférico del ECEMC & M.L. Martinez-Frias,
2012, Boletin del ECEMC, Revista de Dismorfologia y Epidemiologia, Serie VI, 2, p.98.

Como se puede apreciar en la figura 1, se ha producido una tendencia de descenso signifi-
cativa de nacimientos de nifios con sindrome de Down en los dos grupos de edad materna
considerados. Y “estos descensos son atribuibles, fundamentalmente, al impacto de la IVE en
una cierta proporcion de gestaciones en las que tras el diagnéstico del defecto en cuestién
(impacto directo), u otros a los que éste se asocie (impacto indirecto), los padres deciden inte-
rrumpir la gestacion” (ECEMC, 2011. p. 105).



Tabla 1. Frecuencia por 10.000 RN por Comunidades Auténomas y tres periodos de tiempo.

Nota: Adaptado de “Informe anual del ECEMC sobre vigilancia epidemiolégica de anomalias
congénitas en Espana: Datos del periodo 1980-2011", por E. Bermejo-Sdanchez, L. Cuevas, Gru-
po Periférico del ECEMC & M.L. Martinez-Frias, 2012, Boletin del ECEMC, Revista de Dismor-
fologia y Epidemiologia, Serie VI, 2, p.105.

Ademas, si se compara la frecuencia de sindrome de Down por Comunidades Auténomas, se
constata que en muchas de ellas el descenso es significativo. Las frecuencias globales de cada
defecto figuran en la parte inferior de la Tabla 1, en la linea de “Total”.

Asi, en el caso del sindrome de Down, en el periodo comprendido entre 1980y 1985, anterior a
la despenalizacion del aborto, la frecuencia total de nacimientos era de 14,78 por 10.000 recién
nacidos. Entre 1986 y 2010 la frecuencia fue de 9,93 por 10.000. Y en el afio 2011 la frecuencia
descendié a 4,84 por 10.000 recién nacidos, por lo que se ha producido una tendencia lineal
decreciente estadisticamente significativa a lo largo de los afios (Bermejo-Sanchez et al., 2012).

Por consiguiente, se puede considerar que ese descenso se debe por una parte a la despena-
lizacion del abortoy por otra, a la mejora de las técnicas de diagnostico prenatal. Eso no signi-
fica que el proposito del diagnostico prenatal sea siempre finalizar el embarazo, por lo que te-
nemos que ser cautos a la hora de hacer esa afirmacion (Nelson Goff et al., 2013; Skotko, 2012).
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En efecto, el diagnostico prenatal tiene una doble finalidad en funcion de lo que se persiga. Por
una parte puede ser eugenésico, es decir, perseguir detectar los defectos congénitos para una
posterior interrupcién voluntaria del embarazoy, por otra, terapéutico. En sentido terapéutico
se puede hablar de diagnosticar un defecto prenatalmente para poder intervenir sobre él, o
bien para poder preparar el futuro cuidado del nifio, o para que los padres se preparen psico-
l6gicamente y poder estar mejor informados sobre el sindrome de Down.

El avance cientifico experimentado en los Ultimos afios en las pruebas de diagnostico preim-
plantatorio y prenatal ha sido impresionante, de tal forma que hoy en dia en Esparfia, el cri-
bado del primer trimestre de cromosomopatias se ha incorporado al cuidado prenatal, a raiz
de las directrices sobre el cribado de anormalidades cromosémicas fetales publicados por la
Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO, 2012). Y dentro del cribado prenatal de
alteraciones cromosomicas fetales, la trisomia 21 o sindrome de Down:

Ha sido unos de los objetivos prioritarios por tratarse de la aneuplodia mas frecuente en
recién nacidos vivosy la causa mas frecuente de retardo mental severo. En la actualidad
se observa un incremento de su prevalencia a causa, fundamentalmente, del incremento
de la edad de las gestantes (aproximadamente 1,8%).

Dada la estrecha relacion existente entre cromosomopatia fetal y edad materna, ésta se
ha empleado como criterio para la seleccion de las gestantes candidatas a una técnica
invasiva y, de hecho, hasta hace poco tiempo ha sido el método méas empleado....”. Sin
embargo, “la propuesta de cribado mas adecuada en la actualidad es el cribado combi-
nado del | trimestre. Sus principales ventajas son su elevada sensibilidad y la precocidad
con la que permite conocer qué gestaciones son de alto riesgo. De esta manera abre la
posibilidad tanto de aplicar técnicas invasivas de manera precoz, principalmente la bi-
opsia corial, como de interrumpir las gestaciones afectas de manera precoz (SEGO, 2012,
pp. 2-6).

Y esa deteccion temprana, lejos de llevar a un enfoque terapéutico, esta conduciendo, en un
gran numero de casos, al aborto eugenésico, amparandose en la Ley Organica 2/2010, de 3 de
marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo. De hecho,
el 95% (Martinez-Frias, 2010; Mosquera Tenreiro, et al., 2009) de los nifios diagnosticados pre-
natalmente de sindrome de Down son abortados.

En efecto, como sefiala Gonzalez Marsal (2010):

La legislacion vigente de despenalizacion del aborto eugenésico tiene su origen en la Ley
Organica 9/1985, de 5 de julio, de reforma del articulo 417 bis del Cédigo Penal, que —en-
tre otros supuestos- despenalizé el aborto durante las veintidos primeras semanas de
gestacion en caso de que “se presuma que el feto habra de nacer con graves taras fisicas
o psiquicas” (p.259).

Segln los datos oficiales publicados por el Ministerio de Sanidad (Figura 2), este supuesto de
aborto -denominado “por riesgo fetal”- ha sido aplicado a mas de 3000 no nacidos al afio, lo
que supone un aumento desde el afio 2005 al 2008.



Figura 2. Evolucidn del nimero de abortos eugenésicos en Esparia. Adaptado de “Interrupcion
voluntaria del embarazo. Datos definitivos correspondientes al afio 2005, 2006, 2007, 2008’
por Ministerio de Sanidad.

En 2010, seglin datos del European Surveillance of Congenital Anomalies (EUROCAT), orga-
nismo internacional en el que participa el ECEMC desde 1980, la cifra de interrupciones vo-
luntarias del embarazo (IVE) registradas tras el diagndstico prenatal de anomalias congénitas
asciende a 46,16 de cada 10.000 nacimientos.

Por su parte, El ECEMC comenz6 a registrar casos de IVE en el afio 1987.

Hasta 2011, se han registrado 2.670 interrupciones voluntarias del embarazo por defecto
congénito, en un total de 53 hospitales de 15 Comunidades Auténomas mas el Principa-
do de Andorra. En 2011 se registraron en el ECEMC 168 IVE, que representan el 47,32% de
las 355 IVE realizadas en Espafia en dicho afio por “anomalias fetales incompatibles con
lavida o enfermedad extremadamente grave e incurable”, segiin datos publicados por el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (Bermejo-Sanchez et al., 2012, p. §;
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012).

Si analizamos con detenimiento la Ley Organica 2/2010 vemos que es eugenésica porque per-
mite el aborto hasta la semana veintidés en caso de “riesgo de graves anomalias en el feto” y
sin limite de tiempo en caso de “anomalias fetales incompatibles con la vida” y “enfermedad
extremadamente grave e incurable”.

En los tres casos de aborto eugenésico, la ley del 2010 no requiere entregar por escrito a la
mujer informacion sobre ayudas publicas para mujeres embarazadas, etc., que si es obligado
hacer con la mujer que solicita el aborto sin alegar causa alguna dentro de las primeras catorce
semanas de gestacion (aborto a peticion).

Y en los dos supuestos de aborto eugenésico sin limite de tiempo “ni siquiera habra que infor-
marle antes de que aborte sobre los derechosy prestaciones de las personas con discapacidad
ni sobre las asociaciones de apoyo a estas personas.” “La ley parece haber olvidado la posibi-
lidad de que la mujer siga adelante con el embarazo y finalmente dé a luz a su hijo enfermo”
(Gonzalez Marsal, 2010, p.262).
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Ademas, en los tres supuestos de aborto eugenésico, tampoco se menciona periodo alguno de
espera entre la entrega de la informacion y el aborto, en contraposicion con lo que ocurre en el
caso de aborto a peticion (plazo de tres dias; art.14.b), por lo que la madre, en muchos casos,
no dispone de tiempo suficiente para poder tomar una decision realmente libre y sin coaccion
(consentimiento realmente informado).

Es evidente que esta ley no promueve el apoyo a la mujer ni el derecho a nacer a las personas
con discapacidad, por lo que es contraria a la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (2006), vinculante para los 119 paises, Espafia entre ellos, que la han ratifica-
do hasta ahora. El articulo 10 de la Convencion dice:

Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres humanosy
adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese derecho
por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas (p.11).

Es muy importante considerar las variables que entran en juego a la hora de decidir interrumpir
el embarazo tras el diagnostico prenatal positivo del sindrome de Down. Es evidente, que aun-
quelaley contempla esa opcién, la madre es libre de tomar o no esa decision. Y en esa decision
van a influir diferentes aspectos como las creencias, la opinion de su pareja, la opinién de los
familiares, la idea de discapacidad que se tenga y la manera de recibir la noticia por parte de
los profesionales sanitarios. Y es en ese momento cuando cobra especial protagonismo la ac-
tuacién de los profesionales sanitarios, de manera que la forma en la que éstos comuniquen
el diagnostico prenatal de sindrome de Down influira en la toma de decisiones de las madres.

En efecto, la manera de comunicar el diagnostico prenatal de sindrome de Down influye en
gran medida en la decision de la madre. Si toda la informacién que se le da a la madre se
reduce a un listado inagotable de posibles patologias presentes en los nifios con estas caracte-
risticas, esta claro que aquélla se sentira angustiada por la noticia.

Por contra, si la “noticia” se transmite de forma optimista aunque siempre realista, destacando
los aspectos positivos y no solo los negativos de tener un nifio con estas caracteristicas, la
acogida de la madre sera muy diferente y contraria al caso anterior.

Pero para que los médicos puedan dar una vision positiva de la discapacidad, deben de creer
realmente en ello. Y en muchas ocasiones, como se ha comprobado en diferentes estudios
(Gammons, Sooben, & Heslam, 2010; Sheets, Best, Brasington, & Will, 2011), los profesionales
sanitarios conocen el cuadro médico del sindrome pero no las consecuencias beneficiosas
que en el plano personal conlleva el tener un nifio con estas caracteristicas, lo que puede con-
duciratransmitir una vision sesgada de larealidad de las personas con sindrome de Down. Y es
mucho lo que esta en juego cuando se comunica el diagnostico prenatal positivo de sindrome
de Down, por lo que los profesionales sanitarios deben de estar preparados para transmitir la
realidad de manera que las madres puedan tomar decisiones realmente libres.

Pero es indudable que para el profesional sanitario, la comunicacién del diagnostico del na-
cimiento o futura llegada de un bebé con sindrome de Down a las madres es un hecho dificil.
La mayoria de los médicos admite que no ha recibido formacion sobre este proceso ni sobre
cémo llevarlo a cabo de manera sensible y respetuosa (Arroba, 2009; Cleary-Goldman et al.,
2006; Driscoll, Morgan, & Schulkin, 2009; Gammons, Sooben, & Heslam, 2010; Skotko & Canal,



2004) a pesar de que la Organizacion Médica Colegial Espafiola (OMC, 2010) ofrece una serie de
recomendaciones para dar bien las malas noticias.

También existe una extensa documentacion sobre habilidades y protocolos de comunicacion
de malas noticias en el &mbito sanitario (Almanza Mufioz & Holland, 1998; Baile, Buckman,
Lenzi, Glober, & Kudelka, 2000; Cléries, 2006; Gomez-Sancho, 2006; Melet, 2004; Vandekieft,
2001; Villa Lopez, 2007).

Desde 1964 investigadores de diversos paises han estudiado la manera en que los medicos
comunican el diagnéstico del sindrome de Down (Carr, 1988; Cunningham et al., 1984; Cun-
ningham & Sloper, 1977; Garwick et al., 1995; Gayton & Walter, 1974; Hedov et al., 2002; Lucas &
Lucas, 1980; Murdoch, 1983; Pueschel & Murphy, 1977; Quinne & Rutter, 1994; Springer & Steele,
1980; Stone, 1973), tal y como informan Skotko y Canal (2004). En general, en todos ellos las
descripciones realizadas por las madres sobre la comunicacién de la “primera noticia” han
sido negativas.

En los estudios mas actuales (Bastidas & Alcaraz, 2011; Hedov et al., 2002; Skotko, 2005; Skotko
& Canal, 2004; Nelson Goff et al., 2013; Torres & Maia, 2009) no se ha encontrado una mejora en
la calidad de la comunicacion del diagnostico de sindrome de Down.

En Espafia, el estudio méas amplio y sistematico fue el de Skotko y Canal (2004) en el que cons-
tataron que, en lineas generales, las madres no estaban satisfechas con la manera de comu-
nicar el diagndstico prenatal y postnatal de sindrome de Down. En ese estudio los autores
recogieron las recomendaciones realizadas por las madres sobre como podria mejorarse el
sistema médico espafiol.

Siguiendo esta linea de investigacion, la presente tesis doctoral se ha basado en la aplicacion
de la misma encuesta, tomando como muestra a las madres de nifios con sindrome de Down
nacidos entre el afio 2002 (afio de realizacion del estudio de Skotko y Canal) y el afio 2013 para
poder estudiar la situacion de la comunicacion diagnostica en los ultimos afios.
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Il. MARCO CONCEPTUAL

2.1. Concepto y prevalencia de sindrome de Down

2.1.1. Concepto de sindrome de Down

El sindrome de Down es un trastorno genético causado por la presencia de una copia extra
del cromosoma 21 (o una parte del mismo), en vez de los dos habituales (trisomia del par 21),
caracterizado por la presencia de un grado variable de discapacidad intelectual y unos rasgos
fisicos peculiares (fenotipo) que le dan un aspecto reconocible. Es la causa mas frecuente de
discapacidad psiquica congénita'y debe su nombre a John Langdon Down que fue el primero
en describir esta alteracién genética en 1866, aunque nunca llegd a descubrir las causas que
la producian.

Este doctor se baso en la observacion de unos caracteres anatomicos concretos (fenotipo) y
un retraso mental caracteristicos en todos estos nifios. En 1959 el médico y genetista Jérome
Lejeune (1926-1994), descubrio la presencia de un cromosoma en exceso en el par 21 (trisomia
21) en personas afectadas por el sindrome de Down. Este hallazgo representa uno de los hitos
en la historia de la Medicina Moderna, ya que por primera vez en el mundo se establece una
relacién entre una aberracion cromosdmica y una discapacidad: Supuso el nacimiento de la
Citogenética Médica, encumbrando al Dr.Lejeune, con tan solo 33 afios, como uno de los pa-
dres de la Genética moderna (Mufioz Pérez & Sarricolea Erausquin, 2009).

Pero tal descubrimiento no le llevé a plantear la eliminacion de esos nifios (eugenesia), sino
que este genial genetista defendio la vida humana y se opuso firmemente al proyecto de ley
de aborto eugenésico en Francia. Cabe destacar que con una trayectoria brillante e impecable,
el Dr. Lejeune, fue nombrado Catedratico de Genética Fundamental a los 38 afios, y designado
como experto en Genética Humana en la Organizacion Mundial de la Salud en 1962.

Candidato numero uno al Premio Nobel, dejo de serlo cuando a sabiendas de todo lo que
se jugaba se mantuvo siempre fiel a sus principios oponiéndose al proyecto de ley de aborto
eugenésico en Francia al considerar que «matar a un nifio por nacer enfermo es un asesinato»;
y al comentar sobre la OMS, en una reunion de la ONU en la que se trataba de justificar la
legalizacion del aborto “he aqui una institucion para la salud que se ha transformado en una
institucion para la muerte” ( Buhigas, 2009, p.19).

Lejeune hacia esta reflexion:

A medida que los medios de diagndstico sean mas finos se podran detectar in utero las
mas minimas imperfecciones o predisposiciones a enfermedades tardias (como la de
Huttington o el Alzeimer). jAcaso la prudencia nos pide eliminar los sujetos portadores
de tales taras? Desde luego que no. Ciertas enfermedades son muy caras: en sufrimiento
para los que las padecen y para sus familiares, en carga social para la comunidad que
debe reemplazar a los padres cuando la carga es tan dura que puede llegar a ser inso-
portable para ellos. El montante de este coste, en dinero y en abnegacion, se sabe cual



es. Es exactamente el precio que debe pagar una sociedad para ser plenamente humana
(Buhigas, 2009, p. 20).

2.1.2. Prevalencia del sindrome de Down

El sindrome de Down (SD) es la cromosomopatia més frecuentemente diagnosticada en el
hombre. En los datos del European Surveillance of Congenital Anomalies (EUROCAT) supuso el
58% del total de cromosomopatias (Mosquera Tenreiro, 2009).

A nivel mundial, la prevalencia global de sindrome de Down es de 10 por cada 10.000 naci-
mientos vivos (Weijerman et al., 2008) pero hay notables diferencias entre paises en funcion de
si el aborto es o no legal. En paises donde el aborto es ilegal, como ocurre en Irlanda o en los
Emiratos Arabes Unidos, la prevalencia es mayor: entre 17 y 31 por 10.000 nacimientos vivos.
En Sudamérica, donde tampoco existe la posibilidad legal de abortar, hay una tendencia al au-
mento con un promedio de 2,89 por 1000 en el periodo 2001-2005 segun los datos del Estudio
Colaborativo Latino Americano de Malformaciones Congénitas (ECLAMC, Nazer, Cifuentes, &
Meza, 1997).

En Francia, en cambio, la prevalencia baja a 7,5 por 10.000, debido quizé a |a alta tasa de abor-
tos provocados en fetos con sindrome de Down que alcanza el 77%.

En un estudio realizado en el Estado de Victoria y en Australia desde 1986 a 2004 se constata
que el nimero de embarazos de fetos con sindrome de Down estd aumentando de manera ge-
neralizada, debido a que se han incrementado las edades en que las mujeres tienen hijos. Pero
ese aumento no se traduce necesariamente en un aumento de nacimientos, como consecuen-
cia de la utilizacion creciente de tests diagnosticos, incluso en mujeres de edad més joven, y la
practica de abortos provocados (Collins, Muggli, Rilley, Palma, & Halliday, 2008).

EnInglaterray Gales entre 1989y 2008 se realizd un estudio en el que se concluye que el nime-
ro de diagnosticos de sindrome de Down ha crecido en un 71% (de 1075 en 19889/90 a 1843 en
2007/2008), mientras que los nacidos han disminuido en un 1% (de 755 a 743) a causa de los
diagndsticos prenatalesy de las consecuentes interrupciones del embarazo. Desde el punto de
vista demografico se observa que en ausencia de diagnosticos prenatales y los consecuentes
abortos, el numero de nacidos de personas con sindrome de Down deberia haber crecido has-
ta un 48 por ciento debido al aumento de la edad materna (Negrotti, 2010).

En Espafia conocemos los datos de nacimientos de nifios con sindrome de Down a partir del
registro del Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas (ECEMC, 2010, 2011,
2012). En estos informes anuales se constata la tendencia lineal decreciente estadisticamente
significativa en la frecuencia de nacimientos de nifios con sindrome de Down y este descenso
es mas causado en el grupo de madres de mas de 34 afios.

Sianalizamos los datos de los informes de los afios 2010, 2011y 2012, se aprecia una tendencia
lineal decreciente estadisticamente significativa. En la tabla 2 se recogen los datos de los dos
Ultimos informes (2011 y 2012) en los que aparece la frecuencia de sindrome de Down por Co-
munidades Autonomas correspondiente al periodo 1980-2010 y 1980-2011 respectivamente.
Es importante sefialar que en la tabla 2 Unicamente se reflejan las Comunidades Auténomas
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en las que se ha dado una tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa. Si se
analiza la tabla con detenimiento, se observa un claro descenso en los nacimientos de nifios
con sindrome de Down desde el primer periodo (1980-1985) hasta el afio 2010 y ain mayor en
el 2011.

Tabla 2. Frecuencia por 10.000 RN por Comunidades Auténomas en cuatro periodos de tiempo

AUTONOMIA 1980-1985 | 1986-2009 | 2010 2011
P. de Asturias 23,32 10,59 16,57 2,88"
Castilla-La Mancha | 15,63 11,64 8,02* 422"
Castillay Ledn 14,68 11,06 8,32" 5,75*
Catalufia 16,55 7,68 2,95" 7,15"
Extremadura 15,13 9,46 7,79 421"
Galicia 12,63 7,09 446" 0,00*
Cantabria | -——- 9,84 0,00 0,00

Com. De Madrid 16,45 11,89 5,24* 0,00*
Region de Murcia 22,13 11,60 5,55* 2,46"
Pais Vasco 13,60 8,25 0,00* 5,02*
TOTAL 14,78 10,04 7,23" 4.84*

Nota: Adaptado de “Informe anual del ECEMC sobre vigilancia epidemioldgica de anomalias
congénitas en Esparia: Datos del periodo 1980-2010 y 1980-2011 por E. Bermejo-Sdnchez, L.
Cuevas, Grupo Periférico del ECEMC & M.L. Martinez-Frias, 2011, 2012, Boletin del ECEMC, Re-
vista de Dismorfologia y Epidemiologia, Serie VI, 1y 2, p. 115y 105.

* Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa

En concreto, en el afio 2011 la tasa media a nivel nacional es de 4,84 por cada 10.000 recién
nacidos, la tercera parte de la tasa de 1980.

Siseanalizalatabla 2 enla que se refleja la frecuencia de sindrome de Down por Comunidades
Autonomas destacan especialmente Galicia, Cantabriay Comunidad de Madrid cuyas frecuen-
cias de nacimientos son de 0,00 por 10000 recién nacidos en 2011.

Esta tendencia decreciente no se debe a la curacion del sindrome (Jouve de la Barreda, 2009)
sino al impacto de las interrupciones voluntarias de embarazo al tratarse de un defecto sus-
ceptible de diagnostico prenatal (Fernandez Ledn, 2006). El niumero de abortos realizados aco-
giéndose al supuesto de “riesgo fetal” se ha incrementado notablemente en las dos Ultimas
décadas, alcanzando la cifra de 3.317 en 2009 (Moreno Villares, 2013).



Es importante conocer que en Espafia, el 95% de las madres a las que se les detecta el em-
barazo de un feto con sindrome de Down tras una prueba invasiva, opta por la interrupcion
voluntaria del embarazo (Martinez-Frias, 2010).

Asi, en un estudio llevado a cabo en Asturias durante 14 anos ‘Frecuencia del Sindrome de
Down en Asturias y Tendencia Temporal, 1990-2004 (figura 3) muestra que “la proporcion de
Aborto inducido después de un diagnostico Prenatal positivo fue de un 95,7% (89 abortos de
un total de 93 casos diagnosticados antes de la semana 22”; Mosquera Tenreiro, C, et al., 2009).

Figura 3. Prevalencia Total y al Nacimiento. Adaptado de “Frecuencia del sindrome de Down
en Asturias y tendencia temporal, 1990-2004°; por C. Mosquera Tenreiro, F. Ariza Hevia, C. Ro-
driguez Dehli, J. Ferndndez Toral, E. Garcia Lopez & I. Riafio Galdn, 2009, Med Clin (Barc), 132,
p.582. Copyright 2008 por Elsevier Espania, S.L.

En la encuesta realizada por la Sociedad Espafiola de Genética Humana (AEGH) de 2005, mues-
tra que de 42.049 amniocentesis practicadas, 1.121 resultaron patoldgicas, un 2.66%. Si el ries-
go de aborto espontaneo tras la técnica es de 1% en el mejor de los casos encontramos un
total 420 abortos por la técnica (De la Fuente Hontarion, 2009).

En efecto, en Espafiay en otros paises europeos se esta dando en los Ultimos afios una parado-
ja dramatica: la edad de la maternidad se retrasa (lo que aumenta la probabilidad de concebir
un nifio con trisomia), pero la incidencia del sindrome de Down, lejos de crecer, disminuye.
La explicacion del progresivo descenso en el nimero de nacimientos de nifios con sindrome
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de Down se encuentra en el mayor porcentaje de abortos inducidos como consecuencia del
incremento y mejora de las técnicas de diagnostico prenatal.

Esta realidad nos hace reflexionar sobre el uso de las técnicas de diagnoéstico prenatal. Asi se
puede afirmar que en las cromosomopatias no hay terapia prenatal eficaz y ademas general-
mente son compatibles con la vida. Por eso no parece que en estos casos tenga sentido la am-
niocentesis, pues supone un riesgo por si mismay ademas no supone una mejor terapéutica
sino una practica eugenésica. Aunque es cierto que, en ocasiones, algunas madres dicen que
prefieren conocer el diagnostico antes del nacimiento para poder prepararse psicolégicamen-
te.

Ademas, algunas malformaciones ecogréficas diagnosticadas en los comienzos de esta practi-
ca luego no se constatan en el nacimiento, habiendo generado sufrimiento y dafio moral irre-
parable, tanto a la gestante como a su familia (De la Fuente Hontafién, 2009).

2.2. Diagnéstico del nifio con sindrome de Down

2.2.1. Pruebas diagnésticas
2.2.1.1. Diagnédstico preimplantatorio

El diagnostico preimplantatorio es una técnica que permite analizar embriones humanos ob-
tenidos por fecundacion in vitro, con el objeto de no implantar aquellos que puedan estar
afectados por una mutacién, o una anormalidad cromosémica, que pueda derivar en una en-
fermedad. Se trata de un “control de calidad” genético, tras el cual se determina si el embrién
humano se considera apropiado para su implantacion.

El diagndstico preimplantatorio se ha presentado a la sociedad como un medio eficaz para
eliminar enfermedades. Esto es una falacia, ya que el diagnostico preimplantatorio no evita la
enfermedad, sino que elimina al portador de la misma (Lopez Guzman, 2997). Ademas, se utili-
za el término “preembrion” para ocultar el hecho irrefutable de la condicion humana prenatal
y ademas es absolutamente incorrecto desde el punto de vista cientifico. La embridloga Anne
McLaren, que fue quien lo acufid, manifesto posteriormente, las razones de presién ajenas a la
comunidad cientifica, por las que este término se introdujo en el informe del Comité Warnock
(Lopez Barahona, 2006).

Es evidente que este diagndstico parte de una concepcion utilitarista y materialista en la que
no tienen cabida los nifos con discapacidad, en este caso, los nifios con sindrome de Down.
Desde esta perspectiva, no se respeta la integridad ni la dignidad de las personas y por tanto,
el diagnostico preimplantatorio (DGP) tiene un fuerte caracter eugenésico (Vivanco, Martinez y
Jouve de la Barreda, 2010).

En definitiva, el diagnostico preimplantatorio es una técnica al servicio de la violencia, ya que
otorga a unos seres humanos la capacidad de decidir sobre la vida de otros seres humanos.
Ademas, este tipo de violencia tiene una gran trascendencia al generarse en el mismo nucleo
de la sociedad: la familia. Los padres se ven revestidos de la potestad para decidir sobre si el



genoma de sus hijos posee la suficiente calidad como para dejarles vivir. Y es evidente que
ninguna persona puede decidir sobre qué vidas merecen la pena ser o no vividas.

2.2.1.2. Diagndstico prenatal

Podemos definir el diagnostico prenatal como todas aquellas acciones prenatales que ten-
gan por objeto el diagndstico de un defecto congénito, entendiendo por tal toda anomalia del
desarrollo morfoldgico, estructural, funcional o molecular presente al nacer (aunque puede
manifestarse mas tarde) externa o interna, familiar o esporadica, hereditaria o no, Unica o mul-
tiple (O.M.S., 1.982).

El diagndstico prenatal comenzé en las Ultimas décadas del siglo XX y especialmente en los
Gltimos afios los avances relacionados con el acceso al feto “in utero” y el diagndstico prenatal
con técnicas cada vez menos invasivasy arriesgadas han sido ciertamente espectaculares. Una
de las consecuencias que se derivan de este impresionante desarrollo es el poder tratar deter-
minadas patologias antes de que el niflo nazca, dentro del propio seno materno, incluso con
complicadas operaciones, y de esta manera se logra que el feto se desarrolle con normalidad:
el feto como paciente. Ahora bien, aunque es mucho lo ya conseguido en medicina prenatal,
no deja de ser todavia algo limitado a unas pocas situaciones patologicas.

Por consiguiente, de por si, el cribado prenatal, como todo conocimiento cientifico, tiene un
caracter positivo. Permite una asistencia perinatal mucho mas adecuada v, si se sabe que
existen otras anomalias, como una cardiopatia congénita o una atresia intestinal, permitira
también una mejor anticipacion neonatal para una asistencia y un tratamiento adecuados, o
incluso la preparacién animica de los padres frente a un diagnéstico y pronostico.

Sin embargo, los nuevos sistemas de cribado estan llevando a la oferta del diagnostico pre-
natal a practicamente toda la poblacion femenina embarazada, cuando antes sélo se ofrecia
a aquellas gestantes que presentaban algun factor de riesgo (Martinez Frias et al, 2010). Tal
es el sentido de las recomendaciones oficialmente propuestas por el Colegio Americano de
Obstetricia y Ginecologia (ACOG) de Estados Unidos, el /nstituto Nacional de Salud y Excelencia
Clinica de Inglaterra, la Sociedad de Obstetras y Ginecdlogosde Canada, etc. (ACOG Committee
on Practice Bulletins, 2007; American College of Obstetricians and Gynecologists, 2007; Driscoll
etal., 2008).

En Espafia no es uniforme la oferta de servicios de cribado neonatal en los diferentes Sistemas
Autonomicos de Salud (Estrada, 2006) aunque es cada vez mas frecuente que dentro de la
cobertura practicamente generalizada de la Seguridad Social, los ginecologos realicen anélisis
ecograficos a toda mujer embarazada con independencia de su edad desde las primeras se-
manas del embarazo para seguir el desarrollo del feto, como técnica adecuada de seguimien-
to.Y que ala mas minima duda (translucencia nucal, etc.), complementen esa exploracién con
los andlisis bioquimicos propios del primer o del segundo trimestre de embarazo. De la combi-
nacién de ambas técnicas se calcula el riesgo y, en caso de haberlo, los ginecélogos proponen
la recomendacion de que se haga la amniocentesis para confirmar el diagnostico.

Los programas o estrategias de diagndstico prenatal elaborados por las sociedades cientificas
—en especial la Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia, SEGO-y las administraciones
politico-sanitarias parecen haberse elaborado en consonancia con los plazos legales (22 sema-
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nas) que permiten la “interrupcion voluntaria del embarazo” (IVE). Esta es la practica vigente en
la Comunidad Auténoma de Andalucia, donde se incluye en el denominado Programa Andaluz
de Cribado de Anomalias Congénitas (PACAC) (Moreno Villares, 2013).

Como resultado, y en funcion de la generalizacion de los protocolos, hay Comunidades Au-
ténomas en las que el indice de diagndstico positivo de sindrome de Down es muy alto. La
experiencia dice que el diagnostico positivo va seguido de aborto voluntario en un 50-100%
segun los afios analizados, los afios de la madre, los centros sanitarios y las Comunidades
Autonomas. En el resto de Europa, salvo en los paises en los que el aborto no esta autorizado
o despenalizado, el indice de abortos de fetos con sindrome de Down, previo diagndstico pre-
natal, alcanza cifras de hasta el 75 % (Dolk, Loane, Garne et al., 2005).

Esta realidad contribuye no sélo a aumentar los costes sanitarios sino que, ha hecho ascender
draméticamente el nimero de abortos de fetos con sindrome de Down en todo el mundo. De
hecho, durante el 9° Congreso Mundial sobre el Sindrome de Down, que se celebré en Vancou-
ver (Canada) en agosto de 2006 y al que acudieron unos 1.200 delegados de todo el mundo,
afloré6 como una de las grandes preocupaciones del movimiento asociativo la problemética
que suscita el diagnostico prenatal y el uso que se esta haciendo del mismo para promover
masivamente el aborto selectivo o eugenésico de los fetos con sindrome de Down (Amor Pan,
2009).

En efecto, la prevalencia de nacimientos de nifios con sindrome de Down ha disminuido'y, evi-
dentemente, no se debe a la curacién de la cromosomopatia, sino al aumento del nimero de
abortos debidos a los avances en el diagndstico prenatal. “En vez de defenderse abiertamente
el asesinato de los discapacitados, se promueve e incluso se impone el diagnéstico prenatal, a
menudo, con las mismas consecuencias” (Buhigas, 2009, p.14).

En definitiva, el diagndstico prenatal (con el que por otra parte se corre el riesgo de dafiar al
nifio) tiene la finalidad casi exclusiva de proponer el aborto si el bebé tiene alguna probabili-
dad de malformacion.

a) La medicina defensiva

Es importante sefialar que esa extension del diagnostico prenatal a toda la poblacion femeni-
na (hiperdiagndstico) se debe también a las demandas en ocasiones impuestas por los padres
a los profesionales sanitarios que habian descuidado la realizacion de estas técnicas, o que
habian interpretado errbneamente los resultados de las mismas (Condena por no informar,
2007), todo lo cual habia privado a los padres de la oportunidad de haber evitado el nacimien-
to de un hijo con discapacidad (y al propio hijo el haber nacido: el pretendido derecho a no
nacer). No podemos olvidar que la Ley Orgénica 9/1.985, contempla la posibilidad de aborto
por malformaciones cromosémicas o fetales.

Son las demandas conocidas como wrongful birth y wrongful life, que significan, literalmente,
vida equivocada/incorrecta y nacimiento equivocado/incorrecto (Amor Pan, 2009). Esto con-
duce cada vez més a la practica de una Medicina defensiva (miedo a la responsabilidad legal),
pues ningln sanitario quiere verse involucrado en una demanda judicial, que lleva a ofrecer el
diagnostico prenatal incluso aun cuando no exista ninguna de las indicaciones previstas. En
esta medicina defensiva no es raro que la negativa a someterse a alguna prueba de diagnds-
tico prenatal se vea acompanada de la firma de un consentimiento explicito ja la negatival,
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con el fin de evitar demandas futuras (Moreno Villares, 2013). Como consecuencia, los médicos
tienden a ser pesimistas a la hora de predecir la repercusion sobre el nifio de las anormalida-
des detectadas vy, habitualmente, no ven que alumbrar a semejante criatura acarree ninguna
ventaja.

Aunque es verdad que las directrices clinicas subrayan la obligacion de respetar la autonomia
reproductiva de las mujeres y el respeto también a las personas con discapacidad, no deja de
ser cierto también que el hecho de que un facultativo pueda ser legalmente responsable si no
ofrece a la embarazada la posibilidad de hacer un diagnostico prenatal y su hijo nace luego
con una discapacidad, es algo que pesa como una losa en su actuacion profesional ordinaria,
una circunstancia que va a generar tensiones entre ambas obligaciones y que, tal y como esta
el panorama social, no cabe la menor duda de que va a jugar en contra del nasciturus con
sindrome de Down.

Pero no sélo en Espafia se esta generalizando este diagnostico prenatal, sino que en otros pai-
ses como Francia, un grupo de médicos (“Médicos franceses”, 2010) han hecho un llamamiento
contra la deriva eugenésica que supone la deteccion generalizada del sindrome de Down a tra-
vés del diagndstico prenatal. Este grupo de ginecdlogos, ecografistas, comadronas, enfermeras
-157 en total, por el momento- ha creado un “Comité para salvaguardar la medicina prenatal”.
Consideran necesario un debate a fondo con vistas a la revision de la ley de bioética, planteada
para el afio proximo y pretenden recuperar la libertad de prescribir las pruebas de diagnostico,
frente a la actual generalizacion.

b) Indicaciones generales del diagndstico prenatal y tipos de pruebas

Por lo general, las indicaciones generales para aconsejar un diagnostico prenatal son las si-
guientes:

- Madres con 35 afios de edad o mayores. Se establecio entonces la “edad magica” de los
35 afios para ofrecer técnicas invasivas debido a que a esa edad se equilibra el riesgo de
pérdida fetal secundario al procedimientoy el riesgo de alteracion cromosémica. El pun-
to de corte en 35 afios para la realizacion de tests diagndsticos (amniocentesis o biopsia
corial) ha sido elegido basicamente por cuatro razones:

- Eldeseo de restringir el acceso a los servicios de diagnostico prenatal por la limita-
da disponibilidad de los mismos.

- El analisis coste-beneficio es favorable a partir de esta edad; los costes derivados
de ofrecer test serfan méas que compensados por el ahorro asociado a la preven-
cion de nacimientos de nifios con sindrome de Down.

- Laincidencia de sindrome de Down muestra un incremento de riesgo notable a
partir de esta edad.

- Los analisis riesgo-beneficio sugieren que el riesgo de la enfermedad seria mayor
que el derivado del procedimiento diagnostico. A esta edad el riesgo de aborto tras
amniocentesis o biopsia corial es similar al de tener un feto afectado de sindrome
de Down (Moreno Villares, 2013).

- Padres con 50 afios de edad o mayores.

- Nacimiento anterior de un hijo con sindrome de Down o cualquier otra anomalia.
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- Translocacion equilibrada de cromosomas en uno de los padres.

- Padres con alteraciones cromosomicas.

En cuanto al tipo de pruebas utilizadas en el diagnostico prenatal podemos destacar:

- Pruebas de presuncion, sospecha o cribado, de naturaleza no invasiva. Nunca son prue-
bas diagnosticas.

- Pruebas de confirmacion, de naturaleza invasiva, mediante las cuales se obtienen célu-
las fetales con las que se realiza posteriormente el cariotipo.

b.1. Pruebas de presuncion o sospechaz

Las pruebas de presuncion o sospecha consisten en la realizacién de un cribado combinado de
la edad materna, ecografia fetaly marcadores bioquimicos. El andlisis de estos tres indicadores
permite reducir tanto los falsos positivos como el nimero de pruebas invasivas.

- Edad materna.

- Analisis bioquimico de un conjunto de sustancias que se encuentran en la sangre de la
madre.

— Andlisis ecogréfico del feto que detecta iméagenes indicadoras de que pueda tener un
sindrome de Down.

Eltipo de técnicas que se realizan en las pruebas presuntivas varian segun la edad gestacional
del embarazo:
A) Pruebas realizables durante el primer trimestre del embarazo: PRUEBA TRIPLE:

- Ecografia: Medicion de la translucencia nucal del feto (102-142 semana).

- La edad gestacional que ofrece datos con mas garantia se encuentra entre la 112y la
132 semana de gestacion.

- Analisis bioquimico en sangre materna de:
- Alfa-fetoproteina (AFP).
- Gonadotropina coriénica humana total (GCH).

- Estriol no conjugado.

B) Pruebas realizables durante el segundo trimestre de embarazo: PRUEBA CUADRUPLE:
- Analisis bioquimico de los siguientes marcadores en sangre materna:
- Alfa-fetoproteina (AFP).
- Gonadotropina coridnica humana total (GCH).

- Estriol no conjugado.

- Inhibina-A.
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- Estudio ecografico de anomalias morfoldgicas: cortedad fémur, forma redondea-
da de la cabeza, hueso nariz, corazén, tubo digestivo, etc.

El resultado de este rastreo es un coeficiente de riesgo cuyo valor serd indicativo de la necesi-
dad o no de otras pruebas. Es decir, si el cribado es positivo no quiere decir que ese nifio tiene
sindrome de Down. Solo se puede afirmar que existe un alto o bajo riesgo. Para confirmarlo
se necesita realizar pruebas invasivas. El indice de falsos positivos suele ser del 5%. La tasa de
deteccion oscila entre el 70'y 90 %.

Las clinicas que ofrecen la interrupcién del embarazo recomiendan un screening exhaustivo en
el primer trimestre ya que posteriormente cuando se empieza a sentir al feto las decisiones son
mas dificiles (De la Fuente Hontafién, 2009).

b.2. Pruebas invasivas o de confirmacion

Su objetivo es obtener células fetales en las que se puede detectar la presencia de la trisomia
del cromosoma 21 o de otras anomalias congénitas. Se denominan invasivas porque no son
inocuas, sino que todas ellas tienen una cierta probabilidad de provocar un aborto y otras
lesiones como veremos en la descripcion de cada una de estas pruebas.

Los principales criterios que hacen pertinente el diagnéstico prenatal invasivo son:
- La madre tiene edad superior a 35 afios (1/250).
- Las pruebas presuntivas arrojan un valor positivo.
- Hay antecedentes directos de patologia genética.

- Existe una anomalia ecogréfica de riesgo.
La obtencion de las células fetales se realiza mediante las siguientes técnicas:

A) Amniocentesis: se realiza en las semanas 14 a 17 de embarazo. Primero se localizan la pla-
centay la cavidad amniodtica mediante ecografia. A continuacion se administra un anestésico
local'y bajo control ecografico se inserta una aguja en el vientre para aspirar el liquido amnioti-
co. Este liquido se centrifugay las células fetales se dejan crecer en cultivo.

El andlisis de un tercer cromosoma 21 se puede obtener por cariotipo, hibridacion in situ por
fluorescencia (FISH) o por técnica PCR. El cariotipo es el estudio citogenético de los cromoso-
mas pero esto requiere que las células fetales obtenidas mediante amniocentesis, sean man-
tenidas en cultivo una serie de dias para que se puedan reproducir y, de ese modo, visualizar
los cromosomas al microscopio. Aunque los métodos de cultivo han mejorado, todavia se re-
quieren 2 o 3 semanas desde la extraccion de la muestra hasta que se obtiene el resultado.

La preocupacion y ansiedad de los padres puede ser grande, y ello aconseja conseguir méto-
dos que acorten el tiempo de diagndstico.

La técnica FISH (hibridacion in situ con fluorescencia) se aplica en las células obtenidas por
los mismos medios de extraccion pero puede hacerse sin necesidad de cultivo celular previo;
es, sin embargo, muy laboriosa.
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La técnica QF-PCR, un acronimo de Quantitative Fluorescence Polymerase Chain Reaction.
Es decir, una técnica que combina la PCR con la técnica de fluorescencia cuantificable. Las
muestras de células se obtienen de modo similar a las descritas (amniocentesis, vellosidades
coriénicas), pero la QF-PCR muestra las siguientes ventajas:

No requiere cultivo de células.

- Realiza el diagnostico de las aneuploidias y otras importantes anomalias cromosdmicas
en 24-48 horas.

- Tiene alta sensibilidad.
- Muestra alta especificidad.
- Al haberse automatizado, permite analizar gran niUmero de muestras de forma simulta-
nea, reduciendo el costo.
Es muy importante sefialar que la amniocentesis tiene riesgos como:

- Incidencia de aborto: 1,5-4%.

Infeccion intrauterina.
- Desprendimiento placentario.
- Inmunizacién materna RH.

- Lesiones al feto.

B) Biopsia de las vellosidades coridnicas: realizable entre la 82y la 112 semana de gestacion.
Se obtiene una pieza del tejido placentario por via vaginal o a través del abdomen. Las células
obtenidas se utilizan para andlisis cromosomico. El riesgo de aborto esta entre el 2-3% y el
15%.

C) Cordocentesis: uso excepcional. Consiste en la puncion del cordén umbilical a través de la
pared del vientre de la madre para obtener sangre fetal directa. Esta prueba es de mayor riesgo
que las anteriores y por eso su utilizacién no es tan frecuente.

Es importante sefialar que la nueva prueba no invasiva que implica DNA o RNA fetal podria
también proporcionar un diagnoéstico definitivo de sindrome de Down en el primer trimestre
sin ningun riesgo para el feto (Fan et al., 2008; Lo & Chiu, 2008; Lo et al., 2007; Puszyk et al., 2008;
Skotko, Kishnani, & Capone, 2009).

2.2.1.3. Diagnéstico postnatal

El diagndstico del sindrome de Down al nacer se basa en la presencia de una constelacion
de signos que constituyen un fenotipo caracteristico y se confirma por estudio cromosémico
mediante cariotipo. Es evidente que el diagnostico del sindrome lo realizan los médicos del
hospital en el que el nifio ha nacido. Y, como veremos en capitulos posteriores, la manera de
dar la noticia influye mucho en la forma de acoger y aceptar a un hijo con esas caracteristicas
(Skotko, 2005).



2.2.2. Consentimiento informado

La expresion “consentimiento informado” no deja de ser una redundancia, por cuanto no pue-
de existir consentimiento valido sin una previay adecuada informacion. Sin embargo, quienes
acufiaron la expresion eran bien conscientes de tal redundancia y recurrieron a ella como re-
curso pedagbgico, pues conocian la poca predisposicion a informar que existia en la clase mé-
dicay querian, en consecuencia, llamar la atencién sobre este ineludible deber del profesional
sanitario (Amor Pan, 2009).

La Ley 41/2002 de 14 de noviembre, BOE n° 274 viernes 15 noviembre 2002 p. 40126 regula-
dora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de informacién
y documentacion clinica, define el consentimiento informado en su articulo tercero como “la
conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus
facultades después de recibir la informacion adecuada, para que tenga lugar una actuacion
que afecta a su salud”.

A partir de esta Ley la exigencia del documento de consentimiento dentro de la relacion
médico-paciente pasa de ser un principio de beneficencia a sustentarse en un principio de
autonomia del paciente. La doctrina juridica del consentimiento implica, por un lado que el
médico ya no responde so6lo por negligencia o mala practica en la realizacion del tratamiento,
sino también por el hecho de prescindir del consentimiento del paciente para el diagnostico o
intervencion que implique riesgos.

Por tanto, la legitimacion para que el profesional sanitario actle en el cuerpo del paciente se
encontraria en la previa existencia de esa relacion juridica que, por tanto, requiere como ele-
mento indispensable el consentimiento del paciente (De Lorenzo Aparici, 2007).

En ese sentido nos encontramos ante una de las maximas manifestaciones del respeto a la au-
tonomia del paciente, de tal forma que, como regla general, no puede llevarse a cabo ninguna
actuacion en el ambito de la salud del paciente si él mismo no ha prestado su consentimiento.

Pero para que ese consentimiento sea valido desde el punto de vista juridico se requiere que
sea libre y consciente y ausente de error, de forma anéloga a lo que sucede con el consenti-
miento prestado con intimidacion o miedo, también seria nulo el consentimiento prestado sin
informacion o por error.

2.2.2.1. Informacidn presente en el documento de consentimiento

Para que el consentimiento sea realmente libre es necesario que esté bien informado pues no
se puede considerar que una persona actta libremente si no conoce todas las consecuencias
de sus actos. Por eso es tan importante que la informacion que se dé al paciente sea adecuada
y nunca excesiva, ya que no se puede olvidar que la informacidn excesiva puede convertir la
atencion clinica en desmesurada y en un padecimiento innecesario para el paciente.

La Ley Basica contempla una serie de criterios para determinar cuanta informacién hay que
dar:

- Consecuencias seguras de la intervencion.
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- Riesgos tipicos de la intervencion: aquellos cuya produccion deba normalmente espe-
rarse, segln el estado y conocimiento actual de la ciencia.

Riesgos personalizados: aquellos que se derivan de las condiciones peculiares de la pa-
tologia o estado fisico del sujeto, asi como las circunstancias personales o profesionales
relevantes.

Contraindicaciones.

Disponibilidad explicita a ampliar toda la informacion si el sujeto lo desea.

En cuanto a la forma de consentimiento, la Ley Basica establece que el consentimiento sera
verbal, como regla general, si bien éste debera ser prestado por escrito en los siguientes casos,
vinculados todos ellos a las peculiaridades del procedimiento diagnostico o terapéutico en
cuestion:

- Intervenciones quirurgicas. Esta exigencia escrita del consentimiento vendria fundada
en el mayor riesgo que implican estos actos medicos para el paciente.

- Procedimientos diagnosticos y terapéuticos invasores.

- Aquellos procedimientos diagnosticos o terapéuticos que supongan riesgos e inconve-
nientes, notoriosy previsibles, noinherentes a la actuacion clinica per se, que repercutan
de manera importante en la vida cotidiana.

Con respecto a los sujetos que integran el documento de consentimiento informado, por un
lado tenemos al médico que desde la promulgacion de la Ley Basica de Autonomia del pacien-
te, lomas correcto es que la informacion sea cumplimentada por cada uno de los médicos que
participan en una concreta fase del acto médicoy, por otro lado tenemos al paciente, centran-
donos en este punto en los menores e incapaces.

La Ley Basica de Autonomia del paciente, en su articulo 5, sefiala que: “el titular del derecho a
lainformacion es el paciente. También serdn informadas las personas vinculadas a él, por razo-
nes familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo permita, de manera expresa o tacita”.

Aunque la Ley parece colocar en plenaigualdad al pacientey a las personas vinculadas a él por
razones familiares o de hecho, en materia de informacién, esto solamente es factible cuando
el paciente lo permita de manera expresa o tacita. Sin embargo, respecto al documento de
consentimiento informado, la titularidad del mismo solo incumbe al afectado, es decir, a la
persona que ha de someterse a la intervencion que implique determinados riesgos (De Loren-
70 Aparici, 2007).

Sin embargo, el consentimiento se puede otorgar por representacion en los siguientes supues-
tos:

- Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico responsable
de su asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de la situacion.
Si el paciente carece de representante legal, el consentimiento lo prestaran las personas
vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

- Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.



- Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual niemocionalmente de com-
prender el alcance de la intervencién. En este caso el consentimiento lo dara el represen-
tante legal del menor después de haber escuchado su opinion si tiene doce afios cum-
plidos. Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o
con dieciséis afios cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin
embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segln siempre el criterio del facultativo,
los padres seran informados y su opinion sera tenida en cuenta para la toma de decision
correspondiente.

Otra cuestion que se plantea en la practica diaria es cuando se debe solicitar la firma por par-
te del paciente en el documento de consentimiento informado. Pues bien, la informacion se
debera facilitar de forma previa a la obtencion del documento de consentimiento informado,
incluso facilitando al paciente un tiempo de reflexion para adoptar decisiones que pueden ser
trascendentes para su salud y para su vida futura.

Ademas, resulta convenientey a efectos de responsabilidad profesional, siempre y cuando sea
posible, que tras haber informado verbalmente al paciente y darle el documento de consenti-
miento informado para su firma, anotar dicha circunstancia en la Historia Clinica (De Lorenzo
Aparici, 2007).

Con respecto a la revocacién del documento de consentimiento, La Ley Basica de Autonomia
del Paciente declara que “el paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento
en cualquier momento”.

En definitiva, la libertad de consentirimplica que el consentimiento puede ser retirado en cual-
quier momentoy que la decision de la persona interesada debe respetarse una vez que ha sido
completamente informado de sus consecuencias.

2.2.2.2. Excepcién al consentimiento informado

Existen unas excepciones a la regla general de documento de consentimiento informado espe-
cificamente contemplados en la ley. La Ley Basica de Autonomia afirma que: “los facultativos
podran llevar a cabo las intervenciones clinicas indispensables a favor de la salud del paciente,
sin necesidad de contar con su consentimiento, en los siguientes casos:”

- Cuando existe riesgo para la salud publica a causa de razones sanitarias establecidas por
la Ley. En todo caso adoptadas las medidas pertinentes, de conformidad con lo estable-
cido en la Ley Organica 3/1986, se comunicaran la autoridad judicial en el plazo maximo
de 24 horas siempre que dispongan el internamiento obligatorio de personas.

- Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo y
no es posible conseguir su autorizacion, consultando, cuando las circunstancias lo per-
mitan, a sus familiares o a las personas vinculadas de hecho a él.

2.2.2.3. Consentimiento informado en el diagnéstico prenatal

La realidad nos induce a pensar que vivimos en un contexto social en el que, de modo mas o
menos claro, invita/empuja a la pareja a tomar una decision contraria a la vida del nasciturus
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con sindrome de Down y que estamos mas ante un consentimiento informado débil o aparen-
te (Dixon, 2008). En efecto, hoy en dia en nuestra sociedad hedonista y fuertemente utilitarista
se hace una pobre valoracion de lo que significa una vida con sindrome de Down.

Natalia Lopez Moratalla (2009), catedratica de Bioquimica de la Universidad de Navarra, su-
braya la necesidad de asegurar el consentimiento informado de los padres que recurren al
diagndstico prenatal de su hijo. En consecuencia, cada profesional implicado en la atencion
a la mujery al ser humano en gestacion, adquiere el compromiso ético y legal de informary
requerir el consentimiento en los diferentes procedimientos que se les practique a la madrey
al hijo en gestacion.

Toda madre, aunque haya que darle una mala noticia sobre su hijo, debe continuar siendo
considerada, libre y competente para decidir sobre su integridad y sobre su futuro y por tanto
debe poder intervenir activamente en las decisiones clinicas que le atafien, y en caso de la
mujer embarazada en lo que afecta a su hijo, pudiendo cambiar por ejemplo su decisién si la
hubiera tomado de no abortar en el Ultimo momento aunque estuviera ya ingresada para el
aborto eugenésico respetando asi el proceso vital de su hijo hasta el final (Broggi, 1999).

Por consiguiente, como sefiala Pardo (2011):

El diagndstico prenatal debe estar precedido de una informacion detallada sobre los ob-
jetivos, limites, riesgos vy posibilidades terapéuticas, con la finalidad de que la gestante
pueda llevar a cabo una eleccion libre y responsable (p.230).

Cuando hablamos del consentimiento informado, en el caso del aborto eugenésico, nos pre-
guntamos hasta qué punto la madre esta verdaderamente informada y actla en libertad. Es
evidente que en el diagnostico prenatal de sindrome de Down resulta dificil respetar la libertad
de la mujer cuando el entorno clinico propicia el aborto eugenésico como parte de la terapia
(Pi-Sunvyer, s.f.).

En efecto, la despenalizacion del aborto se ha reflejado en el Consentimiento Informado adop-
tado en Servicios de Obstetricia cuando se realiza a la mujer la primera ecografia (Fortuny,
2005) y cribado bioquimico.

Asi la Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO), de ideologia pro abortista, avala
el programa Fetaltest, que se utiliza en el territorio nacional para los cribados de cromoso-
mopatias, entre otras utilidades. En su web se dispone de un documento de consentimiento
informado, que ademas de transmitir una informacion sesgada y alarmista de lo que supone
una cromosomopatia (la mas frecuente la trisomia 21 o sindrome de Down), deja claro cuél es
el OBJETIVO FINAL de estos cribados:

La prueba de cribado se realiza a partir del segundo y tercer mes del embarazo (10-14
semanas),y es una prueba no diagndstica, cuyo resultado nos orientara a pensar si existe
0 no una cromosomopatia, es decir, una alteracion en los cromosomas de mi hijo que
pueda tener graves consecuencias en su desarrollo fisico y/o mental. El objetivo final es
conocer laintegridad cromosdmica de mi hijoy, de no ser asi, permitirme acogerme a la
Ley de la Interrupcion Voluntaria del Embarazo (SEGO, s.f.)".
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Ademas en el punto n° 4 sefala que:

Debe entenderse que el 5% de las pruebas con resultado positivo se dan en fetos cro-
mosdmicamente normales. Por ello este resultado no significa necesariamente que el
feto esté afectado sino simplemente la probabilidad de que sea asi. También la prueba
puede resultar falsamente negativa en 1 de cada 4 casos de sindrome Down (SEGO, s.f.).

La Asociacion Espafola de Bioética y Etica Médica elabord un informe acerca de la Declaracion
de la Comision de Bioética de la SEGO sobre la Ley Organica 2/2010 de salud sexual y repro-
ductivay de lainterrupcion voluntaria del embarazo en el que se recordaba que “la finalizacion
de la gestacion no es la alternativa a la accion médica propia y especifica consistente en curar
o paliar” (AEBI, 2010, p.1). Y afadia que antes de plantear el analisis de un caso por parte del
Comité Clinico era imprescindible que se contemplasen los siguientes aspectos: un diagnos-
tico cierto, las posibilidades reales de tratamiento y alternativas posibles y el analisis de las
consecuencias de cada alternativa.

Y, por ultimo, el informe recoge la idea de que:

Eltraslado de evaluacion a los comités Clinicos, se hace imponiendo una vision de la me-
dicina, ajena ala misma, que no admite la deficienciay acepta la eugenesia prenatal. Por
ello, lo que es un avance en la definicion de las anomalias y enfermedades graves, y una
posibilidad de buscar la adecuacion de terapias para el feto con deficiencias o enfermo,
puede convertirse en una cooperacion necesaria desde la Ginecologia y Obstetricia, al
proyecto eugenésico programado desde la ley (SEGO, 2010. p.3).

En cuanto al consentimiento informado para amniocentesis genética, existen distintos docu-
mentos cuyo contenido varia de unos centros médicos a otros. A pesar de no haber realizado
una revision exhaustiva, se han encontrado diversos documentos de consentimiento en los
que se da una informacion clara y en el que se explica que la amniocentesis es una técnica
invasiva y que tiene un riesgo de aborto del 1% de los casos, ademas de otros posibles riesgos
como puncion fetal, puncion del cordon, rotura de la bolsa de aguas, infeccion, parto pretér-
minoy hemorragia materna.

Por el contrario, se ha encontrado un documento de consentimiento para amniocentesis
(Texas Tech Medical Center, s.f.) que condiciona y promueve en gran medida la realizacion de
la prueba. En ningin momento hace alusion a que la técnica es invasiva y, aunque habla de
algunos riesgos, los relativiza e iguala a cualquier otro procedimiento medico: “Como en cual-
quier procedimiento médico, hay incomodidades, riesgos y posibles complicaciones”. Ademas
sefiala que es un procedimiento seguro: “tomando en consideracion los posibles riesgos y
complicaciones, la amniocentesis es por lo general un procedimiento seguro y se utiliza a dia-
rio en obstetricia para ayudar a determinar como se va desarrollando el bebé”.

En definitiva, no todos los consentimientos informados estan redactados de la misma manera.
La forma en que se hace condiciona la decision de la madre de seguir adelante con las pruebas
de diagnostico prenatal (de cribado e invasivas) y, en caso de ser positivas, de interrumpir el
embarazo.
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Queda claro que la tendencia eugenésica limita la libertad de la madre a la hora de decidir si
realizar o no un diagnostico prenatal. Si el médico parte ya de la idea de que, ante un feto con
sindrome de Down, la mejor (o la Unica) opcién es que el embarazo no llegue nunca a término,
sera muy dificil =si no hace un serio ejercicio de excelencia profesional, y esto requiere esfuerzo
y dedicacién- que no transmita ese mismo sentimiento personal a sus pacientes y los conduz-
ca a tomar la decisién de interrumpir efectivamente el embarazo. En este caso, la madre no
actuara libremente sino condicionada y manipulada por el médico o genetista. No olvidemos
que el lenguaje es un instrumento muy sutil y sumamente maleable que puede producir in-
tensos cambios en la manera como las personas perciben, entienden y asimilan la realidad.

Entonces nos preguntamos si la informacion aportada por el personal sanitario a las madres es
veraz y objetiva o esta sesgada por los valores y creencias de aquéllos.

Como escribe Dixon (2008):

Las pruebas y el consejo genéticos no deberian predisponer contra el nacimiento de un
nifio con discapacidad. Las pruebasy el consejo genéticos no deberfan transmitir directa
o indirectamente el mensaje de que las vidas de las personas con discapacidades son
mucho peores que otras vidas, o que la Unica alternativa para prevenir su aparicion es el
aborto (p.20).

Por consiguiente, el asesoramiento genético nunca debe ser directivo pero tampoco puede ser
neutro porque:

El llamado «consejo genético neutro», es algo muy dificil de entender y practicar, de
acuerdo con la buena praxis médica, ya que al aconsejar, no se puede dejar abandonado
al paciente, y en el contexto médico el consejo es siempre un consejo comprometido,
que implica fuertemente como sujetos morales tanto a la persona del consejero como a
la del aconsejado (De la Fuente Hontafidn, 2009, pp.426-427).

El médico tiene unos valoresy creencias que dirigen su actuacion medica, por lo que el consejo
nunca puede ser neutro. Es mas, el médico siguiendo su conciencia tiene derecho a objetary
negarse a realizar pruebas de diagndstico prenatal que atenten contra la vida del nifio.

En definitiva, el consejo genético neutro podemos decir con el profesor Herranz (2004), que
es una ficcion de la que se ha echado mano por dos razones: para liberar a la genética clinica
de un sucio pasado histérico y para liberar al médico de cargas éticas muy pesadas. El con-
sejo genético neutro nacié como coartada histérica y se esta convirtiendo en una coartada
ética. Esta coartada ética olvida en la mujer embarazada, que el ser en gestacion es también
un paciente, con un destino humano, al que debemos respeto y no discriminacion por muchas
taras genéticas que padezca o malformaciones, no es algo sino “alguien”. Una malformacién
es vivida como un fracaso profesional, una catastrofe familiar y un contravalor social. Mas aun,
los profesionales han de poseer un conocimiento cabal y actualizado de la realidad de la situa-
cién patoldgica de que se trate, de modo que la informacion muestre los aspectos positivos y
negativos que esa situacion conlleva.

Como afirman Parens y Asch (2003), dos especialistas norteamericanos sefialan que:
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Las decisiones estaran bien informadas —es decir, los ejercicios de libertad seran auténti-
cos- sélo cuando las personas de nuestra sociedad se avengan a aprender lo que de
verdad significa y no significa la discapacidad, tanto para los propios individuos como
para las familias (pp. 63-76).

Ademas, no podemos olvidar que las mujeres se encuentran bajo un estado de shock ante
la noticia que les impide tomar una decision realmente libre. Y esa vulnerabilidad emocional
ante la que se encuentran las madres las predispone a aceptar el consejo que les dé su médico,
en el que, por lo general, confian plenamente.

Las investigaciones revelan que en numerosas ocasiones las mujeres se encuentran bajo pre-
sion a la hora de tomar una decision. A estas madres que se les anima a someterse a las prue-
bas de diagnostico prenatal, les preocupa que la relacién médico-paciente se vea afectada
negativamente si toman la decision de no llevarlas a cabo. Es evidente que la relacion médico-
paciente se caracteriza por la desigualdad y por eso a las pacientes les resulta dificil oponerse
alas recomendaciones de su médico (Somerville, 2008). Muchas de estas pacientes creen que
se las considerara socialmente irresponsables si traen al mundo un hijo con una discapacidad
ya que para la sociedad va a ser una “carga”.

De hecho, a muchas madres que tienen un hijo con sindrome de Down se les reprocha el haber
traido al mundo un hijo con esa discapacidad y lo ponen de manifiesto con preguntas tales
como: “Es que no te lo dijeron en el embarazo?”, como si la opcion de tener al hijo fuese una
actitud irresponsable.

Esta realidad se refleja en diversas revistas cientificas (Baena Molina, 2008; Tankard Reist, 2006)
que describen los relatos de madres que han tenido un hijo con sindrome de Down y todos
ellos ponen de manifiesto que actualmente el uso del diagnéstico prenatal presiona a la mujer
embarazada.

Para finalizar este apartado del consentimiento informado, también es importante destacar
que muchas madres, a las que se les aconseja realizar pruebas de confirmacién de la cromoso-
mopatia, se niegan a ello y siguen adelante con su embarazo.

No podemos olvidar que una madre o médico que valora la vida, con independencia de las
caracteristicas especificas del nifio, considera que no merece la pena correr el riesgo que con-
lleva la técnica invasiva (1% amniocentesis) por muy pequefio que sea. Por contra, aquellas
personas que de ninguna manera admiten el nacimiento de un nifio con discapacidad, consi-
deran que la prueba merece la pena ser realizada, porque se equilibra el riesgo de que tenga
sindrome de Down con el riesgo de la propia prueba.

2.3. Comunicacion de malas noticias

La comunicacion de malas noticias es una practica inherente a la medicina en tanto que per-
manentemente se debe dar informacion que frustra las expectativas del paciente (Bascufian,
2005; Ungar, Alperin, Amiel, Beharier, &Reis, 2002;) por lo que las deficiencias en este proceso
de comunicacion genera conflictos en la relacion médico-paciente e insatisfaccion en ambos
(Bascufian, Roizblatt, & Roizblatt, 2007). No se puede olvidar que los receptores de malas noti-
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cias no olvidan nunca dénde, cuéando y como se les informo de ella (Finlay & Dallimore, 1991;
Garcia Diaz, 2006), por lo que la manera de informar es muy importante.

2.3.1. Concepto de malas noticias

Definirel concepto de “mala noticia” es dificil ya que calificar una informacion de buena o mala
depende de quién reciba la informacién, es decir, es algo totalmente subjetivo. La mayoria de
los autores aceptan la definicion de mala noticia como una comunicacion antes desconocida
que altera las expectativas de futuro de la persona o de la familia informada (Villa Lopez, 2007).
Asi Cacchiarelliy Musso (2012) la definen como “cualquier informacion que altera drasticamen-
te las expectativas que una persona tiene acerca de su futuro” (p.178). Por tanto, la magnitud
del impacto emocional causado por una mala noticia depende de las expectativas y percep-
ciones de la persona afectada.

En definitiva, “la categoria de malas noticias debe ser otorgada fundamentalmente por quien
la sufre” (Ayarra & Lizarraga, 2001, p.56).

Para dar bien las malas noticias es muy importante considerar la informacion contenida en esa
noticia como un proceso, no como un hecho puntual. Y ese proceso tiene que basarse en el
acompanamiento de la persona, ofreciéndole el apoyo emocional que precise.

En 1998 la reunién anual de la Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO), traté sobre
habilidades de comunicaciony se pidié a los asistentes que respondieran en tiempo real a pre-
guntas referentes a sus experiencias en la comunicacién de malas noticias y a sus opiniones
sobre los aspectos mas dificiles.

De 700 personas asistentes al simposio, 500 respondieron a la encuesta. Aproximadamente el
60% indico que comunicaban malas noticias a sus pacientes de 5 a 20 veces al mesy otro 14%
mas de 20 veces al mes. Esos datos sugieren que para muchos oncélogos, el dar malas noti-
cias es una habilidad de comunicacién muy importante, y que requiere diferentes habilidades
complejas, no solo verbales.

Asi mismo, se realizé un estudio exploratorio para estudiar las practicas de comunicacion de
malas noticias en distintos servicios hospitalarios de Santiago-Chile (Bascufian, Roizblatt, &
Roizblatt, 2007) con el objeto de contribuir a la formacion médica y a la elaboracién de poli-
ticas de salud locales. En dicho estudio se utilizé una metodologia cualitativa consistente en
tres grupos focales con una muestra total de 33 médicos de dos hospitales de Santiago-Chile.

Los resultados de ese estudio mostraron que la comunicacién de malas noticias es una prac-
tica frecuente para la cual no se ha recibido formacién y que genera preocupacion e interés
en los distintos servicios hospitalarios. Ademas se concluyd que no se dispone de un proce-
dimiento acordado de comunicacion de malas noticias de manera que cada profesional ha
desarrollado sus estrategias a partir de la experiencia.

Vemos por tanto, que la comunicacion de malas noticias es una destreza que requiere ser en-
sefiaday aprendida aligual que cualquier otra habilidad técnica. Silos profesionales sanitarios
no la adquieren en los afios de formacion en la facultad de medicina, lo haran mediante la imi-
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tacion de otros profesionales o bien empleando la técnica del ensayo-error. Y ademas, como
sefiala Gomez Sancho (2006), “el médico puede tener miedo a dar una mala noticia al enfermo
porque no ha recibido ninguna formacion en la materia” (p.49).

Es evidente que sin una previa formacion, la calidad de la actuacién de los médicos no sera
todo lo deseable que los pacientes hubiesen querido. Esta insatisfaccion de los pacientes se
refleja en numerosos estudios, entre los que podemos sefialar el de Canal y Skotko (2004).
En él se recoge la experiencia de las madres de nifios con sindrome de Down en el momen-
to de recibir el diagnostico prenatal o postnatal por parte de los profesionales sanitarios. Por
consiguiente, ser poco habiles a la hora de dar malas noticias puede generar un sufrimiento
afiadido innecesario en la persona que recibe la noticia y un deterioro en la relacion sanitario-
paciente (Villa Lopez, 2007).

2.3.2. Factores que influyen en la comunicacion de malas noticias
a) Factores socioculturales

Hoy en dia, los valores que priman en la cultura occidental son: juventud, salud, riqueza, bien-
estar, por lo que “informar a una persona de que padece una enfermedad implica en cierto
modo, decirle que esta disminuyendo su valor social” (Villa Lopez, 2007).

b) Factores del paciente

La “mala noticia” depende en muchas ocasiones del impacto que causara en el paciente. Para
muchos pacientes el recibir un diagnostico de enfermedad no es algo trégico, sino que lo asu-
men con mucha naturalidad. Por tanto y en general, la actitud con la que se afronta una mala
noticia condiciona en gran medida la actuacion del profesional que la comunica.

¢) Factores del personal sanitario

En ocasiones, los profesionales sanitarios presentan una serie de temores ante la comunica-
cion de una mala noticia a un paciente. Entre esos temores vy siguiendo a Villa Lopez (2007)
podemos destacar:

- Miedo de causar dolor: [a obligacion ética del médico, segun el juramento hipocratico,
de no producir o evitar todo dolor al paciente, en determinadas ocasiones, conduce a
actitudes evasivas respecto a la comunicacion de diagnosticos adversos.

- Dolor empatico: El profesional sanitario se siente incobmodo cuando comunica una
mala noticia porque experimenta empatia con su paciente. Es decir, es capaz de ponerse
en su lugary sentir dolor empatico.

- Miedo de ser culpado: Por lo general, las personas que reciben una mala noticia en el
ambito sanitario tienden a culpabilizar al mensajero de dicha noticia.

- Miedo a la falla terapéutica: durante los afios de carrera los profesionales han sido
ensefiados para curar, por ello la falla terapéutica se vive como un fracaso.
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- Miedo legal (judicializacion del problema): en ocasiones, los médicos tienen miedo de
ser denunciados en caso de que las cosas no salgan tal y como deseaba el paciente. Es
innegable que en los Ultimos afios ha aumentado el numero de demandas porque los
pacientes no aceptan la existencia de la enfermedad y de la posibilidad de no ser curado
por lo que en caso de mala evolucion, lo atribuyen a un fallo humano o del sistema.

- Miedo a decir “no sé”: el médico tiene miedo a decir que “no sabe” porque piensa que
pierde prestigio, cuando en realidad esta aumentando su credibilidad.

- Miedo de la propia muerte: el miedo a la propia muerte experimentado por el médico
puede ser percibido por el paciente, por lo que es muy importante que el médico tenga
una actitud serena ante la misma.

2.3.3. Habilidades de comunicacion de malas noticias en el ambito sanitario.
Relacion médico-paciente

Cuando un profesional sanitario comunica una mala noticia a un paciente, éste, por lo general,
entra en una fase de shock emocional que es importante tener en cuenta. Si no se respeta el
ritmo de asimilacion de la noticia por parte del paciente, se le puede proporcionar una dosis
excesiva de informacion que no le ayudara en absoluto. Por consiguiente, es importante que
los profesionales desarrollen habilidades de comunicacién para mejorar todo el proceso.

Siguiendo a Sobrino (2008):

Puede decirse que las cualidades mas apreciadas por los pacientes en sus médicos (...)
son: capacidad de escucha, cordialidad, calidez, carifio, respeto, empatia, comprension,
compasion, concrecion, seguridad, informacion clara, uso de lenguaje asequible, trato
personalizado, interés genuino por el otro, evitar juicios, y competencia clinica (p.114).

Entre las habilidades de comunicacion de malas noticias podemos destacar:
a) Contenido adecuado de la comunicacion verbal y no verbal

El contenido de la informacion tiene que ser cuidadoso y se debe de evitar aquellas palabras
que generan mayor impacto del necesario. Por ejemplo, serd mejor decir “no es bueno” que
“es malo”, “nifo con necesidades especiales” que “mongolico”, “parece que las cosas no van
bien” que “estd evolucionando mal”. Ademas tiene que darse coherencia entre lo que se dice y
los movimientos y gestos que acompafian porque en caso de conflicto, prevalece el comporta-

miento no verbal (por ejemplo, un gesto) que el verbal.

En definitiva:
Se comunica mucho més con la postura (relajada o tensa), con la cercania fisica o el dis-
tanciamiento, con la mirada (directa a los ojos o huidiza), con el tono de voz y el ritmo de

las palabras, que con su propio contenido (Sobrino, 2008, p.119).

El modelo deseable de interaccion médico-paciente es aquél que utiliza estilos de comunica-
cion centrados en el paciente, es decir, aquél que se centra en la persona.



b) Empatia

Significa percibir y comprender la emocion que siente el paciente y expresar sinceramente
la solidaridad emocional con él por medio de palabras como “entiendo que debes estar su-
friendo mucho” y “cualquiera en tu lugar sufriria”, y, sobre todo, con el silencio, la calidez y el
contacto fisico si procede. Por tanto, la empatia consiste en ponerse en el lugar del otro para
entenderle y ayudarle.

En el ambito sanitario, la utilizacion de la empatia se asocia a un tipo de practica que se deno-
mina medicina humanistica (Marcus, 1999; Suchman, Markaki, Beckman, & Frankel, 1997) y se
conceptualiza como una habilidad para entender las experiencias emocionales del paciente,
comunicarle que se le entiende y revertirlo en beneficio del proceso terapéutico (Balint, 1986;
Garcia-Campayo, Aseguinolaza, & Lasa, 1995; Rogers, 1981).

La empatia constituye una herramienta comunicativa sumamente valiosa en la entrevista mé-
dica'y que, como tal, puede ser ensefiada y aprendida (Bellet & Maloney, 1991; Platt & Keller,
1994; Spiro, 1992; Szalita, 1976).

Platt (1992) recomienda una serie de pasos que ayudan a ser empatico de manera efectiva 'y
que se recogen en la tabla 3.

Tabla 3. Pasos a sequir para practicar una empatia efectiva

Pasos a seguir para practicar una empatia efectiva

Reconocer la presencia de emociones intensas en el marco asistencial (miedo, colera, des-
engafos, etc.)

Imaginar como se puede sentir el paciente

Transmitir nuestra percepcion respecto a los sentimientos del paciente (“me imagino que

» o«

tiene que ser duro para usted...”, “parece como si estuviera disgustado”)

Legitimizar lo que siente el paciente

Respetar el esfuerzo que realiza el paciente para afrontar el problema

» o«

Ofrecer apoyo (“estoy dispuesto a colaborar con usted para resolver su problema”, “ a ver
qué podemos hacer conjuntamente”)

Nota: Adaptado de “Empathy: can it be taught? por F.W. Platt, 1992, Ann Intern Med, 117, pp.
700-70. (citado por Cléries, 2006, p.79) .

Pero ser empatico implica ponerse realmente en el lugar de la otra persona como si fuéramos
realmente ella, por lo que no sirve que el médico diga que esta siendo empatico con su pacien-
te solo por el hecho de decir una frase mecanica tal como “ya lo entiendo”, cuando en realidad
no lo esta sintiendo. No podemos olvidar que, como sefiala Cléries (2006):
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Teniendo en cuenta que normalmente existe una gran congruencia entre lo que se pien-
sa (nivel cognitivo), lo que se siente (nivel afectivo) y lo que se realiza (nivel conductual),
es extremadamente peligroso recurrir a técnicas (y solo a técnicas) para expresar em-
patia cuando nuestros pensamientos o creencias se encuentran en un polo opuesto, es
decir, en una actitud de incomprension de las emociones del otro (p. 80).

Schuman et al. (1997) proponen distintos tipos de situaciones empaticas en la practica médica
(Tabla 4).

Tabla 4. Tipos de situaciones empdticas en la practica médica

Oportunidad empatica: cuando el paciente describe una emocién de manera explicita y di-
recta

Respuesta empatica: cuando el profesional explicitamente expresa y reconoce una emocion
emitida por el paciente

Oportunidad empatica abortada: cuando la intervencién del profesional que sigue inme-
diatamente a una oportunidad empatica se encuentra alejada de la emocion indicada por
el paciente

Oportunidad empética perdida: una oportunidad empética que no es aprovechada para dar
una respuesta empatica

Oportunidad empatica potencial: el paciente se expresa de una manera que puede dar pie
al profesional a inferiry enfatizar una emocién que no ha sido explicitamente expresada

Nota: Adaptado de “A model of empathic communication in the medical interview’;, por A.L.
Schuman, K. Markakis, H.B. Beckman, & R. Frankel, 1997, JAMA, 277: 678-82. (citado por Cléri-
es, 2006, p.79)

¢) Escucha activa
Consiste en saber escuchar al paciente de manera que se sienta acompafiado, comprendido
y apoyado. Para ello podemos utilizar el asentimiento, la repeticion de lo expresado por el
paciente.
Como afirman Van-der Hofstadt y Navarro Cremades (2004):
La escucha activa consiste en atender a la totalidad del mensaje que se recibe, es decir,
prestar atencion no solo a lo que se dice (el contenido) sino también al “como se dice”,

fijandose en los elementos no verbales y paraverbales (p. 555).

Para que se dé la “escucha activa” es necesario mostrar interés por lo que se nos dice utilizando
tanto comunicacion no verbal como asentimientos, y verbal como “si, si”, ademas de para-



frasear las palabras de nuestro interlocutor y resumir y confirmar las afirmaciones de quien
nos trasmite el mensaje (Davis, McKay, & Eshelman, 1985; Llacuna, 2000; Saavedra, 2002). La
utilizacion de la escucha activa nos permitira mejorar la calidad de la comunicacién (Van-der
Hofstadt, 2003).

d) Asertividad

El profesional sanitario tiene que mostrar una conducta asertiva, es decir, tiene que tener la
habilidad personal de expresar sentimientos, opiniones y pensamientos en el momento opor-
tuno, de manera adecuada y respetando los derechos de los demas. Se puede considerar la
asertividad como un continuum de comportamiento junto con la pasividad y la agresividad
(Caballo, 1993). Si el paciente siente que el médico sabe lo que hace y dice, le transmitira se-
renidad en el proceso. Incluso en situaciones de incertidumbre, el profesional tiene que trans-
mitir seguridad.

e) Silencio

Es una herramienta muy poderosa de informacién y ayuda a confirmar las malas noticias. El
silencio del médico cuando el paciente dice: “Veo que esto va mal” confirma que éste también
lo piensa. El silencio puede ser empético porque el paciente se siente escuchado. Un médico
que es capaz de mantener silencios empaticos es aquél que es capaz de callar y al mismo
tiempo mantener el contacto ocular con su paciente de manera que este Ultimo se siente bien
atendido y sepa que puede contar con ese profesional. Siempre que no se sepa lo que decir
ante una situacion dificil, como el llanto o la irritacion, lo mejor es siempre callar.

f) Baja reactividad

Cuando damos una mala noticia a un paciente y éste se pone a hablar, es importante que el
meédico no le interrumpa para evitar que su discurso termine.

g) Propiciar la creacion de un vinculo terapéutico

Para que se dé una verdadera comunicacién y no una simple informacién, es muy importante
crear un vinculo terapéutico sin miedo a la sobreimplicacion. Como sefiala (Barbero, 2006):

La experiencia nos dice que, paraddjicamente, cuanto mas se implica el profesional me-
nos se quema porque se sitlia ante un sujeto en el que reconoce, signos, sintomas y dis-
funcionalidades, pero también capacidades, estrategias y valores. Ello provoca que el en-
cuentro terapéutico sea mas intenso, pero también que el profesional salga fortalecido
por lo mucho que puede incorporar de la riqueza del otro. En definitiva, la comunicacion
en el dmbito sanitario puede ser un arte que plenifique a las dos partes (p. 27).

2.3.4. Pautas de actuacion para comunicar malas noticias

La Organizacion Médica Colegial Espafiola (OMC, 2010) ofrece una serie de recomendaciones
para dar bien las malas noticias, entre las que podemos destacar:
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- Dar malas noticias es un acto médicoy al mismo tiempo un arte que debe ser aprendido,
para el que no existen formulas ni protocolos rigidos. Cada médico tiene su propio estilo.

- El proceso de informar ha de ser individualizado. Es imprescindible que se adapte a las
caracteristicas y valores del paciente, teniendo en cuenta a los familiares y el contexto en
el que se realiza la comunicacion.

- El médico debe conocer bien la enfermedad, la personalidad del enfermo y sus circuns-
tancias. Es necesario ofrecer la informacion equilibrando veracidad y delicadeza.

- Es muy conveniente conocer la informacion que ha recibido el paciente con anterioridad
y averiguar lo que quiere saber.

- Se debe valorar cuanta informacion puede asumir el paciente y su adaptacion psicolo-
gica a la enfermedad.

- Hay que dar informacion cuando el enfermo nos la solicite, pero si se estima que el mo-
mento no es oportuno, habra que decirle que reanudaremos la conversacion en cuanto
sea posible.

- Ala hora de informar conviene establecer un ambiente adecuado, sin prisas ni interrup-
ciones, con la debida privacidad donde enfermoy familiares puedan expresar libremen-
te sus emociones.

- En el proceso de comunicacion es preciso evitar los tecnicismos que el enfermo y fami-
liares no puedan comprender.

- Es esencial manejar bien los silencios y la comunicacién no verbal. En la conversacion
con el enfermo es conveniente hacer pausas para facilitar que se pueda expresar.

- En ocasiones las circunstancias del paciente hacen recomendable dosificar la informa-
cién sobre diagnéstico y prondstico para que se pueda adaptar de forma progresiva a su
nueva realidad. Lo que nunca es justificable es la mentira.

- Hay dos situaciones excepcionales en las que el médico esta legitimado para no dar in-
formacion: cuando el enfermo expresa su deseo de no serinformado y cuando hay una
sospecha bien fundada de que la informacion puede perjudicarle. Es preciso justificar
estas excepciones haciéndolo constar en la historia clinica.

- Aunque es inevitable establecer pronésticos sobre expectativas de vida hay que evitar
que sean demasiado taxativos.

- Se debe procurar dejar una puerta abierta a la esperanza incluso en las personas que
tienen un pronostico de vida muy limitado.

- Lainformacion que el paciente va recibiendo y su grado de comprension debe constar
en la historia clinica, informes de alta, etc.

- Conviene estar atento a la reaccion psicologica después de dar las malas noticias. Es po-
sible que el paciente se muestre perplejo, hostil o dubitativo, incluso que olvide o niegue
la informacién; también puede precisar que se le aclare algiin término posteriormente.

- La relacion médico-paciente queda muy reforzada cuando la informacién ha sido ade-
cuada. Conviene mantenerse tan cercano al paciente como se pueday transmitirle nues-
tro compromiso de ayuda a ély a sus familiares durante todo el proceso.
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- Es preciso recordar que también debemos serigual de delicados al transmitir la informa-
cion a los familiares.

Pero aunque la OMC ofrece unas recomendaciones para comunicar malas noticias, no pode-
mos afirmar que exista una Unica manera de comunicarla. Existen tantas formas de dar malas
noticias como médicos y como enfermeros. No obstante, y tendiendo esto presente, a conti-
nuacién se expone una sintesis de las distintas pautas de actuacion sugeridas por los distintos
profesionales y expertos en la materia:

- Certeza de la informacion

Cuando el profesional sanitario tenga que dar una informacién a un paciente debe estar ab-
solutamente seguro de que lo que va a decir es cierto (Gdmez-Sancho, 2006). Por tanto, debe
de “poseer una evaluacion ciertay completa de la gravedad y prondstico de la enfermedad. En
esto no puede haber dudas o confusiones” (Guerra-Tapia y Gonzélez-Guerra, 2013, p.2).

- Esun acto humano, ético, médicoy legal

“Una mala noticia dada de manera brusca e inhumana puede dejar una huella traumatica
grave y duradera” (Gomez Sancho, 2006). El hecho de que esta experiencia no sea reciente
para las madres y sea un cuestionario retrospectivo, abre la duda sobre si el paso del tiempo
ha podido distorsionar la visién de aquel instante. Se ha comprobado que el momento del
diagnostico tiene tal carga emocional para las madres que se guarda como “una auténtica
memoria de fogonazo: exacta, completa e inmune al olvido” (Brown & Kulik, 1977; Conway et
al., 1994; Finkenauer et al., 1998; Skotko, 2005; Wright & Gaskell, 1995), y que se puede recordar
con casi un 82% de precision la mayor parte de la conversacion 20 afios mas tarde (Carr, 1988),
por lo que esto no sesga los resultados.

En definitiva, la comunicacion de una mala noticia se tiene que hacer de forma delicada y
seguir una serie de pautas y recomendaciones.

- Contexto: Momento y lugar adecuado

El contexto en el que se desarrolla la comunicacion de la mala noticia es muy importante, por
eso habra que cuidar el momentoy el lugar en el que tiene lugar.

La adecuacion del momento pasa porque el profesional no tenga prisa; informar de algo
trascendente en la vida de los pacientes es uno de los actos mas dificiles pero también
mas importantes de la vida profesional, y si se hace de forma sensible contribuye en gran
medida a disminuir su impacto, a apoyar y acompafar al paciente y a la satisfaccion
profesional (Sobrino Lépez, 2008, p.113).

Esimportante evitar las horas nocturnas (Ayarra & Lizarraga, 2001).

En cuanto al lugar, es fundamental comunicar la mala noticia en un lugar que garantice la inti-
midad, la comodidady la falta de interrupciones. Es evidente que la costumbre de los médicos
americanos de dar noticias de este tipo por teléfono, no es adecuada. “Es preferible tardar un
poco mas en comunicar una mala noticia que hacerlo en un lugar inadecuado” (Sobrino, 2008,
p.113). Debe procurarse un ambiente tranquilo en el que no existan interrupciones. La posi-
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cion ha de ser comoda y proxima al enfermo. Se dispondra como minimo de tres sillas: para
el paciente, un familiar y el médico. No hay que tener prisa, por lo que debe ser un despacho
del que se pueda disponer por un tiempo razonable (Guerra-Tapia & Gonzalez-Guerra, 2013). El
tiempo, la dedicacion, es una de las mejores cosas que podemos ofrecer a nuestros enfermos
(Gomez-Sancho, 2006).

En el caso en el que el paciente esté encamado y la habitacion no sea individual, habra que
procurar buscar ese momento de intimidad, y para eso se tendré que tomar unas medidas con-
cretas. Por ejemplo, se puede correr la cortina, cerrar las puertas y ventanas, apagar el televisor
y el teléfono movil, prohibir visitas durante el tiempo en el que transcurre la entrevista, etc.

Si es el cirujano el que comunica la mala noticia, tendra que evitar abordar al enfermo o a sus
familiares al salir del quiréfano, ya que su aspecto y su indumentaria no va a facilitar la recep-
cion de esa informacion.

En definitiva, se necesita comunicar la noticia en un contexto tranquilo.

Un estudio norteamericano recoge datos sobre quién suministra informacion y donde. En di-
cho estudio se pone de manifiesto que al 19% de los enfermos se les informé en la sala de rea-
nimacion y se describe el recuerdo negativo que supone recibir la informacion en semejantes
circunstancias (Stuart & Byron, 1989).

Por consiguiente, “en su didlogo el médico debe aparecer relajado, sin prisas, animoso, satis-
fecho de poder explayarse con el enfermo, sin aparentar temores o embarazo y en actitud de
sentirse capaz de responder a cualquier clase de preguntas” (Gdmez-Sancho, 2006, p.83).

- Comunicacion personal

La comunicacion de una mala noticia siempre tiene que realizarse en personay nunca por telé-
fono (Ayarra & Lizarraga, 2001). Es importante conocer bien a cada paciente, como su persona-
lidad, situacion laboral y estado econdmico. Las creencias religiosas son un apoyo psicolégico
importante, por lo que es primordial conocer el grado de implicacion del paciente con su fe
(Guerra-Tapia & Gonzalez-Guerra, 2013).

En definitiva, la reaccion de un individuo a la noticia de su enfermedad, depende con frecuen-
cia de su biografia y de su modo de vida.

- Deber de informary derecho a no ser informado

En la actualidad, la informacion se rige por el principio de autonomia, esto es, el paciente de-
cide acerca de todo lo que se refiere a su enfermedad, debiendo dejar constancia de su cono-
cimiento y aceptacion en el caso de pruebas o tratamientos con riesgos en el documento del
consentimiento informado ya instituido de forma general.

Siguiendo a Cacchiarelliy Musso (2012):

El médico tiene el deber de informar, pero el paciente tiene el derecho de elegir saber o
no su diagndstico. Ante la deteccién de una actitud de negacién por parte del paciente
(mecanismo de defensa ante una experiencia adversa), no se debe intentar quebrarla,
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sino mejor esperary avanzar con el mensaje mas adelante, cuando dicho mecanismo ya
se haya debilitado o agotado (p.178).

No todos los pacientes quieren saberlo todo, por eso es fundamental averiguar qué sabe y qué
quiere saber el paciente en ese momento concreto. Y para eso es importante saber escuchary
también preguntar (Gomez-Sancho, 2006). Se le puede hacer preguntas como: “jquiere que le
comente algo mas de su enfermedad?”. Hay que aceptar su posible silencio, sus evasivas o su
negativa a ser informado, pero ofreciéndole siempre una nueva posibilidad: «ahora veo que no
le apetece hablar, pero estaré aqui cuando quiera que lo hagamos» (Guerra-Tapia & Gonzalez-
Guerra, 2013).

Pero aunque en un principio parezca que la persona no quiere recibir la informacion, nume-
rosos estudios demuestran que la mayoria de los pacientes desean ser informados, conocer
su situacion y hablar de ella ya que al hacerlo, les permite compartir el sufrimiento v aliviarlo
parcialmente (Sobrino Lopez, 2008). Lo terrible y conocido es mucho mejor que lo terrible y lo
desconocido.

Lo que esté claro es que existe un derecho a la informacion, pero también existe un derecho a
no ser informado. Tan peligroso es el exceso en lo uno como en lo otro. Igual de contraprodu-
cente es decirle todo al enfermo que no quiere saber nada, como no decirle nada al enfermo
que quiere saberlo todo. En el primer caso estariamos hablando de “encarnizamiento informa-
tivo” ya que se le informa al enfermo mas alla de lo que solicita y es capaz de soportar.

Como sefala Barbero (2006):

Un médico o cualquier otro profesional que ante un prondstico fatal se empefie en infor-
mar de todo, independientemente de o que desee el paciente, y que ademas luego se
aleja de esa realidad tan dolorosa, abandonandole, creo que esté faltando a la verdad y
cayendo en el cada dia mas habitual “encarnizamiento informativo” ( p.22).

En ocasiones, esta mala practica se debe a lo que se denomina “medicina defensiva”. En este
caso, los médicos aportan informacion en exceso por miedo a la denuncia. Esta medicina de-
fensiva muchas veces lleva a una informacion exhaustiva que casi es crueldad, por supuesto,
no intencionada.

Pero no se puede olvidar que junto a la ley del derecho a la informacién camina la del derecho
a no ser informado (Ley 41/2002 de derechos y obligaciones en materia de informacion y do-
cumentacion clinica 2).

En definitiva, se trata de huir tanto del paternalismo clésico, en el que se evita la informacion al
paciente por su fragilidad, como del encarnizamiento informativo (Barbero, 2006).

- No mentir al paciente. Verdad soportable

Nunca se le debe mentir al paciente, ya que la relacién médico-paciente se basa en la mutua
confianza, y ésta se sustenta en la sinceridad. Debe recordarse que la verdad es el mejor anti-
doto contra el miedo y que lo contrario de una verdad cruel no es una mentira piadosa, sino
una verdad adecuadamente revelada (dosificada) (Cacchiarelli & Musso, 2012). Pero el hecho
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de que se reconozca el derecho del enfermo a saber la verdad no quiere decir que “todas las
verdades deban ser dichas de cualquier modo y en cualquier momento. A la verdad siempre
debe accederse mediante una relacion entre dos personas en la que el juicio del profesional
vaya acompafiado de la voluntad de abrirse al otro. Estas condiciones favorecen un significa-
tivo respeto por la persona cuyo ejercicio implica tanto una importante inversion de tiempo'y
psicologia como el fortalecimiento y la humanizacion de la relacion personal entre el profesio-
naly el paciente” (Sobrino, 2008).

Como afirma Gomez Sancho (2006): “es la verdad la que deberia ser lo méas piadosa posi-
ble, y lo serd en la medida que sea adaptada, escalonada, respetuosa. La verdad es amplia 'y
multiforme y permite moverse en ella” (p.129). Es lo que muchos autores denominan “verdad
soportable”.

Se entiende por verdad soportable aquella informacion cierta que puede asumiry aceptar el
paciente. La capacidad de soportar es cambiante en funcion del tiempo de evolucion de la en-
fermedad y de la informacién recibida. Para que la informacion sea entendida por el paciente,
es preciso explicar de un modo inteligible (Poveda de Agustin, 1992). Es importante, sin embar-
g0, no confundir lo insoportable para el enfermo con lo incémodo para el médico.

Por lo tanto, hay que promover la esperanza, pero nunca mentir.

- Caracteristicas de la informacion

El paciente debe saber todo aquello que es necesario para que participe en la toma de deci-
siones diagnosticas y terapéuticas de su propia enfermedad (Guerra-Tapia & Gonzalez-Guerra,
2013).

La informacion sobre la mala noticia tiene que ser clara y concisa, progresiva o gradual, y po-
sitiva.

La informacién tiene que ser clara y concisa, facil de asimilar (Sobrino Lopez, 2008). El lenguaje
utilizado tiene que ser simple y sin palabras “malsonantes’, es decir, evitando el empleo de
tecnicismos que el paciente no puede comprender. Si se utilizan tecnicismos es importante
aclarar su significado si el paciente no lo conoce, ya que de lo contrario se convertiran en pa-
labras vacias e inutiles.

Cuando se habla de informacién progresiva o graduada se hace referencia a la necesidad de
dosificar la informacién en funcion de las necesidades del paciente.

Por eso en la primera entrevista se debe evitar proporcionar un exceso de informacién para
poder ir conociendo al paciente. Como sefala Broggi (1997), “la informacion deberia ser un
proceso (no un acto aislado, o repetido); un proceso de interrogacion mutua, continua, a ritmo
variable y no previsible de antemano” (p.23-24). Este proceso gradual implica la delicadeza y
sutileza (Spinsanti, 1988) en la manera de comunicar.

Es conveniente resumir lo dicho al final de la entrevista para asegurarnos de que el paciente ha
comprendido lo que le hemos querido decir. Una vez que lo tenemos claro, sera el momento



de dale esperanza, en la medida de lo posible, e informacion positiva, que no supone mentirle
(Ayarra & Lizarraga, 2001).

- Apoyo emocional: compromiso y ayuda

Es fundamental que siempre que se comunique una mala noticia ésta vaya acompariada de
apoyo emocional tanto al paciente como a su familia. Como afirman Cacchiarelli y Musso
(2012), “el anuncio de una mala noticia implica un compromiso de ayudar al receptor de esta,
porque siempre hay algo para ofrecer” (p.179). Siempre queda algo que se puede hacer, por lo
que se debe de dejar una puerta abierta a la esperanza. Un buen apoyo emocional es aquél
que va acompafiado de una actitud empatica porque el paciente percibe que realmente “le
importa” al médico.

Cada profesional suele desarrollar sus propias estrategias en funcion de su percepcion y expe-
riencia. Nunca una actividad médica ha debido ser mas artistica y menos cientifica que esta.

En definitiva, la comunicacién es una habilidad que se puede aprender (Shaw, Dunn, & Hein-
rich, 2012) y supone algo mucho mas complejo que la mera informacion. La informacion es
una herramienta terapéutica dentro del proceso comunicativo.

2.4. Comunicacion del diagnéstico de sindrome de Down

2.4.1. Comunicacion prenatal

Cuando una mujer cree estar embarazada acude al Centro de Salud o bien a su ginecélogo. En
los Centros de Salud, encontramos una diversidad de modelos de atencion. Asi a una mujer
embarazada se le puede ofrecer en la Sanidad Publica ser seguida en su embarazo por la ma-
trona, de acuerdo a un protocolo consensuado con Obstetricia, y ser la matrona el profesional
responsable de la informacion de diagndstico prenatal y de la derivacién a los diferentes servi-
cios. La asistencia mas generalizada es la que se inicia en la Unidad Basica -Médico de Familia
y Enfermera-y si el embarazo no es de riesgo, se trabaja en equipo con la matronay el obstetra,
con un cronograma de seguimiento, que comience con la captacién de la mujer embarazada
antes de la 102 semana.

Ya que en Espafia las pruebas de cribado prenatal, en concreto de sindrome de Down, estan
incorporadas al protocolo de seguimiento de la embarazada, es muy importante que el perso-
nal sanitario esté preparado para llevar a cabo de manera adecuada ese diagndstico. Ademas,
los profesionales tienen que estar realmente formados sobre la eticidad y alcance de estas
pruebas. Por lo general, se exige el consentimiento informado de las mujeres para someterse a
pruebas de diagndstico prenatal, pero son muchos los médicos que carecen del conocimiento
necesario para obtenerlo por el mismo motivo por el que no son competentes para llevar a
cabo el consejo genético (Somerville, 2008).

Skotko, Kishnaniy Capone (2009) han aportado distintas recomendaciones basadas en la evi-
denciay en la experiencia de las propias madres de nifios con sindrome de Down sobre como
comunicar el diagndstico y se cuestionan el por qué los profesionales sanitarios no las han
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incorporado en su actuacion a pesar de que no requieren demasiados recursos financieros.
Parte de la explicacion puede ser atribuida a la falta de entrenamiento de los médicos (Special
Olympics, 2007).

En efecto, diversos estudios (Cunninghan, 1984; Skotko, 2005; Skotko & Canal, 2004; Springer
et al., 2010) concluyen que muy pocos médicos conocen la realidad actual de la evolucion de
las personas con sindrome de Down, de sus posibilidades. Su informacion suele ser anticuada,
pesimista y negativa porque solo ven el punto de vista médico, es decir la enfermedad o cro-
mosomopatia, con todo lo que eso conlleva.

Si la vision del profesional sobre el sindrome de Down es negativa y no objetiva, condicionara
en gran medida a los padres sobre la manera de afrontary decidir sobre el diagnostico prenatal
de su hijo.

Las madres de Estados Unidos, Espafia y los Paises Bajos que han recibido un diagnostico
prenatal de sindrome de Down y eligen continuar sus embarazos han indicado que los profe-
sionales sanitarios a menudo proporcionan informacion incompleta, inexacta y, a veces, ofen-
siva (Helm, Miranda, & Chedd, 1998; Skotko, 2005; Skotko & Canal, 2005; Tymstra, Bosboom, &
Bouman, 2004).

La mayoria de madres de los Paises Bajos que han interrumpido sus embarazos después de
recibir un diagnostico prenatal de sindrome de Down basaron sus decisiones sobre la com-
prension de que el sindrome de Down es una “anormalidad muy severa”y “una carga” que era
“demasiado pesada” para el nifio (Korenromp, 2007). Como resultado, algunos incluso se han
cuestionado si las madres estan tomando decisiones bien informadas (Dixon, 2008).

En efecto, la manera cémo se informaes uno de los problemas mas importantes que existen en
estos momentos en el sistema sanitario (Amor Pan, 2009). Dixon (2008) afirma que:

Hay numerosos factores que contribuyen a una tasa elevada de interrupcion de emba-
razos que han dado positivo en un test para sindrome de Down. Uno de los factores mas
importantes es la influencia directa e indirecta de los profesionales médicos, una cate-
gorfa que incluye a los genetistas, los médicos de familia y los obstetras y ginecologos
(citado por Amor Pan, 2009, p. 19).

Es evidente que comunicar una mala noticia siempre es una tarea dificil, pero eso no quiere de-
cirque se pueda realizar de cualquier manera. Tenemos constancia en la literatura (Vélez, 2008)
del sufrimiento humano que se puede provocar con la forma, el modo, el lugar, del contenido
de la informacién clinica, a la mujer embarazada como consecuencia de las pruebas que se
le realiza a lo largo del embarazo. Como sefiala Buckman (1992): “Cualificarnos en dar malas
noticias, es uno de los retos diarios de nuestra practica médica” (s.p.).

En el caso en el que el nifio con sindrome de Down ya haya sido diagnosticado antes del naci-
miento, la manera de comunicar el resultado de las pruebas condicionara en gran medida la
decision a tomar por la madre. Por consiguiente, es fundamental que los profesionales sanita-
rios conozcan lo que significa tener un hijo con estas caracteristicas, no solo desde su dimen-
sion fisioldgica o médica, sino también desde el punto de vista emocional, cognitivo, social,
familiar, espiritual, etc.



Para ello es necesario que los profesionales tengan contacto con la experiencia de familias que
conviven con un miembro con esa discapacidad, para lo que disponen de diversos estudios
en los que se refleja el testimonio de las familias y de las propias personas con sindrome de
Down. En concreto, Skotko et al. (2011) llevaron a cabo tres estudios en Estados Unidos, con
hermanos/as, padres y personas con sindrome de Down.

En el estudio con hermanos de personas con sindrome de Down se recogieron los sentimien-
tos y percepciones sentidas hacia sus hermanos. Los resultados reflejaron que el 96% respon-
dieron que sentian afecto por su hermano/a con sindrome de Down. El 94% de los hermanos
mayores expresaron sentimientos de orgullo. Menos del 10% sintieron verglienza y menos de
5% expreso deseo de cambiar a su hermano por otro sin sindrome de Down. Entre los her-
manos de mayor edad, el 88% sintieron que eran mejores personas por el hecho de tener un
hermano con sindrome de Down y mas del 90% tenian previsto involucrarse en la vida de su
hermano/a cuando fuesen mayores.

En definitiva, la gran mayoria de hermanos y hermanas describieron su relacién con su
hermano/a como positiva y enriquecedora.

En el estudio de padres (Skotko, Levine, & Goldstein, 2011), 2044 padres y madres fueron en-
cuestados sobre su experiencia a la hora de convivir con un hijo/a con sindrome de Down. El
99% dijeron que querfan a su hijo/a; el 97% estaban orgullosos de ellos; el 79% sintieron que
su vision de la vida era mas positiva debido a ello; el 5% se sinti¢ avergonzado de ellos y el 4%
se arrepintio de haberlo tenido.

Los padres informaron que el 95% de sus hijos/as sin sindrome de Down tenian buenas relacio-
nes con sus hermanos con sindrome de Down. La abrumadora mayoria de padres encuestados
informaron que estaban felices con su decision de haber tenido un nifio con esas caracteristi-
cas e indicaron que sus hijos/as eran una gran fuente de amory orgullo.

En el estudio con personas con sindrome de Down (Skotko, Levine, & Goldstein, 2011), se eva-
luaron las respuestas de 284 personas a preguntas que hacian referencia a su propia percep-
cion sobre su propia vida. La media de edad fue de 23 afios y el 84% vivian con uno o ambos
padres. Los resultados del estudio reflejaron que el 99% eran muy felices con sus vidas; al 97%
les gustaba como eran; al 96% les gustaba como se veian; el 86% indicod que podia hacer ami-
gos facilmente y solo el 4% expreso tristeza por su vida.

La lectura de estos tres estudios pueden ser de una gran utilidad para tener una vision mas
positivay equilibrada de lo que es la vida con una persona con sindrome de Down para que asi,
los profesionales sanitarios proporcionen una informacién mas equilibrada y menos sesgada
en el momento de comunicar el diagnostico prenatal.

En definitiva, la informacion de los médicos debe ir orientada a dar todo el soporte psicolégico
de una “mala noticia” tras el estudio con resultado positivo, adecuandonos al ritmo de cada
madrey padre tras el shockinicial, acompafiandoles en el proceso adaptativo tanto a nivel per-
sonal como con el resto de sus familiares. Algunos padres precisaran un soporte psicoldgico
especializado que se refuerza con la puesta en contacto con otros padres en la misma situa-
cién queyahan llegado a una fase de aceptacion. Las asociaciones de pacientesy de familiares
afectados, son de extraordinario apoyo (Parga Soler, 2001).
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Otros padres podran pedir que les deriven a centros donde se pueda interrumpir el embarazo.
Y es en este momento en el que el profesional sanitario tendra que actuar en conciencia y
recordar a la madre que su hijo en gestacion, enfermo, se merece todo el cuidado posible y la
aceptacion de su ser en la discapacidad, de una forma absoluta.

Si hasta este momento era querido y esperado con el amory ternura de sus padres, sus dolen-
cias, son merecedoras de un amor mas intenso y un cuidado por parte de los profesionales sa-
nitarios en el maximo respeto. Las pruebas realizadas han sido indicadas en funcion de poder
conocer mas, para proporcionar la mejor atencion posible al hijo en estadio embrio-fetal, en
funcién de las condiciones de la gestante, sus antecedentes personales, la edad paterna etc.
Si bien es cierto que las alteraciones cromosémicas no tienen terapia eficaz por el momento,
si tenemos la posibilidad de un cuidado prenatal especifico y una preparacion al parto en las
mejores condiciones con el soporte de otros profesionales de alta cualificacion en terapia neo-
natal médica o quirdrgica en unidades especificas (De la Fuente Hontafion, 2009).

Perosilafinalidad de la indicacién de las técnicas de cribado y diagnostico prenatal, tienen en
el profesional que las indica, la propuesta, en caso positivo, de “aborto terapéutico” o lo que es
lo mismo “aborto porindicacion médica”, ya el mismo acto de indicar pasa de ser médico a ser
“eugenésico” en sentido estricto.

En estos casos es imposible mantener una actitud neutra, lo normal es que los médicos den
una informacion que contenga connotaciones o positivas o negativas a favor o en contra de
la vida. Y, desgraciadamente, en numerosas ocasiones, cuando se detecta que un feto tiene
sindrome de Down, el futuro que los médicos plantean a los padres es muy oscuro, lo que
indudablemente condiciona la decisién de la madre.

Como se demuestra en el estudio de Sheets, Best, Brasington y Will (2011), en el momento
de comunicar el diagnostico, los consejeros genéticos resaltan en mayor medida los detalles
clinicos de los nifios con sindrome de Down. Por el contrario, los padres, reclaman que en la
comunicacion del diagndstico, los profesionales sanitarios informen sobre las habilidades y el
potencial de las personas con sindrome de Down.

Por consiguiente, “la mision del médico no puede limitarse a dar una rigurosa informacion
diagndstica o un elenco de datos, cifras y porcentajes. Existe la obligacién de acompanar a la
familia en el fatigoso camino de la enfermedad del hijo” (Anand & Hall, 2008 citado por Pardo,
2011, p. 236).

En efecto, cada vez estd mas comprobado que la mayoria de las mujeres (en situacion de deci-
dir si seguir o no con el embarazo) que reciben un adecuado asesoramiento y apoyo emocio-
naly material, deciden tener al nifio con discapacidad y, una vez nacido, no se arrepienten de
ello (Calhoun, Napolitano, Terry, Bussey, & Hoeldtke, 2003).

No se puede olvidar que, a pesar de la presion social y médica ante un diagnostico prenatal de
sindrome de Down, la madre siente desde el comienzo del embarazo una vinculacion afectiva
con su hijo. Como recientes investigaciones centradas en la neurobiologia han mostrado (Gi-
ménez Amaya, 2009; Lopez Moratalla, 2008), existe un didlogo materno-filial en el embarazo,
lo que explica la inclinacion natural de la madre a cuidar y proteger a sus hijos. Ese vinculo
afectivo comienza a configurarse durante el embarazo y continua forjandose después del naci-



miento del nifio, por lo que para la madre se da una continuidad en lo que al afecto se refiere. Y
es tal la vinculacion afectiva que “las actitudes que las madres adoptan hacia los hijos cuando
todavia son fetos, pueden influir profundamente en como las madres responden cuando éstos
han nacido” (Howe, 2003, pp. 446-457). De ahi la importancia de adoptar una vision positiva
ante la futura llegada de un nifio con discapacidad.

2.4.2. Comunicacion postnatal

Estd comprobado que una prontay adecuada relacién madre-hijo favorece el establecimiento
de una vinculacion afectiva saludable (apego seguro) que le capacita para el desarrollo social,
emocional y cognitivo (Vargas & Polaino-Lorente, 1996). El nifio no nace vinculado afectiva-
mente a la madre, sino que el apego se configura a lo largo de sus interacciones tempranas,
siendo fundamental la calidad de aquéllas para el futuro establecimiento de un apego seguro.

En el caso del nifio con sindrome de Down la vinculacion con la madre suele estar afectada
(Cox & Lambrenos, 1992), ya que el nacimiento de un hijo con estas caracteristicas supone, en
un primer momento, una “mala noticia” para la madre.

La madre a la que se le comunica que su hijo tiene sindrome de Down suele pasar por una serie
de etapas emocionales (Rossel, 2004):

- Impacto: se caracteriza por un estado de shock, donde se generan sentimientos de am-
bivalencia (querervery nover al nifio, tocary alejarse, tomarloy rechazarlo). Hay que res-
petar esta primera etapay evitar el exceso de informacion: en este estado de paralizacion
la madre esta incapacitada para asimilary recibir cualquier informacion.

- Negacion: se niega la realidad, existiendo resistencia a aceptar la idea. Los prejuicios u
opiniones de terceros cobran especial relevancia.

- Tristeza o dolor: se toma conciencia de la realidad, lo cual suele producir angustia y
tristeza, sintiendo temor al futuro, a lo desconocido. En estos momentos los padres bus-
can en sus hijos las esperadas sefales de interaccién.

- Adaptacion: se logra aceptar los propios sentimientos y la condicion del bebé. Es aqui
donde normalmente, se siente més interés en aprendery conocer el sindrome de Down.

- Reorganizacion y aceptacion: se asume una postura diferente y se integra al bebé en
la familia.

Durante estas etapas, previas a la aceptacion, la calidad de la interaccion madre-hijo se en-
cuentra disminuida porque la madre esta centrada en si misma, intentando asimilar la situa-
cion.

Por eso es muy importante ayudar a la madre para que la aceptacién del nifio con discapa-
cidad tenga lugar lo antes posible y asi, favorecer la consolidacion de un apego seguro. Y es
evidente que el proceso de aceptacion del nifio con sindrome de Down podria ser mas répidoy
facil sila noticia del diagndstico se comunicase de una forma adecuada (Skotko & Canal, 2004).
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Pero cuando el niflo nace con una discapacidad, el personal sanitario se desestructura, pro-
duciendo un desequilibrio emocional en quienes rodean a la madre y en ella misma (Aguirre,
2004). La mayoria de los médicos admite que no ha recibido formacion sobre este proceso ni
sobre como llevarlo a cabo de manera sensible y respetuosa (Arroba, 2009; Skotko & Canal,
2004) como se vera en el siguiente capitulo.

2.4.3. Estudios disponibles sobre la comunicacién del diagndstico
a) Estudios con muestra de padres

Desde 1964 investigadores de diversos paises, han estudiado la manera en que los médicos
comunican el diagndstico del sindrome de Down.

En concreto, Cunninghan et al. (1984) llevaron a cabo un estudio cuyo objetivo era conocer la
percepcion de las madres sobre la manera en que recibieron el diagndéstico de su hijo con sin-
drome de Down. Para ello se dividié a las madres en dos grupos (grupo control y grupo expe-
rimental). Las madres del primer grupo recibieron la noticia segln los protocolos habitualesy
las madres del segundo grupo lo hicieron segtin un “servicio modelo”. En este Ultimo grupo, se
formaron a los médicos, segin las sugerencias de los padres, sobre como realizar una adecua-
da comunicacion del diagnostico. En el grupo “modelo”, el 100% de las madres dijo haberse
sentido satisfecha con la manera de comunicacion frente al 22% del grupo control.

Asi mismo, en una encuesta realizada a 86 familias de nifos suecos con sindrome de Down,
aproximadamente el 70% considerd insuficiente la informacion recibida y demasiado centra-
da en los aspectos negativos (Hedov et al., 2002).

Los mismos resultados se obtuvieron en un estudio llevado a cabo por Skotko y Canal (2004)
en el que se aplicaron una encuesta sobre unas 500 madres espafiolas de nifios con sindrome
de Down en la que se recogia informacién sobre la comunicacion del diagnéstico prenatal y
postnatal por parte de los profesionales sanitarios. La mayoria de las madres tuvo un diagnos-
tico postnatal y sintieron que sus médicos les habian dado poca o ninguna informacién sobre
el sindrome, comunicandoselo de manera rapida y fria, lo que les generé miedo y ansiedad.
Solo cuatro madres informaron de que habian recibido un diagnéstico prenatal del sindrome.
SegUn la informacién aportada por estas madres, los médicos que las atendieron rara vez co-
mentaron con ellas los aspectos potencialmente positivos de los nifios con sindrome de Down
y todas expresaron estar muy de acuerdo en que los servicios de apoyo prenatal que recibieron
fueron claramente insuficientes (Skotko &Canal, 2005).

Skotko (2005) lo corrobord con una muestra de 1250 madres de nifios con sindrome de Down
estadounidenses, donde concluyeron que la forma de comunicacion del diagnostico las dejo
asustadasy ansiosas. Este médico de Estados Unidos, especializado en el sindrome de Down,
se ha propuesto que todos los ginecélogos de su pais tengan una idea cabal de como son'y
cdmo viven estas personas, para que a su vez lo puedan explicar de forma rigurosa y completa
a los padres.

En un articulo muy interesante (Baena Molina, 2008) en el que se relatan distintas experiencias
de las madres con sindrome de Down, se aprecia una clara tendencia materialista y utilitarista



a la hora de considerar el valor de los nifios con estas caracteristicas. Las protagonistas son
mujeres que provienen de bagajes culturales, economicos e ideologicos distintos, pero que
coinciden en muchos puntos a la hora de valorar como han sido tratadas durante sus emba-
razos. Estos relatos narran su experiencia comun a la hora de luchar contra la discriminacion
que sufrieron tras los tests prenatales que calificaban a sus futuros bebés de enfermos, disca-
pacitados, y sin calidad de vida. Ponen de manifiesto que actualmente el uso del diagnostico
prenatal presiona a la mujer embarazada con un discurso médico y legal que ignora su vision
como mujeresy como madres.

En concreto, unainvestigacion reciente reveld que médicos de uno de los hospitales de cardio-
logia mas importantes de Inglaterra, el Hospital Royal Brompton, estaban discriminando a los
niflos con sindrome de Down. Cerca de la mitad de los nifios con sindrome de Down nacen con
defectos de corazon que pueden ser mortales si no se tratan, pero que normalmente pueden
ser resueltos con relativa facilidad mediante cirugia. La investigacion no probd que los médi-
cos del Hospital de Brompton negaran esta cirugia a los nifios con sindrome de Down, o que no
la efectuaran con el debido cuidado cuando la llevaban a cabo. Sin embargo, el informe afirma
que “en algunos casos no se ofrecié una vision equilibrada de todas las opciones posibles para
las familias” con hijos con sindrome de Down. En las consultas, a los padres de estos nifios se
les decia basicamente que los riesgos de la cirugia no merecian la pena. Los médicos “no se
centraban suficientemente en lo que era mejor para el nifio como paciente”, sino que tendian a
resaltar la carga que los padres tendrian que soportar con el cuidado de ese nifio.

Uno de los aspectos mas escalofriantes de esta investigacion es que se demostréd que los médi-
cos no estaban discriminando intencionadamente; estaban actuando “de buena fe”, creyendo
honestamente que estaban haciendo lo mejor para estas familias. Estos médicos se basaban
en su creencia profesional de que el coste de esta cirugia cardiaca que salva vidas estaba me-
nos justificado para un nifio con sindrome de Down que para un nifio sin él. El coste que su-
pondria salvar la vida de un nifio discapacitado no compensa la carga que este nifio impondria
a la sociedad (Baena Molina, 2008).

Recientemente, Nelson Goff et al. (2013) distribuyeron una encuesta online distribuida nacio-
nalmente a todas las organizaciones con sindrome de Down de Estados Unidos con el objetivo
de conocer las experiencias tempranas vividas por los padres de nifios con sindrome de Down
en el momento de recibir el diagndstico inicial, tanto prenatal como postnatal. Participaron
353 mujeres y 47 hombres vy los resultados de este estudio concuerdan con otros realizados
en los que la mayoria de los padres describen experiencias negativas con los profesionales
médicos. Unicamente el 11% del grupo prenatal y el 4% del grupo postnatal describieron ex-
periencias positivas con los profesionales médicos.

El grupo prenatal manifestd experiencias ligeramente mas negativas (35%) que el grupo post-
natal (24%) y las diferencias se encuentran sobre todo en la presién para interrumpir el emba-
razo en el grupo prenatal.

Los resultados de este estudio demuestran que los padres, (en el diagnostico prenatal y post-
natal), consideran necesario cambiar tanto la manera de comunicar el diagnéstico de sindro-
me de Down como de aportar informacion sobre el mismo. Asi unos padres relatan que el
médico que les dio la noticia: “nos pinté un cuadro desoladory nos pidié que considerasemos
la posibilidad de terminar con el embarazo. Nunca nos proporcioné informacion positiva ni
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recursos ni otras historias de esperanza”. A otros se les dijo que su hija era “un accidente de la
naturaleza”.

Asi mismo, en Espafia se realiz6 un estudio en un colegio de educacion especial de Madrid
para constatar si las madres consideraban realmente la necesidad de mejorar el servicio de
apoyo a las familias en el caso del nacimiento de un nifio con sindrome de Down (Rey & Vargas,
2010). Para eso se elabord un cuestionario denominado “Cuestionario de satisfaccion materna
sobre el apoyo postnatal”, seleccionando los items mas relevantes de la encuesta realizada por
Skotko y Canal (2004).

Los resultados de este estudio coincidieron con los de las diversas investigaciones que se han
realizado con la poblacion de madres de nifios con sindrome de Down. Todos ellos resaltan la
necesidad de mejorar la manera de comunicar el diagnostico y de realizar el apoyo psicologico
a las familias.

En el 2005 Torres y Maia (2009) aplicaron un cuestionario semiestructurado a 20 madres con
hijos con sindrome de Down del nordeste brasilefio en el que se analizaba la percepcion de
las madres acerca del contenido de la informacién del diagndstico prenatal o postnatal. Las
madres informaron que el diagnostico fue tardio, inadecuado e insuficiente.

En Colombia, Bastidas y Alcaraz (2011) llevaron a cabo un estudio cualitativo en el que se rea-
lizaron entrevistas semiestructuradas a las madres y cuyo objetivo era conocer la forma que
tenian los trabajadores de la salud de comunicar la noticia del nacimiento de un nifio o nifia
con sindrome de Down. Los resultados constatan que la noticia del nacimiento del nifio o nifia
con sindrome de Down se da de forma fria y deshumanizada, desde una mirada de la discapa-
cidad sin solucién.

b) Estudios con muestra de profesionales y estudiantes de medicina

Por otra parte, Gammons, Sooben y Heslam (2010), realizaron un estudio exploratorio utili-
zando un disefo de entrevista descriptiva on-line. La muestra estaba formada por 46 padres
con hijos con sindrome de Down nacidos después del 1 de abril de 2009 y 72 profesionales
sanitarios del Reino Unido. El objetivo de este estudio era determinar si los profesionales ha-
bian puesto en marcha las recomendaciones ofrecidas por el Comité de Cribado Nacional del
Reino Unido (UK NSC; 2008), en las que se especificaba que ademas de la informacion sobre
el cribado prenatal, se debia de dar una informacién adicional sobre el sindrome de Down'y la
necesidad de que esa informacion fuese equilibrada y exacta.

Este estudi¢ identificé discrepancias en la vision y experiencias de los profesionales sanitarios
y de los padres en la informacion que se proporciona a los padres sobre el sindrome de Down
antes del cribado prenatal, durante el embarazo y en el nacimiento y el apoyo ofrecido para
facilitar las decisiones informadas. Mientras que las matronas generalmente afirmaban que
proporcionaban y comentaban con todas las madres los folletos nacionales con informacion
sobre el sindrome de Down, aproximadamente dos tercios de los padres dijeron que ellos no
recibieron informacion sobre el sindrome de Down antes de que se les ofreciera el cribado, lo
que es contrario a las recomendaciones de la NICE.



En consecuencia, los autores del estudio resaltan, por una parte la importancia de ofrecer in-
formacion equilibrada, exacta y precisa sobre el sindrome de Down a las mujeres que se les
ofrece las pruebas de cribado prenatal. Y, por otra parte, la necesidad de formar a los profe-
sionales sanitarios sobre lo que significa vivir con una persona con sindrome de Down en el
mundo de hoy.

Asi mismo, Sheets, Best, Brasington y Will (2011) aplicaron una encuesta a 254 consejeros gené-
ticos y a 687 padres, la mayoria madres, estadounidenses en la que quisieron explorar cual era
la informacion esencial sobre el sindrome de Down que debia proporcionarse en el diagnds-
tico prenatal o postnatal. Los autores concluyeron que los consejeros genéticos y los padres
valoran de manera diferente los aspectos esenciales que tienen que estar presentes a la hora
de comunicar un diagnostico de sindrome de Down. Por una parte, los padres valoran espe-
cialmente la informacion sobre las habilidades y el potencial de las personas con sindrome
de Down mas que los detalles clinicos. Por otra, los profesionales hacen mas hincapié en los
detalles clinicos.

Estos resultados constatan una vez mas que la informacién que se proporciona a los padres
de estos nifios tiene que ser equilibrada. No se puede olvidar que la primera informacion que
los padres reciben y la manera en que se les transmite afecta a la calidad de la adaptacion al
diagndsticoy a la posterior toma de decisiones.

En una encuesta realizada en 2004 a 2500 decanos de la escuela de medicina, estudiantes'y
directores de residencia en los Estados Unidos, el 81% de los estudiantes de medicina dijeron
que ellos no estaban recibiendo ninglin tipo de formacién clinica con respecto a las personas
con discapacidad intelectual y el 58% de los decanos de escuelas de medicina afirmaron que
esa formacion no era de alta prioridad (Special Olympics, 2007).

En otro cuestionario respondido por 532 becarios en 2004, el 45% calificaron su formacion
sobre como ofrecer un diagnostico prenatal como “apenas adecuada o inexistente”, y solo el
28% se sintieron “bien cualificados” en el asesoramiento genético prenatal (Cleary-Goldman
etal., 2006).

Por ultimo, en una encuesta realizada a 507 becarios 4 afios después mostré poco progreso.
Aproximadamente el 40% penso que su formacion fue “menos que adecuada”, y solo el 36% se
sinti¢ “bien cualificado” en asesorar a madres embarazadas cuyo cribado prenatal sugiere una
alta probabilidad de sindrome de Down (Driscoll, 2009). Tomados en conjunto, esos estudios
sugieren que los médicos de hoy no estan adecuadamente preparados.

Las sociedades académicas presentan unas orientaciones sobre la orientacién no directiva del
diagndstico prenatal, pero algunos autores se preguntan si a pesar de ellas, algunos médicos
introducen sus propias opiniones personales (Skotko, 2009). Wertz (2000) examind 499 médi-
cos y 1084 profesionales genéticos de Estados Unidos que realizaban diagnéstico prenatal de
sindrome de Down a las parejas embarazadas. Sobre encuestas anénimas, el 63% de médicos
y el 86% de profesionales genéticos afirmaron que trataban de adherirse a la orientacion no
directiva.
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Por el contrario, el 13% de médicos y el 13% de profesionales genéticos admitieron conceder
demasiada importancia a los aspectos negativos del sindrome de Down con la esperanza de
que las mujeres embarazadas buscasen interrumpir el embarazo.

Ademas, el 10% de los médicos dijeron que ellos instaban activamente a las madres a inte-
rrumpir el embarazo. Por contra, el 10% de médicos vy el 2% de profesionales genéticos in-
dicaron que resaltaban en gran medida los aspectos positivos del sindrome de Down con la
esperanza de que las mujeres embarazadas continuasen con su embarazo. Otro 4% de médi-
cos dijo que ellos animaban activamente a las madres a continuar el embarazo. Este estudio
sugiere que no todas las mujeres embarazadas estan recibiendo informacion imparcial de los
profesionales sanitarios.

2.4.4. Recomendaciones de las madres sobre como comunicar el diagnéstico
prenatal y postnatal de sindrome de Down

En este apartado se recogen las recomendaciones sobre como comunicar el diagnostico pre-
nataly postnatal de sindrome de Down basadas en su mayoria en entrevistas y encuestas a las
madres/padres de nifios con sindrome de Down.

a) ;Quién es la persona mejor indicada para dar la noticia?

Las mujeres embarazadas reciben el diagnostico prenatal de una gran variedad de personas:
los consejeros genéticos (Skotko, 2005), matronas (Williams et al., 2002), enfermeras, pediatras
(Williams et al., 2002), y obstetras (Skotko, 2005; Williams et al., 2002). Con el tiempo, las muje-
res embarazadas han preferido recibir la noticia del profesional de la salud que mejor conozca
el sindrome de Down (Skotko, 2005; Williams et al., 2002).

b) ¢;Cudndo es el mejor momento para dar la noticia?

En general las mujeres embarazadas que deciden someterse a las pruebas definitivas prefieren
recibir el diagnostico lo antes posible (Skotko, 2005).

Los médicos deberian informar inmediatamente a los padres de su sospecha de sindrome de
Down, incluso si el diagnostico no se ha confirmado por un cariotipo. Sin embargo, el médico
tendra que determinar cuando es el momento mas apropiado. Por ejemplo, si la madre esta
enferma después del parto, el médico podria esperar hasta que la madre se recuperase (Sko-
tko, Capone, & Kishnani, 2009).

Ademas, las madres que recibieron el diagnéstico prenatalmente eran a menudo mas felices
con el nacimiento de su hijo que las madres que habian recibido el diagnostico postnatal (Sko-
tko, 2005). Este patron puede ser atribuido al hecho de que las madres que reciben el diagnos-
tico prenatalmente han optado por tener un hijo con sindrome de Down y tienen mas tiempo
para asimilar el diagnostico (Skotko, 2005). Recibir el diagnostico de antemano parece permitir
a los padres tener el tiempo necesario para conciliar sus propias emociones y prepararse para
acoger al nifio, si optan por llevar el embarazo a término.



¢) ¢Dénde es el mejor sitio para dar la noticia?

Los padres prefieren recibir la noticia en un sitio privado donde no estén presentes otros mé-
dicos (Cunningham, Morgan, & McGucken, 1984; Garwick, Patterson, Bennett, & Blum, 1995;
Murdoch, 1983) u otros pacientes o familiares y quieren estar acompariados de su pareja (Cun-
ningham & Sloper, 1977; Skotko, Capone, & Kishnani, 2009; Stone, 1973). Ademas, el nifio con
sindrome de Down deberia estar presente durante la conversacion y convendria que el médico
le llamara por su nombre.

Algunas mujeres embarazadas que recibieron el diagnostico por una llamada telefonica no
programada de su médico o consultorio médico expresaron un intenso resentimiento hacia
sus obstetras y consejeros genéticos (Skotko, 2005; Tymstra et al., 2004). Por el contrario, las
mujeres embarazadas que habian recibido el diagnostico por teléfono en un tiempo preesta-
blecido fueron capaces de garantizar que se encontraban en un entorno que era mas favorable
para sus necesidades. Si la madre decide recibir el diagnostico a través del teléfono, el médi-
co debe organizar una visita de seguimiento tan pronto como sea posible (Skotko, 2005). Las
mujeres embarazadas de los Paises Bajos que fueron informadas en su casa por la visita de un
médico de cabecera o partera estaban satisfechos con la manera en que se les dio el diagnés-
tico (Tymstra et al., 2004).

d) ;Qué informacion se debe proporcionar?

La informacion que los padres no desean recibir es aquella que resalta los aspectos negativos
(pesimista) y utiliza una terminologia ofensiva (por ejemplo, mongolismo), asi como la infor-
macion desequilibrada e hiriente (Garwick, Patterson, Bennett &Blum, 1995; Gayton & Walker,
1974; Hedov, Wikblad &Anneren, 2002; Pueschel, 1985; Pueschel & Murphy, 1977; Skotko & Ca-
nal, 2005; Springer & Steele, 1980; Stone, 1973).

Estd comprobado que el hecho de proporcionar demasiada informacion sobre las posibles
condiciones médicas que pueden ocurrir posteriormente a lo largo de la vida del nifio, tal
como obesidad, leucemia, Alzheimer, hace que los padres se sientan agobiados en su primera
conversacion (Hedov, Wikblad, & Anneren, 2002; Pueschel, 1985; Skotko & Canal, 2005; Springer
& Steele, 1980).

Por contra, los padres expresaron tres cosas que les gustaria que estuviera presente en la in-
formacion. Primero, los padres quieren tener acceso a la informacién completa y exacta sobre
la siguiente pregunta: ;Qué es el sindrome de Down? ;Qué lo causa? y, ;qué supone para una
familia tener un miembro con sindrome de Down, en términos practicos? (Cunningham & Slo-
per, 1977; Gayton & Walker, 1974; Lucas & Lucas, 1980; Quine & Rutter, 1994).

En segundo lugar, los padres quieren tener informacion equilibrada, realista y actualizada so-
bre las posibilidades de las personas con sindrome de Down en la sociedad actual. Esto debe
incluir el ofrecer a los padres bibliografia de libros de referencia sobre el sindrome de Down
(Cunningham & Sloper, 1977; Pueschel, 1985; Smith & Phillips, 1978; Skotko, 2005; Skotko &
Canal, 2005; Springer & Steele, 1980).En tercer lugar, la informacién proporcionada durante
esa entrevista inicial tiene que estar limitada a las condiciones méas comunes e inmediatas
(Cunningham, Morgan & McGucken, 1984; Garwick, Patterson, Bennett, &Blum, 1995; Gayton &
Walker, 1974; Lucas & Lucas, 1980; Pueschel & Murphy, 1977).
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e) ;Como deberia comunicarse la noticia?

Se ha demostrado que las primeras palabras que los médicos utilizan establecen el tono del
resto de la conversacion, por lo que los médicos deberian comenzar la conversacion con pala-
bras positivas y felicitar a los padres por el nacimiento de su hijo (Skotko, Capone, & Kishnani,
2009). Ademas, deben evitar utilizar un lenguaje que sugiera lastima, tragedia personal o extre-
mo dolory también evitar ofrecer opiniones personales no pedidas. Por tanto, se debe utilizar
un lenguaje sensible.

En el estudio de Skotko (2005) la mayoria de las madres pidieron que los médicos no empeza-
sen la conversacion diciendo: “ Lo siento “, 0 “ por desgracia, tengo malas noticias que darle”.
En lugar de ello, los médicos deben utilizar un lenguaje neutro y no directivo.

La terminologia obsoleta y ofensiva (por ejemplo, “mongolismo”) no debe formar parte de la
conversacion. El descriptor més apropiado es “un nifio con sindrome de Down” o “un nifio con
trisomia 21”. Las madres se quejan de los médicos que les hacen tomar una decision de forma
precipitada, de los que comparten opiniones personales no solicitadas, o de los que tratan de
cambiar las decisiones de los padres (Skotko, 2005; Williams et al., 2002).



I1l. HIPOTESIS

La comunicacion en el ambito sanitario, para el diagnostico de sindrome de Down, proporcio-
na carencias a las madres para la toma de decisiones, durante los ultimos afios. La ley Organica
2/2010 (de 3 de marzo) de salud sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria del emba-
razo ha desencadenado la generalizacion de pruebas diagnosticas prenatales especificas, que
condicionarian decisiones frente al nacimiento. En virtud de los resultados, la comunicacién
profesional resulta de vital trascendencia.
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IV. OBJETIVOS

4.1. Conocer si a partir del estudio realizado por Skotko y Canal (2004)
ha habido un incremento en la aplicacion de las pruebas de diagnéstico
prenatal (riesgo y/o confirmacion).

En caso afirmativo, estudiar si se ha producido un cambio en la conducta de los profesionales
sanitarios a lo largo de los afios (2002-2013), a raiz de las recomendaciones aportadas por Sko-
tkoy Canal (2004) sobre como dar malas noticias.

Conocer si a raiz de la Ley Organica 2/2010 (de 3 de marzo) de salud sexual y reproductiva y
de la interrupcién voluntaria del embarazo, se ha producido un aumento significativo en la
aplicacién de pruebas de diagndstico prenatal.

En caso afirmativo, conocer si el aumento de aplicacion de las pruebas de Diagnéstico Prenatal
a partir de la ley del 2010 ha conducido a una mejora en todo el proceso de comunicacién del
diagndstico prenatal y postnatal de sindrome de Down.

Conocer las percepciones de las madres sobre su experiencia durante todo el proceso de co-
municacién del diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de Down.



V. MATERIAL Y METODOS

5.1. Diseiio del estudio

Se ha llevado a cabo un estudio descriptivo transversal cuyo fin es realizar una simple descrip-
cion de un fendmeno. En ninglin momento se trata de conocer el porqué de las cosas, sino que
se limita a mostrar la presencia de éstas en la sociedad.

5.2. Ambito

Este trabajo de investigacion se ha centrado en las asociaciones y fundaciones de sindrome de
Down de ambito nacional ya que es la mejor manera de acceder a una muestra de madres de
nifios con estas caracteristicas.

En concreto, el &mbito de trabajo se ha focalizado en Down Espafia, Down Madrid y Talita Ma-
drid. Down Espafa, Federacion Espafiola de Sindrome de Down, es una organizacién de am-
bito nacionaly a través de sus 88 asociaciones, esta presente en todas las Comunidades Auté-
nomas: Andalucia, Aragon, Canarias, Cantabria, Castilla y Ledn, Castilla-La Mancha, Catalufia,
Ciudad Autonoma de Ceuta, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana, Extremadura,
Galicia, Islas Baleares, La Rioja, Navarra, Pais Vasco, Principado de Asturias y Region de Murcia.

Down Espafia pertenece a asociaciones de &mbito internacional como la European Down Syn-
drome Association (EDSA) y Down Syndrome International (DSI) y es miembro fundador de la
Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down (FIADOWN) y del Instituto Iberoamericano
de Investigacion y Apoyo a la Discapacidad Intelectual. Down Espafia es una entidad del CERMI
y es miembro consultivo del Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas.

El sistema de gestion de Down Espafia ha sido reconocido con la norma de calidad 1SO-9001.

Por su parte la Fundacion sindrome de Down de Madrid (Down Madrid) creada hace 25 afios, es
una entidad de nacionalidad espafiola sin &nimo de lucro, declarada de Utilidad Publica, cuya
mision es la consecucion de la autonomia individual de las personas con sindrome de Down u
otras discapacidades intelectuales y su plena inclusion social.

La Fundacion Talita Madrid fue constituida el 15 de mayo de 2010. Tiene su origen en Talita
Fundacion Privada, que surgi¢ hace mas de una década en Barcelona de la iniciativa personal
de unos padres que deseaban dar una respuesta positiva y eficaz a las personas con necesida-
des educativas especificas y con el apoyo de profesionales de la educacion sensibilizados con
lainclusiony la atencién a la diversidad.

5.3. Poblacidn

La poblacion objeto de estudio son madres de nifios con sindrome de Down asociadas a Down
Espafia, Talita Madrid y Down Madrid.

En el estudio participaron un total de 35 asociaciones, aproximadamente.
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5.4. Criterios de inclusion

Madres de nifios con sindrome de Down nacidos en el territorio espafiol entre el afio 2002 y el
2013 inclusive. También se incluyen en la muestra las madres embarazadas con diagnostico
prenatal de sindrome de Down. Criterios de exclusion: padres y demas familiares. Madres de
nifios nacidos antes del 2002. Nifios con otras cromosomopatias distintas a la trisomia 21. Ma-
dres de nifios con sindrome de Down nacidos fuera de Espana.

5.5. Tamano muestral

La herramienta web encuestafacil recoge el nimero de encuestas entregadas pero Unicamen-
te refleja el nimero de veces que han hecho click en el link de la encuesta. En ocasiones, las
personas que han accedido a la encuesta no han sido las madres de nifios con sindrome de
Down sino el personal de las asociaciones y en algunos casos los padres. El sistema recoge que
han sido entregadas 2661 encuestas pero desconocemos cuantos eran madres. Para solven-
tar esa limitacion, se elaboré un archivo excel con el nombre de las asociaciones que accedie-
ron al envio de las encuestas y con el nimero de madres asociadas a cada una de ellas que
cumplian con los criterios de inclusion de la muestra. Es importante sefialar, que a pesar de
haber solicitado a cada una de las asociaciones el niimero exacto de encuestas enviadas, no
siempre se obtuvo respuesta. En esos casos, se contabiliza el nimero de madres que de cada
asociacion han respondido. De esta manera pudimos estimar el tamano de la muestra: 1400
madres aproximadamente (madres a las que se les ha enviado la encuesta).

El nimero total de encuestas contestadas (niUmero de cuestionarios de una encuesta con al
menos una pregunta contestada) fue de 400, 29 de ellos cumplimentadas en formato impreso,
lo que representa el 28,57% aproximadamente. Se eliminaron 48 encuestas por no cumplir
los criterios de inclusién en la muestra como son: los nifios nacidos antes del afio 2002 (12),
los nifios nacidos fuera de Espafa (2) y las encuestas cumplimentadas por el padre (21), no la
madre. Asi mismo se eliminaron 13 encuestas por falta de informacion contenida en el mismo.
El nimero total de encuestas validas es 352 (muestra de analisis).

5.6. Variable resultado

Para la obtencion de datos se ha utilizado como técnica de investigacion la encuesta. Con la
encuesta se trata de “obtener, de manera sistematica y ordenada, informacion sobre las varia-
bles que intervienen en una investigacion, y esto sobre una poblacion o muestra determinada.
Esta informacion hace referencia a lo que las personas son, hacen, piensan, opinan, sienten,
esperan, desean, quieren u odian, aprueban o desaprueban, o los motivos de sus actos, opi-
nionesy actitudes” (Visauta, 1989: 259).

La encuesta original fue disefiada por Skotko y Canal (2004), validada y aplicada en Estados
Unidosy en Espafia en el afio 2002. La encuesta se desarrollé en parte a partir de los datos de
Helmy col (1988), y fue revisada por un panel de expertos en discapacidad formado por un pe-
diatra, un psiquiatra, un padre, una hermana, un investigador en medicina social, un profesio-
nalinternacional de la salud y un especialista en educacion. Se adjunté una carta para explicar
el objeto del proyecto y destacar que la participacion era voluntaria. La carta y la encuesta



fueron traducidas al espafiol y posteriormente revisadas por el segundo autor. Todos los mate-
riales fueron revisados por el Comité de estudios Humanos de la Harvard Medical School. Cada
madre recibio la carta, la encuesta y un sobre con direccion y sello. La encuesta recoge datos
cualitativos y cuantitativos a partir de preguntas si/no, preguntas de respuesta libre, y una serie
de afirmaciones (p. €j., “Mi médico destacd los aspectos positivos de los nifios con sindrome de
Down”), pidiendo a la madre que puntuara su nivel de acuerdo con la afirmacién en una escala
Likert de 1 a 7, siendo “7: estoy muy de acuerdo”, “4: neutro” y “1: en total desacuerdo”. Las
afirmaciones abarcaban temas tales como la prueba triple, la amniocentesis, material escrito
sobre el sindrome de Down, decision de continuar el embarazo, cuidado prenatal y cuidado
postnatal. La encuesta de Canal y Skotko se aplicéd entre julio y agosto del afio 2002 y en el
estudio actual se seleccionaron a las madres que tuvieron a sus hijos entre el afio 2002 v el
2013 (de enero a septiembre inclusive), por lo que ha podido darse un solapamiento de casos
(de enero ajulio de 2002).

En el presente estudio se administro la encuesta original pero con alguna modificacion en la
terminologia empleada en lo que se refiere a las técnicas diagndsticas debido a los avances
de la ciencia. Tales modificaciones fueron realizadas con la autorizacion de los autores y con
la valoracion de expertos en la materia como se especifica en el apartado correspondiente al
método. La encuesta resultante se denominé “Comunicacion del diagnostico de sindrome de
Down”y fue administrada en formato online.

5.7. Variables independientes

Se recogieron el sexo y la edad del nifio. Asi mismo se pregunté sobre la edad, la raza de la
madre, el nivel educativo y su nivel de ingresos econdmicos, la religion que profesay la comu-
nidad auténoma en que recibio la atencién médica. En cuanto a la historia obstétrica, la edad
en la que tuvo su hijo con Sindrome de Down 'y cuantos embarazos ha tenido.

5.8. Métodos

La presente investigacion comenzo a principios del afio 2012, cuando los autores se cuestiona-
ron la necesidad de profundizar en este campo.

En la primera fase se realiz una revision bibliografica para obtener una vision panoramica
del problema en cuestion. El tipo de revision bibliografica realizada ha sido ascendente, es
decir, a partir de las citas bibliograficas de los articulos que ya se tienen'y, asi, sucesivamente.
También se ha realizado una busqueda en internet en el buscador “google académico” y en
diversas bases de datos como: la del Centro Espafiol de Documentacion sobre Discapacidad
(CEDD), del Real Patronato sobre Discapacidad, PUBMED, MEDLINE, ERIC utilizando como pala-
bras clave: “Antenatal Screening”, “Down Syndrome”, “Diagnostic Testing”, “Prenatal Diagnosis”,
“Amniocentesis”, “Telling the Parents”; “Prenatal Testing”; “Prenatal Down Syndrome”; “Deli-
vering the News”; “Parents and Down Syndrome”; “Prenatal Diagnosis”, Postnatal Diagnosis”,
“Clinical Competence”, “Communication”, “Bad News”, Physician-patient relations”, “Medical
Training”. En las bases de datos espafiolas se emplearon las mismas palabras clave traducidas
al castellano.

» o« » o«

195



En lo que se refiere a los libros, se han consultado todos aquellos que se han considerado ba-
sicos para llevar a cabo la fundamentacion tedrica del tema.

Este tipo de revision se ha realizado anualmente para actualizar la bibliografia.

En segundo lugar, se elabord el indice de contenidos y se redacté el marco conceptual (segun-
da fase).

La tercera fase del trabajo consistio en la bisqueda del cuestionario o encuesta mas apropiada
que respondiera a nuestro principal objetivo: conocer la manera de comunicar el diagndstico
prenatal y postnatal de sindrome de Down. En primer lugar encontramos el cuestionario ela-
borado por Springery Nelson Goff (2010) y aplicado en poblacion americana. Se trataba de un
estudio fenomenologico y su objetivo era explorar las primeras experiencias de los padres al
conocer el diagnostico de sindrome de Down. Este cuestionario abarcaba la categorfa de co-
municacion del diagnéstico, pero también incluia otras como la “resiliencia familiar”, etc. Por
consiguiente, no era un cuestionario disefiado especificamente para estudiar la comunicacion
del diagndstico y ademas tenia la limitacion de no haber sido validado ni traducido por un
grupo de expertos en Espana.

En segundo lugar se estudio el cuestionario de la Federacion Estatal de Asociaciones de Profe-
sionales de Atencion Temprana-GAT (2011) que iba dirigido a la discapacidad y trastornos del
desarrollo en general. Este cuestionario tenia algunas limitaciones, como los propios autores
exponen en su trabajo, como el no haber sido sometido a un juicio independiente de expertos,
ni realizarse un estudio piloto para garantizar la adecuacion del mismo al objeto de estudio
y la comprension de las preguntas. Ademas, en este estudio no se considerd la variable de
diagndstico prenatal.

Por ultimo, localizamos la encuesta disefiada por Canal y Skotko (2004; véase el apartado de
variable resultado) y optamos por su eleccion ya que era la que mas se adaptaba a nuestro
objeto de estudio. Ademas, ese estudio se llevo a cabo en Espafia el afio 2002 y nos parecia
fundamental conocer si en los Ultimos afios, y a raiz de las sugerencias realizadas por dichos
autores, habia mejorado la manera de comunicar el diagnostico de sindrome de Down por
parte de los profesionales sanitarios.

Una vez seleccionada la encuesta, se redactd y envié a los autores un documento de peticion
de autorizacion para su aplicacion. Ademas, al ser una encuesta elaborada en el afio 2002,
nos vimos en la necesidad de modificar algunos términos debido al avance de la ciencia. Las
Unicas modificaciones introducidas en el mismo hacian referencia a la manera de aplicacion
(en este caso una encuesta on-line) y al titulo del primer y segundo apartado del cuestiona-
rio. Debido a los avances de la ciencia, se considerd oportuno modificar algunos términos de
las pruebas de cribado y de confirmacién. Los cambios realizados se basaron en los consejos
aportados por los autores, por ginecélogos en ejercicio y por el documento de la SEGO (2012)
sobre los protocolos de actuacion en el cribado de las anomalias cromosomicas.

En la cuarta fase se procedit a editar la encuesta en formato on-line y en formato Word. Para
ello se utilizé la herramienta web de encuestas online encuestafacil.com, en la modalidad de
Organizaciones sin animo de lucro (ONGs), que permite disefiar el cuestionario a medida de
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forma sencilla, recopila al instante las respuestas y analiza los resultados en tiempo real ya que
tiene un procesamiento automatico de los datos.

Asi mismo, para respetar la confidencialidad de los datos personales, la investigacion se dio de
alta en un fichero de la Agencia Esparfiola de Proteccién de Datos y los datos aportados por las
madres no se compartieron con ninguna persona ajena a la investigacion.

El objetivo de la quinta fase consistio en la seleccion de la muestra. Para ello se contacté con la
Fundacién sindrome de Down de Madrid (Down Madrid), con Down Espafia y con Talita Madrid
mediante una carta presentacion para que avalasen el estudio de investigacion.

Una vez obtenido el aval de las entidades, se busco la manera mas factible de distribuir las
encuestas (sexta fase). En el caso de Down Madrid y Talita Madrid, el envio de la encuesta se
realizd desde la propia fundacion a todas las madres asociadas que cumplian los criterios de
inclusion de la muestra. Las encuestas se enviaron mediante un correo electrénico en el que
se invitaba a la madre a participar en el estudio y contenia una carta de presentacion adjunta
que incluia el link con acceso directo a la encuesta.

En el caso de Down Espafia, el proceso fue mas complejo, ya que esta asociacion engloba a las
distintas asociaciones de todo el territorio espafiol, excepto Madrid. En un primero momento
Down Espafia invitd a dichas asociaciones a participary se obtuvo un porcentaje de participa-
cion bajo. Por eso, el siguiente paso consistio en la invitacion personal de los investigadores
por medio del correo electrénico en el que se adjuntaba el aval de Down Espafa. Pasado un
mes, se hizo una segunda invitacion por correo electrénico en los casos en los que no hubo res-
puesta. A continuacion se recurrio a la via telefénica y se realizd un seguimiento periodico de
la aceptacion de estudio por parte de las distintas asociaciones. Este proceso se llevo a cabo
durante los meses de febrero a abril de 2013.

En los meses sucesivos, las asociaciones que aceptaron formar parte en la investigacion distri-
buyeron la encuesta via e-mail a todas aquellas madres que cumplian los criterio de inclusion
en la muestra. En algunos casos, como es el de las Asociaciones sindrome de Down de Bur-
gos, Castellon, Toledo, Huesca, Ronda, Compostela y Vigo, las encuestas fueron entregados
de forma manual porque asf lo solicitaron las propias madres por su dificultad de acceso a un
ordenador.

En septiembre del 2013 se dio por concluida la fase de recogida de datos y se cerro el acceso
online a la encuesta.

Las encuestas cumplimentadas en formato Word fueron introducidos mediante la opcién de
“call center” al sistema de encuestafacil de manera que se unificara el tratamiento de los datos.

Una vez recibidas las encuestas en la base de datos del soporte encuestafacil.com se procedié
a descargar los resultados en un archivo csv utilizable por Excel y SPSS para realizar el analisis
estadistico de los resultados (séptima fase).

En la octava fase se redacté el Ultimo capitulo del marco tedrico. Para finalizar, se elaboraron
los capitulos de resultados, discusion y conclusiones (octava fase).
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5.9. Analisis estadistico

Para el tratamiento estadistico de los datos cuantitativos utilizamos The Statistical Package for
the Social Sciences (SPSS), version 15.0 para Windows. Las variables cualitativas se describen
con su distribucién de frecuencias y las variables cuantitativas con su media y desviacion es-
tandar, en caso de asimetria se utilizé la medianay su rango intercuartil (p25-p75). Las compa-
raciones entre variables cualitativas se realizaron con el test de la ji cuadrada o test exacto de
Fisher. Las comparaciones cuantitativas se analizaron con el test de la t de Student o analisis
de la varianza. Las asociaciones de variables cuantitativas se realizaron con la rho de Spear-
man vy la tau de Kendall (variables ordinales). En todos los casos se rechazaron las hipotesis
nulas con p<0,05.



VI. RESULTADOS

Descripcion de la poblacion

La muestra de madres procedia de las distintas comunidades autonomas de Espafia. De las
352 encuestas validas, el 33% pertenecia a Madrid y el resto a comunidades como Andalucia
(10,7%), Catalufia (10,6%), Castillay Leon (7,6%), Galicia (7,1%), Levante (10,2%), Aragon (5,1%),
etc., taly como se puede apreciar en la figura 4.

La media de edad de las madres fue de 40,3 afos (DE=4,78, N=296; algunas madres omitie-
ron algunos datos, por lo que la N de cada pregunta varia). La mayoria era de raza caucasica,
catélicas 77,3% (tabla 6), el 20,2 % habia terminado el bachillerato, el 47% habia realizado
estudios universitarios y el 16,9% era master. El 57,3% de los hijos con sindrome de Down eran
varonesy el 42,7% mujeres. Aunque la encuesta incluia una pregunta sobre ingresos econémi-
cos, el escaso nimero de respuestas no permitié hacer un analisis estadistico. La edad media
de las madres cuando tuvieron a su hijo con sindrome de Down fue de 35,34 afios y el 50%
tuvieron entre 2 y 3 embarazos. La edad media de los nifios en el momento de realizarse la
encuesta fue de 4,8 afios (DE=3,2); (Tabla 5).

0,6%

Figura 4. Distribucion de la muestra segtin Comunidad Auténoma
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Tabla 5. Descripcién de la poblacion

* Datos expresados en media (DE)

** Datos expresados en mediana (RIC)

ne de casos %
Edad madre momento encuesta® 40,3 4.8
Edad del nifio (afos)* 4.8 3,2
Edad de la madre al nacimiento (afos)* 35,4 46
Hombre 177 57,3%
Sexo del nifio -
Mujer 132 42,7%
Caucasica 290 95,1%
Raza de la madre Latino-americana 13 4.3%
Indio americano o arabe 2 0,7%
Educacion basica 18 6,0%
FP 23 7,6%
¢Hasta qué nivel de educacién Bachiller 61 20,2%
llegd usted? Universitario 142 47,0%
Master 51 16,9%
Doctorado 7 2,3%
1 52 16,7%
2 120 38,6%
3 76 24,4%
4 24 T7,7%
5 20 6,4%
iCuantos embarazos ha tenido usted? o ! 2.3%
7 3 1,0%
8 1 0,3%
9 3 1,0%
10 3 1,0%
11 1 0,3%
17 1 0,3%
Ne de embarazos** 2 (2-3)
100%




Tabla 6. Religion que profesa la madre

) ) Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje AT
valido acumulado
Catélica 218 61,9 77,3 77,3
Protestante 3 0,9 1,1 18,4
Evangélica 2 0,6 0,7 79,1
. Islamica 4 1,1 14 80,5
Validos
Mormonica 2 0,6 0,7 81,2
Ortodoxa 3 0,9 1,1 82,3
Ninguna 50 14,2 17,7 100,0
Total 282 80,1 100,0
Perdidos Sistema 70 19,9
Total 352 100,0

6.1. Pruebas prenatales

En primer lugar se queria saber si se habia producido un incremento en la aplicacion de las
pruebas diagndsticas desde el afio 2002 hasta el estudio actual (2013).

Tabla 7. Porcentaje de madres a las que se les ha hecho pruebas prenatales en el estudio 2013

iSe le realizé diagndstico prenatal

(riesgo y/o confirmacion)? Frecuencia Porcentaje
Si 198 56,3
No 154 43,8
Total 352 100,0
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Figura 5. Porcentaje de madres que se han hecho las pruebas de riesgo y de confirmacién en
el estudio 2013

Figura 6. Comparativa de madres que se han realizado las pruebas de riesgo en el estudio de
Skotko y Canal (2002) y en el estudio 2013
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Figura 7. Comparativa de madres que se han realizado las pruebas de confirmacion en el es-
tudio de Skotko y Canal (2002) y en el estudio 2013

Los resultados indican que se ha producido un incremento exponencial en la aplicacion de las
pruebas de diagndstico prenatal si se compara a las madres de nifios nacidos antes del 2002
(10%; Skotko y Canal) con las madres de nifios nacidos en el periodo comprendido entre el
2002y el 2013 (56,3%; tabla 7). En concreto, en las pruebas de riesgo, se ha pasado de un 10%
aun54% (figura 6) y en las pruebas de confirmacion de un 1,2% a un 13, 1% (figura 7; p<0,001).

6.2. Cambio en la conducta de los profesionales

Ya que es evidente el aumento de la aplicacion de las pruebas diagnosticas a lo largo de los
afios, se queria estudiar si ese incremento se ha visto acompariado de un cambio en la conduc-
ta de los profesionales sanitarios desde el afio 2002 hasta el 2013, a raiz de las recomendacio-
nes aportadas por Skotko y Canal (2004) sobre cémo dar malas noticias.

Para eso se realizaron analisis de regresion lineal para cada item sobre la conducta del médico
utilizando la edad del nifio como variable independiente.

Como se refleja en las tablas 8 a la 11 en lineas generales, no se ha producido un cambio signi-
ficativo en la conducta de los profesionales sanitarios a lo largo de los afios (2002-2013), a raiz
de las recomendaciones aportadas por Skotko y Canal (2004) sobre cémo dar malas noticias.
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Tabla 8. Andlisis de la evolucién a lo largo de los arios de la conducta del médico durante las
pruebas de riesgo

Pruebas de riesgo Variable Pendiente EE p

Se me explicéd el motivo pruebas

; Afio de nacimiento 0,290 0,399 0,468
riesgo claramente

Antes de las pruebas, mi médico
respondi¢ a todas las preguntas | Afio de nacimiento 0,568 0,386 0,143
que tenia sobre pruebas

Antes de recibir los resultados de
las pruebas, mi médico me expli- | Aflo de nacimiento 0,032 0,276 0,908
c6 en qué consistia el SD

Después de recibir los resultados
de las pruebas, mi médico me ex- | Afio de nacimiento 0,318 0,302 0,293
plicod en qué consistia el SD

Después de recibir los resultados
de las pruebas, me parecié que el
médico me animaba a terminar el
embarazo

Afo de nacimiento -0,610 0,400 0,130

Después de recibir los resultados
de las pruebas, me pareci6 que el
meédico me ofreci¢ suficiente ma-
terial educativo sobre el SD

Afio de nacimiento -0,013 0,306 0,965

En cuanto a las pruebas de riesgo se refiere, se puede resaltar un descenso en la pendiente,
aunque no significativo, en la afirmacion de que “el médico me animaba a terminar el embara-
z0” (pendiente: -0, 610; p = 0,130) (tabla 8).

Tabla 9. Andlisis de la evolucién a lo largo de los arios de la conducta del médico durante las
pruebas de confirmacion

Pruebas de confirmacion Variable Pendiente | EE p

Se me explico claramente el motivo de

Afo de nacimiento -0,431 0,421 | 0,314
la prueba

Se me explicaron bien los detalles técni-

; . Afio de nacimiento -0,784 0,515 | 0,137
cos de laintervencion

Se me explicaron claramente los riesgos

) o, Afo de nacimiento -0,250 0,604 | 0,681
de laintervencién
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Me senti animada por mi médico a que
se me hiciera la prueba

Afo de nacimiento

-0,047

0,632

0,941

Me senti presionada por mi médico a
que se me hiciera la prueba

Afno de nacimiento

0,120

0,715

0,868

Mi médico me explico los resultados de
forma que los pudiera entender

Ano de nacimiento

0,700

0,717

0,336

Después de recibir los resultados, mi
médico me animoé a que terminara el
embarazo

Afio de nacimiento

1,050

0,854

0,227

Después de recibir los resultados, mi
médico me dio detalles sobre los aspec-
tos positivos de los nifios con SD

Afo de nacimiento

-0,342

0,933

0,716

Después de recibir los resultados, mi
médico me dio detalles sobre los aspec-
tos negativos de los nifios con SD

Afio de nacimiento

-0,085

0,892

0,925

Después de recibir los resultados, mi
médico me dio su opinién sobre lo que
él/ella harfa en mi situacion

Afio de nacimiento

-0,574

0,720

0,431

Después de recibir los resultados, mi
médico respondié a todas mis pregun-
tas satisfactoriamente

Afio de nacimiento

-0,001

0,805

0,999

Después de recibir los resultados, mi
médico me dio suficientes nimeros de
teléfono de padres que tienen un hijo
con SD

Afio de nacimiento

0,104

0,582

0,859

Después de recibir los resultados, mi
médico me dio suficiente material im-
preso con informacién al dia sobre el
sindrome de Down

Ano de nacimiento

0,197

0,874

0,823

Mi médico recalco los aspectos negati-
vos del sindrome de Down

Afio de nacimiento

-0,290

0,646

0,656

Mi médico recalco los aspectos positi-
vos del sindrome de Down

Afo de nacimien-
to

-1,229

0,845

0,155

Mi médico se conmovio de mi situacion

Afo de nacimiento

0,001

0,814

0,999

Después de recibir los resultados de la
prueba, me sentf empujada o presiona-
da a tomar una decision sobre si debe-
rfa seguir o terminar mi embarazo

Afo de nacimiento

0,151

0,922

0,871

Antes de realizarse las pruebas de confirmacion (tabla 9), se produce un descenso no signifi-
cativo alo largo de los afios en la explicacion que los médicos dan sobre el motivo (pendiente:
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-0,431; p = 0,314) y los detalles técnicos de la intervencion (pendiente: -0,784; p = 0,137). En el
momento de recibir los resultados de las pruebas de confirmacién, se da un incremento de
los médicos a explicar los resultados de forma que se puedan entender (pendiente: 0,700; p
=0,336) y un descenso en la conducta del médico de recalcar los aspectos positivos de los
nifios con sindrome de Down (pendiente: -1,229; p= 0,155). Hay que resaltar el incremento en
la pendiente, aunque no significativo, de los médicos que animan a las madres a terminar con
el embarazo (pendiente: 1,050; p = 0,227) después de recibir un resultado positivo de sindrome
de Down en las pruebas de confirmacion.

Tabla 10. Andlisis de la evolucion a lo largo de los afios de la conducta del médico cuando la
madre ha tomado la decisién de continuar el embarazo tras un diagndstico prenatal positivo
de sindrome de Down

Apoyo médico prenatal Variable Pendiente | EE P

Mi médico me apoyd en mi decision de

. Afio de nacimiento -1,377 0,739 | 0,071
continuar el embarazo

Una vez que decidi continuar el emba-
razo, mi médico me proporcioné sufi-
cientes materiales impresos adiciona-
les sobre el sindrome de Down

Afio de nacimiento 0,537 0,701 | 0,449

Una vez que decidi continuar el emba-
razo, mi médico me proporciond mate-
rialimpreso adicional que era mas posi-
tivo del que habia recibido antes

ARo de nacimiento 1,080 0,564 | 0,064

Mi médico tratd de convencerme de

) Afio de nacimiento 0,157 0,738 | 0,833
que no continuara el embarazo

Una vez que decidi continuar el emba-
razo, mi médico me proporcion6 sufi-
cientes nombres de padres con hijos
que tienen sindrome de Down

Afio de nacimiento 0,417 0,412 | 0,319

El apoyo prenatal que recibi después de
tomar la decision de continuar el emba- | Aflo de nacimiento 0,296 0,973 | 0,763
razo fue excepcional

Después de que decidiera continuar el
embarazo, me costé encontrar apoyo | Afio de nacimiento -0,440 0,816 | 0,593
prenatal adecuado

Después de que decidiera continuar el
embarazo, mi médico empezd a darme
ejemplos y sugerencias sobre la mejor | Afio de nacimiento -0,443 0,529 | 0,408
forma de criar a un hijo con sindrome
de Down
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Unavez que la madre hatomado la decision de continuar el embarazo (tabla 10) después de
un diagnostico prenatal positivo de sindrome de Down, los médicos tienden a apoyarla menos
a medida que pasan los afios (pendiente: -1,377; p = 0,071). Sin embargo, los médicos con los
afios tienden a proporcionar mas material impreso positivo en comparacion con el aportado
durante el periodo prenatal (pendiente: 1,080; p = 0,064).

Tabla 11. Andlisis de la evolucién a lo largo de los arios de la conducta del médico durante el

diagnéstico postnatal

Apoyo médico postnatal Variable Pendiente | EE P

Mi médico me hablo sobre los aspec-

tos positivos de los nifios que tienen | Afio de nacimiento | 0,217 0,276 | 0,433
sindrome de Down

Mi médico me hablo sobre los aspec-

tos negativos de los nifios que tienen | Afo de nacimiento | 0,261 0,277 | 0,347
sindrome de Down

Mi médico me dio suficientes nimeros

de teléfono de padres que tienen a un | Aflo de nacimiento | -0,021 0,201 | 0,915
hijo con sindrome de Down

Mi médico me dio suficiente material

impreso con informacion al dia sobre | Aflo de nacimiento | 0,031 0,195 | 0,872
el sindrome de Down

Mi medm/o recalco los aspectos positi- Afio de nacimiento | 0,258 0.256 | 0314
vos del sindrome de Down

Mi medlgo recalco los aspectos negati- Afio de nacimiento | 0,041 0257 | 0874
vos del sindrome de Down

gg?ed'co s€ conmovio de mi situa~ | 55 e nacimiento | -0,235 0,273 | 0,390
El material impreso que recibi de mi

meédico recalco los aspectos negativos | Aflo de nacimiento | -0,24 0,188 | 0,279
el sindrome de Down

El material impreso que recibi de mi

meédico recalco los aspectos positivos | Afio de nacimiento | 0,107 0,213 | 0,616
del sindrome de Down

El material impreso me ayudo a en-| 50 4o o cimiento | 0,336 0,229 | 0,143
tender el sindrome de Down

El material impreso que recibi de mi

medico recogfa una impresion equi- |, o o cimiento | 0,146 0,210 | 0,486
librada sobre los aspectos positivos y

negativos del sindrome de Down

El material impreso era facil de leery Afio de nacimiento | 0,351 0273 | 0,201
comprender
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En lo que respecta al apoyo médico postnatal (tabla 11), no se observa ninguna tendencia
especifica a resaltar.

6.3. Ley del 2010

Para conocer si a raiz de la ley del 2010 de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion vo-
luntaria del embarazo se ha producido un aumento significativo en la aplicacion de pruebas de
diagndstico prenatal, se dividieron las encuestas de las madres en dos intervalos (2002-2010 y
2011-2013) en funcion de la edad de nacimiento del nifio con sindrome de Down.

Los resultados indicaron que en el periodo posterior a la aprobacion de la ley del 2010 se ha
dado un aumento estadisticamente significativo en la realizacion de las pruebas de riesgo (Ta-
bla 12). En cuanto a las pruebas de confirmacion, las madres se han realizado mas pruebas
(16,7%) en el periodo comprendido entre el 2011-2013 que en el periodo anterior (10,8%) aun-
que la diferencia no ha sido significativa, tal y como se refleja en la tabla 13.

Tabla 12. Porcentaje de madres a las que se les ha hecho la prueba de riesgo en ambos inter-
valos de tiempo

2002-2010 FEeeo _—
2011-2013 2002-2010 2011-2013
Ne de 117 54 171
; casos
;Se le realizd a us- Si
ted las “pruebas de % 50,4% 69,2% 55,2%
riesgo” para detectar
la presencia del sin- Nede 115 24 139
drome de Down? No €asos
% 49,6% 30,8% 44 8%
\° de 232 78 310
Total casos
%
100,0% 100,0% 100,0%

Nota: p=0,004



Tabla 13. Porcentaje de madres a las que se les ha hecho la prueba de confirmacién en ambos

intervalos de tiempo
2002-2010 Periodo —
2011-2013 2002-2010 2011-2013
Ne de casos 25 13 38
{ruvo usted una : % 10,8% 16,7% 12,3%
prueba de confirma- ° ©70 170 =70
Cion para detectar el N° de casos 207 65 72
sindrome de Down? No
% 89,2% 83,3% 87,7%
Total Ne de casos 232 78 310
0,
% 100,0% 100,0% 100,0%

Nota: p=0,170

Debido al aumento de aplicacion de pruebas diagnosticas a raiz de la aprobacion de la ley del
2010, resulta necesario conocer si ese incremento ha conducido a una mejora en todo el pro-

ceso de comunicacion del diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de Down.

Como se refleja en la tabla 14, no se aprecian diferencias estadisticamente significativas en
las experiencias de las madres durante las pruebas de riesgo en ambos intervalos de tiempo
excepto en el item que hace referencia a los pensamientos de suicidio experimentados por
aquéllas después de recibir los resultados de las pruebas. En este caso, las madres del primer

periodo tuvieron mayores sentimientos de suicidio que las madres del segundo periodo.

Tabla 14. Experiencia de las madres durante las pruebas de riesgo (cribado prenatal) en am-

bos intervalos de tiempo

Periodo
Pruebas de rieseo 2002-2010 2011-2013
& n=117 n=54

Media DE Media DE
Se me explico el motivo de las “pruebas de riesgo 42 24 46 25
claramente
Antes de que se realizaran las pruebas, mi médico
respondio a todas las preguntas que tenia sobre las 3,9 2,3 43 2,4
“pruebas de riesgo”
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Antes de las “pruebas de riesgo”, yo ya sabia bien en

qué consistia el sindrome de Down 37 24 42 24

Antes de recibir los resultados de las pruebas, mi
meédico me explico en qué consistia el sindrome de 1,8 1,6 2,0 1,7
Down

Después de recibir los resultados de las pruebas,
mi médico me explico en qué consistia el sindrome 1,8 1,6 2,4 2,1
de Down

Después de recibir los resultados de las pruebas,
me parecié que el médico me animaba a terminar 3,3 2,3 3,1 2,2
elembarazo

Después de recibir los resultados de las pruebas, me

S 3,7 2,6 34 2,6
entro miedo

Después de recibir los resultados de las pruebas,

tuve ansiedad 31 2,3 3,0 2,5

Después de recibir los resultados de las pruebas,

tuve pensamientos de suicidio* L6 14 L1 06

Después de recibir los resultados de las pruebas, me

senti optimista 3,3 2,1 3,5 2,2

Nota: *p<0,05 Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
[ ]conducta de los profesionales
[ IMaterial impreso ofrecido por los profesionales sanitarios| | Reacciones de las madres
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Tabla 15. Experiencia de las madres durante las pruebas de confirmacién de sindrome de
Down en ambos intervalos de tiempo

Periodo

fi ., 2002-2010 2011-2013

Pruebas de confirmacion n=25 n=13
Media DE Media DE

Se me explico claramente el motivo de la prueba 6,4 14 6,8 0,8
Se me g)fpllcaron bien los detalles técnicos de la in- 6.0 17 6.4 10
tervencion
Se me explicaron claramente los riesgos de la inter- 56 19 6.4 10
vencion
Yo queria que se me hiciera la prueba 6,0 19 6,2 13
Me senti animada por mi médico a que se me hiciera 55 20 58 12
la prueba
Me senti presminada por mi médico a que se me hi- 31 24 15 13
cierala prueba
Mi medmo me explicé los resultados de forma que los 57 21 58 18
pudiera entender
De/spues de re§|b|r los resultados, mi médico me ani- 38 26 32 21
mo a que terminara el embarazo
Después de recibir los resultados, me entré miedo 5,8 1,9 4.8 2,4
Después de recibir los resultados, tuve ansiedad 4.8 2,4 4.8 2,5
Despggs Fje recibir los resultados, tuve pensamientos 11 06 10 00
de suicidio
Después de recibir los resultados, me senti optimista 2,8 2,1 2,8 1,7
Ant/es de la prueba, ya tenia buena idea de lo que era 41 21 41 24
el sindrome de Down
Después de recibir los resultados, mi médico me dio
detalles sobre los aspectos positivos de los nifios con 2,9 2,5 3,7 2,9
sindrome de Down
Después de recibir los resultados, mi médico me dio
detalles sobre los aspectos negativos de los nifios 3,2 2,6 2,8 2.4
con sindrome de Down

Nota: *p<0,05 Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

|:| Conducta de los profesionales |:| Reacciones de las madres



Tabla 16. Experiencia de las madres después de obtener un diagndstico prenatal positivo de

sindrome de Down en ambos intervalos de tiempo

Periodo

2002-2010 2011-2013

Pruebas de confirmacién =S n=13

Media DE Media DE

Después de recibir los resultados, mi médico me dio

su opinion sobre lo que él/ella haria en mi situacion 21 24 L5 L3
Me alegro de que mi médico me haya dado su opi-

nién sobre lo que él/ella habria hecho en mi situa- 2.7 2.2 2.6 1.6
cion

Después de recibir los resultados, mi médico res- 47 93 51 95

pondi¢ a todas mis preguntas satisfactoriamente

Después de recibir los resultados, mi médico me dio
suficientes numeros de teléfono de padres que tie- 15 14 2.0 2.0
nen un hijo con sindrome de Down

Después de recibir los resultados, mi médico me dio
suficiente material impreso con informacion al dia 13 13 2.6 23
sobre el sindrome de Down*

Mimédico recalcé los aspectos negativos del sindro-

me de Down 3.0 2.5 2.4 2.3
Mi médico recalco los aspectos positivos del sindro- 91 51 35 )8
me de Down

Mi médico se conmovié de mi situacion 4.0 2.4 4.6 1.9

Después de recibir los resultados de la prueba, me
senti empujada o presionada a tomar una decision 3.0 2.6 3.2 2.6
sobre si deberia seguir o terminar mi embarazo

Nota: *p<0,05 Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
|:| Conducta de los profesionales

|:| Material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios

En cuanto a las experiencias de las madres durante y después de las pruebas de confirma-
cion (Tabla 15y 16), en general, no se aprecian diferencias estadisticamente significativas en-
tre ambos grupos excepto en varios aspectos. En el primer intervalo de tiempo las madres se
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sintieron mas presionadas (M = 3,1; DE = 2,4) por el médico a realizarse la prueba y después de
recibir los resultados de la misma, su médico les dio menos material impreso con informacion
al dia sobre el sindrome de Down (M = 1,3; DE = 1,3) en comparacién con las madres del segun-
do periodo (M =2,6; DE=2,3).

Tabla 17. Valoracion que realizan las madres sobre el material impreso ofrecido por los pro-
fesionales sanitarios después del diagndstico prenatal de sindrome de Down en ambos inter-
valos de tiempo

Periodo
Material impreso
2002-2010 2011-2013
n=25 n=13

Media DE Media DE
El materlall impreso que recibi §obre el sindrome de g 25 34 30
Down tenia informacion actualizada
El material impreso que recibi mostraba una impre-
sion imparcial sobre los aspectos positivos y negati- 34 2.5 2.7 2.4
vos del sindrome de Down
El materlgl impreso que recibi destacaba los aspec- 24 20 30 24
tos negativos del sindrome de Down
El mate'rl.al impreso que recibi destacaba los aspec- 98 23 30 24
tos positivos del sindrome de Down
E,l material impreso me sirvié para comprender el 39 25 30 24
sindrome de Down
El material impreso me animé a continuar el emba- 99 16 30 24
razo
El material impreso me animé a terminar el emba- 17 13 20 15
razo
Me gusté el material impreso que recibi 2.7 1.7 35 2.9
El material impreso que recibi era facil de entender 35 2.6 4.0 2.7

Nota: p>0,05 Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
No se observan diferencias en ambos intervalos de tiempo en cuanto a la calidad ni a la can-

tidad del material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios después del diagnéstico
prenatal de sindrome de Down (Tabla 17).



Tabla 18. Valoracién de las madres sobre los factores que mds influyeron a la hora de decidir
continuar con su embarazo después de un diagnédstico prenatal de sindrome de Down en am-
bos periodos de tiempo

Periodo
Decisién de continuar el embarazo 2002-2010 2011-2013
n=25 n=13

Media DE Media | DE
La opinién de mi médico 15 1.7 15 1.1
La opinién de mis padres 23 2.2 1.8 13
La opinién de mi marido/pareja 55 2.3 53 2.1
Mi religion 4.9 2.6 38 29
Mi conciencia 6.2 2.1 6.3 1.6
El materialimpreso que me dio mi médico o genetista 14 14 15 12
La informacién verbal que me dio mi médico 13 13 22 2.0
La informacion verbal que me dio mi genetista 13 13 1.6 16
El material impreso que encontré por mi cuenta 2.8 2.5 2.4 2.1
La opinién de mis amigos 17 18 18 13
gpoamcgg\éegzaviinén con otra madre de un hijo con sin- 16 16 18 13
Conocer a una persona con sindrome de Down 2.0 2.0 2.5 2.3
Haber visto a nifios con sindrome de Down en la te-
levisién, en una pelicula o en los medios de comuni- 2.1 2.0 2.2 2.0
cacién
Este era el Unico hijo que iba a tener 15 15 15 1.1
No se me permitié abortar 17 19 15 1.7
Igglsczsd%esc;(;sr %?srizie}/(joisczobre el sindrome de Down re- 10 0.0 15 12
Tengo un pariente con sindrome de Down 12 11 2.0 2.0
La opinién de mi genetista 11 0.7 12 0.8
Otras razones 3.8 29 3.7 31

Nota: p>0,05 Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
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Tabla 19. Apoyo médico recibido por las madres en el periodo comprendido entre el diagnosti-
codesindrome de Down (prueba de confirmacion) y el nacimiento del nifio en ambos periodos
de tiempo

Periodo

2002-2010 2011-2013

Apoyo médico prenatal n=25 n=13

Media DE Media DE

Mi médico me apoyd en mi decision de continuar el

4.7 2.2 54 2.0
embarazo

Una vez que decidi continuar el embarazo, mi médi-
co me proporcion6 suficientes materiales impresos 1.7 16 2.8 2.4
adicionales sobre el sindrome de Down

Una vez que decidi continuar el embarazo, mi médi-
co me proporcion6 material impreso adicional que 14 1.0 2.4 2.3
era mas positivo del que habia recibido antes

Mi médico tratd de convencerme de que no conti-

2.5 2.3 1.3 0.9
nuara el embarazo

Una vez que decidi continuar el embarazo, mi médi-
co me proporcioné suficientes nombres de padres 1.3 0.9 1.8 15
con hijos que tienen sindrome de Down

El apoyo prenatal que recibi después de tomar la

decision de continuar el embarazo fue excepcional 31 26 >3 26
Despues{ de que decidiera continuar el embarazo, 33 5 18 14
me costd encontrar apoyo prenatal adecuado

Después de que decidiera continuar el embarazo,

mi médico empezd a darme ejemplos y sugerencias 18 15 18 15

sobre la mejor forma de criar a un hijo con sindrome
de Down

Nota: p>0,05 Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
|:| Conducta de los profesionales
|:| Material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios

No se observan diferencias en la valoracion que realizan las madres sobre los factores que
mas influyeron a la hora de decidir continuar con su embarazo después de un diagnostico
prenatal de sindrome de Down en ambos periodos de tiempo (Tabla 18).
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Asi mismo, no se observan diferencias en los dos grupos de madres en el apoyo médico reci-
bido por aquéllas en el periodo comprendido entre el diagnostico de sindrome de Down vy el
nacimiento del nifio (Tabla 19).

Taly como se refleja en la Tabla 20, el apoyo médico postnatal ofrecido por los profesionales
sanitarios no ha variado en ambos periodos de tiempo excepto en el grado de ansiedad expe-
rimentado por las madres al conocer que su hijo-a tenia sindrome de Down. Las madres que
han tenido a su hijo en el periodo 2011-2013 tienen mayor ansiedad que las madres de nifios
nacidos en el periodo 2002-2010.

Tabla 20. Apoyo médico recibido por las madres inmediatamente después del nacimiento de
su hijo-a con sindrome de Down en ambos periodos de tiempo

Periodo

2002-2010 2011-2013
n=232 n=78

Media DE | Media | DE

Apoyo medico postnatal

Mi médico me hablé sobre los aspectos positivos de los

nifios que tienen sindrome de Down 29 23 29 22

Mi médico me hablé sobre los aspectos negativos de los

nifios que tienen sindrome de Down 30 23 29 23

Mi médico me dio suficientes nimeros de teléfono de pa-
. - . 19 1,8 15 13
dres que tienen a un hijo con sindrome de Down

Mi médico recalcé los aspectos positivos del sindrome de
Down

Mi médico recalcé los aspectos negativos del sindrome
de Down

Mi médico se conmovid de mi situacion 3,1 2,3 3,6 2,1




El material impreso era facil de leery comprender 2,6 2,2 2,4 2,1

Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de

Down, me dio miedo >4 22 26 23

Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de

Down, me dio ansiedad * 44 %2 2L e

Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de

Down, tuve pensamientos de suicidio L9 159 L Lo

Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de

Down, me senti optimista 2o 2 e 20

Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de

Down, no sabia nada de esta patologia genética 40 24 37 25

Nota: *p<0,05 Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

D Conducta de los profesionales D Reacciones de las madres D Material impreso

6.4. Percepciones de las madres sobre la comunicacion del diagnéstico
prenatal y postnatal de sindrome de Down

En este apartado se querian conocer las percepciones de las madres sobre distintos aspectos
que entran en juego en la comunicacion del diagndstico prenatal y postnatal de sindrome de
Down, como la conducta de los profesionales, las reacciones de las madres ante la primera
noticia, los factores que mas influyen a la hora de decidir continuar con el embarazo, el apoyo
prenatal y postnatal recibido.

Como se refleja en la figura 5, al 54% de las madres se les realizd una prueba de riesgo para
detectar la presencia de sindrome de Down y su experiencia durante la realizacion de la misma
queda reflejada en la tabla 21.

Enloque ala conducta de los profesionales se refiere, las madres asignaron una puntuacion
neutra a las afirmaciones de que los médicos les hubiesen dado la informacion clara sobre el
motivo por el que se le realizaban las pruebas M = 4,4; DE=2,4) y sobre las propias pruebas (M =
4; DE =2,3). La mayoria de las madres sintié que sus médicos les habian dado poca o ninguna
informacion verbal o escrita sobre el sindrome de Down antes (M = 1,9, DE = 1,6) y después
de recibir los resultados de las pruebas (M = 2; DE =1,8). En lo que respecta a la afirmacion:
“Después de recibir los resultados de las pruebas, me parecio que el médico me animaba a
terminar el embarazo”, la puntuacion media de las madres fue 3,3 (DE =2,3).
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Cuando las madres hablan sobre sus reacciones en el momento de recibir los resultados de la
prueba de riesgo, algunas dicen haber sentido miedo (M = 3,6; DE = 2,6) y ansiedad (M = 3,2; DE
=2,4). Otras madres se sintieron optimistas ante la noticia (M = 3,3; DE = 2,1) y se aprecia una
tendencia a que éstas madres que se sienten optimistas son las que tienen mas conocimientos

sobre el sindrome de Down (tabla 22; r=0,126; p = 0,054).

Tabla 21. Experiencia de las madres durante las pruebas de riesgo (cribado prenatal) de sin-
drome de Down

iSe le realiz6 a usted
las “pruebas de riesgo”

para detectar la pre-

Pruebas de riesgo sencia del sindrome de
Down?
Si (n=190)

Media DE
Se me explic el motivo de las “pruebas de riesgo” claramente 4.4 24
Antes de que se realizaran las pruebas, mi médico respondio a 40 93
todas las preguntas que tenfa sobre las “pruebas de riesgo” ’ ’
Antes de las “pruebas de riesgo”, yo ya sabia bien en qué consistia 39 24
el sindrome de Down ’ ’
Antes de recibir los resultados de las pruebas, mi médico me ex- 19 16
plicd en qué consistia el sindrome de Down ’ ’
Después de recibir los resultados de las pruebas, mi médico me 20 18
explicé en qué consistia el sindrome de Down ’ ’
Después de recibir los resultados de las pruebas, me parecié que 33 93
el médico me animaba a terminar el embarazo ’ ’
Después de recibir los resultados de las pruebas, me entré miedo 3,6 2,6
Después de recibir los resultados de las pruebas, tuve ansiedad 3,2 2,4
Después de recibir los resultados de las pruebas, tuve pensa- 14 12
mientos de suicidio ’ ’
Después de recibir los resultados de las pruebas, me senti opti- 33 21
mista ’ ’




Nota: Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
|:| Conducta de los profesionales

|:| Reacciones de las madres

. Material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios

Tabla 22. Correlacion de las puntuaciones de las madres sobre el conocimiento del sindrome
de Down, en relacién a los sentimientos positivos, después de obtener un resultado positivo en

las pruebas de riesgo
Antes de las “pruebas de
riesgo”, yo ya sabifa bien
en qué consistia el sin-
drome de Down
Coeficiente de
Después de recibir los resulta- | correlacion 0,092
dqs de las pruebas, me entré D 0,159
miedo
N 158
, N Coeﬂmen'ge{ de 0,070
Después de recibir los resul- | correlacion
tados de las pruebas, tuve
ansiedad P 0,230
Tau-b de N 155
Kendall Coeficiente de
. L = 0,029
Después de recibir los resulta- | correlacion
dos F:Ie las prueba;, 'tuve pen- D 0,682
samientos de suicidio
N 156
Coeficiente de
. . = 0,126
Después de recibir los resulta- | correlacion
dos_ d_e las pruebas, me senti D 0,054
optimista
N 156

En cuanto a las pruebas de confirmacion, al 13,1% de las madres se les realizaron dichas prue-
bas para detectar la presencia de sindrome de Down (figura 5) con una media de 14 semanas
de gestacién (DE =5), con un rango entre 3y 28 semanas. Como se refleja en la tabla 23, los dos
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principales motivos por los que las madres se realizaron las pruebas de confirmacion fueron
“los resultados de la ecografia” (64,1%) y los resultados del andlisis de las “pruebas de riesgo”
(59%). En algunos casos se debio a la edad avanzada de la madre (21,1%). De las 42 mujeres
que respondieron a si recibieron los resultados de la prueba de confirmacién en persona, el
73,8% dieron una respuesta afirmativa y el 61.9 % de ese mismo nimero de madres recibio los
resultados en presencia de su pareja.

Tabla 23. Motivo por el que las madres se realizaron las pruebas de confirmacion

(¢}
Pruebas de confirmacion iz %
Casos

Tuve una prueba de confirmacion debido a los resultados del analisis

« . » 23 59,0
de las “pruebas de riesgo
Tuve una prueba de confirmacion debido a los resultados de 7 641
la ecografia ’
Tuve una prueba de confirmacion por mi edad avanzada 8 211

Tabla 24. Experiencia de las madres durante las pruebas de confirmacion de sindrome de

Down

Pruebas de confirmacion (n=46) Media DE
Se me explico claramente el motivo de la prueba 6,4 13
Se me explicaron bien los detalles técnicos de la intervencion 6,0 1,6
Se me explicaron claramente los riesgos de la intervencion 538 1,7
Yo queria que se me hiciera la prueba 6,1 1,7
Me senti animada por mi médico a que se me hiciera la prueba 57 1,7
Me senti presionada por mi médico a que se me hiciera la prueba 2,5 2,2
Mi médico me explicé los resultados de forma que los pudiera enten- 55 99
der ’ ’

Después de recibir los resultados, mi médico me animé a que termi- 35 24
nara el embarazo ’ ’

Después de recibir los resultados, me entré miedo 55 2,1
Después de recibir los resultados, tuve ansiedad 49 2,4
Después de recibir los resultados, tuve pensamientos de suicidio 12 1,0
Después de recibir los resultados, me senti optimista 2,9 2,1
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Antes de la prueba, ya tenia buena idea de lo que era el sindrome de 40 21
Down ) )
Después de recibir los resultados, mi médico me dio detalles sobre los 31 26
aspectos positivos de los nifios con sindrome de Down ’ ’
Después de recibir los resultados, mi médico me dio detalles sobre los 3 5
aspectos negativos de los nifios con sindrome de Down ’ ’

Nota: Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

|:| Conducta de los profesionales |:| Reacciones de las madres

La experiencia de las madres durante y después de la realizacion de la prueba de confirmacion
queda reflejada en las tablas 24 y 25.

En cuanto a la conducta de los profesionales antes de realizarse las pruebas, las madres opi-
naron que los médicos les animaron a realizarse las pruebas (M = 5,7; DE = 1,7) y se sintieron
poco presionadas por el médico para que se las hicieran (M =2,5; DE = 2,2). Ademas, las madres
estaban de acuerdo en que ellas quisieron hacerse la prueba (M =6,1; DE = 1,7). Asi mismo, las
madres estuvieron de acuerdo con la afirmacion de que los médicos les explicaron de forma
clara el motivo (M =6,4; DE = 1,3), los riesgos (M =5,8; DE = 1,7) y los detalles de la intervencion
(M=6;DE=16).

Algunas madres consideraron que los médicos explicaron los resultados de las pruebas de for-
ma que se pudieran entender (M =5,5; DE = 2,2) aunque no respondieron de forma satisfactoria
a todas las preguntas realizadas por las madres (M = 4,6; DE = 2,3). Ademas los médicos dieron
muy pocos detalles sobre los aspectos positivos (M = 3,1; DE = 2,6) o negativos (M=3,2; DE=2,5)
de los nifios con sindrome de Down a pesar de que los conocimientos de las madres sobre esa
cromosomopatia no eran muy completos (M =4,0; DE = 2,1). Asi mismo, las madres no estaban
de acuerdo con la afirmacion de que los médicos les habian dado nimeros de teléfono de
padres que tienen un hijo con sindrome de Down (M = 1,7; DE = 1,6) después de un diagnostico
prenatal positivo.

En algunos casos las madres se sintieron animadas por su médico (M = 3,5; DE =2,4) a terminar
el embarazo y en otros se sintieron empujadas o presionadas a tomar una decisién sobre si
deberia seguir o terminar su embarazo (M = 3,2; DE = 2,6). Los médicos que animan a terminar
el embarazo no resaltaron en mayor medida los aspectos negativos de los nifios con sindrome
de Down después de las pruebas de confirmacién (Tabla 26; r =

-0,115;p=0,398y r=0,091; p = 0,518).

En lo que respecta a las reacciones de las madres ante la comunicacion de la noticia, algunas
sintieron miedo y ansiedad (M =5,5; DE=2,1y M =4,9; DE = 2,4; Tabla 24).
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Tabla 25. Experiencia de las madres después de obtener un diagndstico prenatal positivo de
sindrome de Down

Media DE

Pruebas de confirmacion (n=46)
Después de recibir los resultados, mi médico me dio su opinion sobre 95 99
lo que él/ella harfa en mi situacion ’ ’
Me alegro de que mi médico me haya dado su opinion sobre lo que él/

. S o 2,6 1,9
ella habria hecho en misituacion
Después de recibir los resultados, mi médico respondi6 a todas mis 46 23
preguntas satisfactoriamente ’ ’
Después de recibir los resultados, mi médico me dio suficientes nime- 17 16

ros de teléfono de padres que tienen un hijo con sindrome de Down

Mi médico recalco los aspectos negativos del sindrome de Down 2,8 2,5
Mi médico recalco los aspectos positivos del sindrome de Down 2,6 2,4
Mi médico se conmovid de mi situacion 4.1 2,3

Después de recibir los resultados de la prueba, me senti empujada o
presionada a tomar una decision sobre si deberia seguir o terminar | 3,2 2,6
mi embarazo

Nota: Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
|:| Conducta de los profesionales

. Material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios
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Tabla 26. Correlacién de la conducta de los médicos que animan a terminar el embarazo en
relacién a resaltar los aspectos negativos del sindrome de Down después de las pruebas de

confirmacion

Después de recibir los re-
sultados, mi médico me
animoé a que terminara el
embarazo

Coeficiente de

. - . . -0,115
Después de recibir los resultados, mi correlacion
médico me dio detalles sobre los as-
pectos negativos de los nifios con sin- P 0,398
drome de Down
N 40
Coeﬂuentg de 0,091
correlacion
Mi médico recalcé los aspectos negati-
vos del sindrome de Down P 0,518
N 39

Tabla 27. Correlacién de las puntuaciones de las madres sobre el conocimiento del sindrome
de Down, en relacién a los sentimientos positivos, después de obtener un resultado positivo en

las pruebas de confirmacién

Antes de la prueba de
confirmacion, ya tenia
buenaideadeloqueera
el sindrome de Down
Después de recibir los resultados, Coeficiente de 0032
me entrd miedo correlacién ’
p 0,801
N 42
Después de recibir los resultados, Coeficiente de
. - 0,052
tuve ansiedad correlacion
p 0,681
N 41
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Después de recibir los resultados, Coeficiente de
. L . -0,223
tuve pensamientos de suicidio correlacién
p 0,109
N 41
Después de recibir los resultados, Coeficiente de 0.181
me senti optimista correlacion ’
p 0,157
N 41

Las madres que tienen mas conocimientos sobre el sindrome de Down no se sienten mas op-
timistas que las que desconocen el sindrome, después de obtener un resultado positivo en las
pruebas de confirmacion (Tabla 27; r=0,181; p = 0,157).

Tabla 28. Correlacion de las puntuaciones de las madres sobre sus sentimientos negativos
en relacion a la conducta de los médicos centrada en resaltar los aspectos negativos del sin-
drome de Down, después de obtener un resultado positivo en las pruebas de confirmacion

Mi médico recalcé los
aspectos negativos
del sindrome de
Down

Después de recibir los
resultados, mi médico
me dio detalles sobre
los aspectos negati-
vos de los nifios con
sindrome de Down

Coeficiente de

., 0,11 -0,67
) . correlacion
Después de recibir
los resultados, me P 0,939 0,617
entré miedo
N 39 40
Coefloente. , 0,013 -031
) o de correlacion
Después de recibir
los resultados, tuve p 0,928 0,817
ansiedad
N 38 39




’ N Coeﬂoente' / 0,264 0.201
Después de recibir | de correlacion
los resultados, tuve
pensamientos de p 0,080 0,171
suicidio
N 39 40

Se da una tendencia a que las madres que experimentaron sentimientos de suicidio en el mo-
mento de conocer el diagnostico prenatal, tienen médicos que resaltan los aspectos negativos
del sindrome de Down (Tabla 28; r=0,264; p = 0,080).

Tabla 29. Valoracién que realizan las madres sobre el material impreso ofrecido por los profe-
sionales sanitarios después del diagndstico prenatal de sindrome de Down

Material impreso .

(n=19) Media DE
El material impreso que recibi sobre el sindrome de Down tenia in- 30 95
formacion actualizada ’ ’
El material impreso que recibi mostraba una impresion imparcial 35 24
sobre los aspectos positivos y negativos del sindrome de Down ’ ’
El material impreso que recibi destacaba los aspectos negativos del 26 1
sindrome de Down ’ ’
El material impreso que recibi destacaba los aspectos positivos del 29 93
sindrome de Down ’ ’
El material impreso me sirvi6 para comprender el sindrome de 30 04
Down ’ ’
El material impreso me animo a continuar el embarazo 25 19
El material impreso me animo a terminar el embarazo 18 14
Me gusté el material impreso que recibi 29 21
El material impreso que recibi era facil de entender 36 25

Nota: Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

En cuanto al materialimpreso esimportante sefialar que solo 19 madres de las 38 que tuvieron
una prueba de confirmacion, informaron haber recibido material impreso por parte de los pro-
fesionales sanitarios después del diagndstico prenatal de sindrome de Down. Ademas, la ma-
yoria de las madres estaban en desacuerdo con la calidad del contenido del mismo (tabla 29).
No se da una correlacién entre el tipo de material ofrecido por un mismo médico durante el
diagndstico prenatal positivo de sindrome de Down'y el periodo postnatal (r=0,487; p=0,120).
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Tabla 30. Valoracién de las madres sobre los factores que mds influyeron a la hora de decidir
continuar con su embarazo después de un diagndstico prenatal de sindrome de Down.

Decision de continuar el embarazo (n=46) Media DE
La opinién de mi médico 15 15
La opinién de mis padres 21 19
La opinién de mi marido/pareja 54 29
Mireligion 4.4 27
Mi conciencia 6.3 19
El material impreso que me dio mi médico o genetista 14 13
La informacion verbal gue me dio mi médico 16 16
La informacién verbal que me dio mi genetista 14 14
El material impreso que encontré por mi cuenta 26 23
La opinion de mis amigos 17 16
Una conversacién con otra madre de un hijo con sindrome de Down 16 15
Conocer a una persona con sindrome de Down 29 21
Haber visto a nifios con sindrome de Down en la televisién, en una 21 19
pelicula o en los medios de comunicacion ’ ’

Este era el Unico hijo que iba a tener 17 16
No se me permiti6 abortar 16 18
Imagenes y relatos positivos sobre otras personas con sindrome de 20 18
Down en material impreso ’ ’

Los aspectos positivos sobre el sindrome de Down recalcados por 12 07
mi meédico ’ ’

Tengo un pariente con sindrome de Down 15 15
La opinion de mi genetista 12 0.7
Otras razones 37 29

Nota: Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo.
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Los factores que mas influyeron en las madres a la hora de decidir continuar con su embarazo
después de un diagndstico prenatal de sindrome de Down fueron su conciencia (M = 6,3; DE =
1,9), la opinion de su marido/pareja (M =5,4; DE =2,2) y su religion (M = 4,4; DE =2,7), tal y como
se muestra en la tabla 30. Por el contrario, no se da una correlacion entre la opinion dada por
el médico a la madrey el deseo de ésta de recibir su opinién (r=0,15; p =0,12).

Tabla 31. Experiencia de las madres sobre el apoyo médico prenatal recibido en el periodo
comprendido entre el diagnéstico prenatal de sindrome de Down (prueba de confirmacién) y

el nacimiento del nifio

Apoyo médico prenatal (n=46) Media DE

Mi médico me apoyo6 en mi decision de continuar el embarazo 49 2,1

Una vez que decidi continuar el embarazo, mi médico me proporcioné

.- . . .. 7 2,1 1
suficientes materiales impresos adicionales sobre el sindrome de Down ’ 9
Una vez que decidi continuar el embarazo, mi médico me proporciond
material impreso adicional que era mas positivo del que habia recibido 1,7 1,7
antes

T . . 2,1 2,0
Mi médico tratd de convencerme de que no continuara el embarazo
Una vez que decidi continuar el embarazo, mi médico me proporciond 15 11
suficientes nombres de padres con hijos que tienen sindrome de Down ’ ’
El apoyo prenatal que recibi después de tomar la decision de continuar 43 27
el embarazo fue excepcional ’ ’
Después de que decidiera continuar el embarazo, me costd encontrar 98 93

apoyo prenatal adecuado

Después de que decidiera continuar el embarazo, mi médico empezo a
darme ejemplosy sugerencias sobre la mejor forma de criar a un hijo con | 1,8 1,5
sindrome de Down

Nota: Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
|:| Conducta de los profesionales

D Material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios

Como se refleja en la tabla 31, una vez que las madres decidieron seguir adelante con el em-
barazo, en algunos casos el médico tratd de convencer a la madre de que no continuara (M =
2,1;DE=2,0)y cuando la madre lo hizo, los médicos prestaron un apoyo moderado (M =4,9; DE
=2,1) y apenas facilitaron el contacto con otros padres (M = 1,5; DE = 1,1) ni aportaron material
impreso adicional que fuera mas positivo que el recibido con anterioridad (M =1,7; DE = 1,7).
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Tabla 32. Correlacion para comprobar si las madres han interpretado la expresion “terminar el
embarazo” como “interrupcion del embarazo”

Después de recibir los resultados de las
pruebas, me parecio que el médico me
animaba a terminar el embarazo

Coeficiente

- 0,684
de correlacion

Después de recibir los resul-
tados, mi médico me animé p <0,001
a que terminara el embarazo

N 36

Coeficiente

- 0,406
de correlaciéon

Mi médico tratd de conven-
cerme de que no continuara p 0,015
el embarazo

N 29

Se quiso comprobar si las madres habian interpretado la expresion “terminar el embarazo”
como “interrupcion del mismo”y no como “llevar a término el embarazo”. Los resultados (Tabla
32) indican que las madres interpretaron “terminar” como “interrumpir” el embarazo (r = 0,406;
p=0,015).

Asi mismo se tratd de estudiar si la vision del médico sobre el sindrome de Down, ya sea po-
sitiva o negativa, es la misma en el periodo prenatal y postnatal. Los resultados indican que
los médicos que dan una informacion negativa sobre el sindrome de Down en el diagnostico
prenatal, también lo hacen en el diagndstico postnatal (r=0,487; p=0,001). Y los médicos que
dan una informacion positiva sobre el sindrome de Down en el diagnéstico prenatal, también
lo hacen en el diagnostico postnatal (r=0,30; p = 0,049).

También se da una correlacion muy positiva entre la conmocién que sinti6 el médico durante
el diagnostico prenatal positivo y el diagnostico postnatal (r=0,778; p = 0,000).
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Tabla 33. Experiencia de las madres en el momento del nacimiento (apoyo médico postnatal)

Mi médico me hablo sobre los aspectos positivos de los nifios que

) ) 2.9 2.3
tienen sindrome de Down

Mi médico me habld sobre los aspectos negativos de los nifios que

. . 3.0 2.3
tienen sindrome de Down

Mi médico me dio suficientes nimeros de teléfono de padres que

. . , 1.8 17
tienen a un hijo con sindrome de Down

Mi médico recalcé los aspectos positivos del sindrome de Down 2.5 2.1
Mi médico recalco los aspectos negativos del sindrome de Down 2.6 2.1
Mi meédico se conmovio de mi situacion 33 2.3

Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de Down, me

S 55 2.2
dio miedo
Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de Down, me

. . 4.6 2.5
dio ansiedad
Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de Down, tuve 16 16
pensamientos de suicidio
Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de Down, me 27 20
senti optimista '
Cuando me enteré de que mi hijo-a tenia sindrome de Down, no 39 24
sabia nada de esta patologia genética ' '

Nota: Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
|:| Conducta de los profesionales . Material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios

|:| Reacciones de las madres
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La experiencia de las madres sobre el apoyo médico postnatal recibido por los médicos en el
momento del nacimiento del nifio con sindrome de Down se recoge en la tabla 33. En cuanto
al material impreso ofrecido por los médicos, en general las madres no estan de acuerdo en
que recogiese informacion actualizada en la que se entendiera mejor el sindrome de Down, ni
en que fuera facil de comprender. Sin embargo, las madres lo necesitaban, ya que no conocian
en profundidad el sindrome (M = 3,9; DE = 2,4). Tampoco consideran que el material recogiera
una impresion equilibrada sobre los aspectos negativos y positivos del sindrome de Down (M
=2,0:DE=1,7).

Entre las reacciones de las madres al enterarse de que su hijo tenia sindrome de Down, las que
mas destacan fueron el miedo (M =5,5; DE =2,2) y la ansiedad (M =4,6; DE = 2,5).

En cuanto a la conducta de los profesionales, los resultados indican que las madres no estaban
de acuerdo en que sus médicos les hubiesen recalcado los aspectos positivos (M = 2,5; DE =
2,1) 0 negativos (M = 2,6; DE = 2,1) de los nifios con sindrome de Down ni en que les hubiesen
proporcionado suficientes nimeros de teléfonos de padres con un hijo con sindrome de Down
(M=18:DE=17).



Vil. CONCLUSIONES

Una vez desarrollado este proyecto de investigacion, se ha llegado a las siguientes conclusio-
nes:

En lo que al primer objetivo se refiere, podemos concluir que en el estudio actual se ha pro-
ducido un incremento exponencial de la aplicacion de las prueba de diagnostico prenatal
(riesgo y/o confirmacion) respecto a los resultados del estudio realizado por Skotko y Canal
en el afio 2002.

Sin embargo, ese aumento de aplicacion de pruebas diagnosticas no ha conducido a un cam-
bio sustancial en la manera de comunicar el diagnodstico de sindrome de Down a lo largo de los
afios (2002-2013) a pesar de las recomendaciones aportadas por Skotko y Canal (2004) sobre
cémo dar malas noticias (segundo objetivo).

En cuanto al posible efecto que la ley del 2010 de salud sexual y reproductiva y de la inte-
rrupcién voluntaria del embarazo podia causar sobre el porcentaje de aplicaciéon de pruebas
diagndsticas de sindrome de Down (tercer objetivo), se puede concluir que se ha producido
un aumento significativo en la aplicacion de las pruebas de riesgo y se da un aumento, no
significativo, en la aplicacién de las pruebas de confirmacion.

Pero ese aumento de aplicacion de pruebas de diagndstico prenatal a raiz de la aprobacion de
la ley del 2010 no ha conducido a una mejora significativa en todo el proceso de comunicacién
del diagndstico prenatal y postnatal de sindrome de Down (cuarto objetivo).

Respondiendo al ultimo objetivo, en general, la percepcion que tienen las madres del estudio
actual sobre la conducta de los profesionales a la hora de comunicar el diagnostico prenatal y
postnatal de sindrome de Down es que pueden mejorar en muchos aspectos. Entre ellos po-
demos sefialar la necesidad de proporcionar informacién mas equilibrada, positiva y humana
sobre el sindrome de Down, lo que supone una previa formacién sobre el tema. En numerosas
ocasiones las madres califican la comunicacion de la primera noticia como brusca, fria y tardia
y reclaman la presencia de su pareja y de su hijo en un momento tan importante. En cuanto
al material impreso se refiere, muy pocas madres recibieron informacién escrita y el material
proporcionado resultaba de poca ayuda para las madres.

En definitiva, en los Ultimos afios hemos asistido a una generalizacion del diagndstico prenatal
de sindrome de Down pero no ha ido acompafada de una adecuada comunicacion de los
resultados, por lo que se corre el peligro de que la finalidad de ese diagnostico sea eugenésica
y no terapéutica, de ayuda a la madre y al nifio. Y en el caso de diagndstico postnatal, la falta
de capacitacion de los profesionales sanitarios a la hora de comunicar la noticia, en ocasiones,
dificulta la aceptacion del hijo con discapacidad.
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RESUMEN

Elempleo con apoyo es la herramienta para la insercion laboral de personas con discapacidad
que acumula mas evidencias y resultados positivos en la insercion de las personas con disca-
pacidades mas severas, ya sea discapacidad intelectual, del desarrollo, enfermedad mental,
u otras graves afectaciones. El presente estudio se plantea como respuesta a una necesidad
constatada por diferentes autores relevantes en el campo del empleo con apoyo en Europa y
por la Union Europea de empleo con Apoyo. Esta necesidad pone de manifiesto la poca defini-
cion de las competencias de los preparadores laborales en diferentes paises europeos y la ne-
cesidad de clarificacién de una formacion séliday adecuada. En este marco, se plantea realizar
un estudio cuyo Objetivo es analizar las competencias profesionales, formacién y demandas
formativas de los preparadores laborales para posibilitar el disefio de una formacion acorde a
sus necesidades. Para ello el Procedimiento disefiado es la aplicacion de un cuestionario que
analiza en 99 competencias la apreciacion de los preparadores laborales y sus supervisores
sobre la relevancia de las mismas, la carga, su pertinencia y su solapamiento. Se utilizé una
Muestra de seleccion intencionada o muestreo de conveniencia no probabilistico que quedd
constituida por 58 preparadores laborales y 23 supervisores de los preparadores participantes.
Los Resultados ponen de manifiesto que si bien la gran mayoria de las competencias analiza-
das son consideradas como muy relevantes por los preparadores laborales y sus supervisores,
podemos determinar cudles de ellas lo son en mayor cuantia y cuales implican una mayor
carga de trabajo. Igualmente los resultados del estudio permiten constatar también cuales
son las trayectorias formativas de los preparadores y su valoracion de las mismas asi como
de las necesidades de formacion complementaria. El estudio nos permite establecer varias
Conclusiones relacionadas por un lado con la organizacion del trabajo de los preparadores y
la estructuracion de los servicios, pues se han identificado competencias concretas que son
mas relevantes que otras y que implican mas carga de trabajo que otras. También permite
determinar cuales son las alternativas de formacion mas aconsejables para el desarrollo de
la actividad profesional lo que puede facilitar la seleccion de candidatos para un equipo de
empleo con apoyo. Por Ultimo, podemos sefialar cuales son las necesidades formativas que
los profesionales del sector demandan y proponer finalmente un programa coherente con las
mismas.
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1. INTRODUCCION Y MARCO DE DESARROLLO DEL PROYECTO

1.1. La necesidad de clarificar la figura del preparador laboral y sus competencias

Desde la década de los 80 del pasado siglo, sabemos que el empleo con apoyo es la herramien-
ta mas eficaz para la insercion laboral de personas con discapacidades significativas como la
intelectual (Mank, Cioffi y Yovanoff, 1997; 2000; Wehman y Hill, 1981; Wehman et. al 1987) pero
también en el &mbito de las personas con autismo (Howlin, Alcock y Burkin, 2005; Wehman et.
al. 2012, Wehman et. al. 2013) o con enfermedad mental (Bond, Drake y Becker, 2008; Bond,
2004; Drake y Bond, 2008).

En 2012, en el marco de un nimero especial de la revista Journal of Vocational Rehabilitation
sobre la realidad del Empleo con Apoyo en Europa, coordinado por el investigador principal
de este proyecto, varios autores sefialaron en sus analisis, la necesidad de definir claramente
las funciones y competencias del preparador laboral como una de las claves para consolidar
esta metodologia de insercion laboral en Europa (Beyer, 2012; Doose, 2012; Jordan de Urries y
Verdugo, 2012; Kamp, 2012; Spjelkiavic, 2012). Entre los diferentes factores que influyen en la
dificultad de consolidar el empleo con apoyo consideraron que es necesario clarificar qué es
un preparador laboral, cuales son sus funciones y competencias, y de qué manera participa en
los programas de empleo con apoyo.

Recientemente, dentro de la iniciativa europea Leonardo da Vinci se ha desarrollado el pro-
yecto europeo “Supported Employment Next Step”. En este proyecto participd una asociacion
estratégica conformada por la European Union of Suppported Employmenty cinco universida-
des europeas, entre las que se encontraba la Univ ersidad de Salamanca a través del Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO), siendo el investigador principal de este
estudio el coordinador nacional del proyecto. También contd con la participacién de cinco
proveedores de servicios de toda Europa. En los productos y resultados derivados de este pro-
yecto se sefialé la relevancia del preparador laboral y la necesidad de definir sus competencias
(Beyer, Wangen, Dunlop, Stiles, Furlong y Togher, 2015; Wangen y Spjelkiavic, 2015).

Los dos hitos mencionados, ponen de manifiesto la necesidad y oportunidad de realizar un
estudio que clarifique la figura del preparador laboral respecto a sus competencias y respecto
a su formacion.

1.2, Alternativas formativas para preparadores laborales y definicion de competencias
disponibles

Al definir este proyecto se ha tratado de identificar los programas formativos existentes para
preparadores laborales con un doble objetivo:
- Conocer las alternativas de formacion existentes en la actualidad

- Analizar la formulacion de competencias que realizan los programas formativos.
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Desde esta doble perspectiva se ha analizado los programas que se presentan a continuacion
tanto en el contexto espafiol como en el internacional. Estos Ultimos se han localizado con el
apoyo del trabajo Scoping study on existing courses and qualifications for job coaches realiza-
do por Beyer (2010).

1.2.1. Certificado de Profesionalidad en Insercion laboral de personas con discapacidad

Fuente

Real Decreto 721/2011, de 20 de mayo, por el que se establecen cuatro certificados de profe-
sionalidad de la familia profesional Servicios socioculturales y a la comunidad que se incluyen
en el Repertorio Nacional de certificados de profesionalidad y se actualizan los certificados de
profesionalidad establecidos como anexo Iy Il en el Real Decreto 1379/2008, de 1 de agosto.
Acceso

Cumplir alguno de estos requisitos:

- Estar en posesion del Titulo de Graduado en Educacion Secundaria Obligatoria para el
nivel 2 o titulo de Bachiller para nivel 3.

- Estar en posesion de un certificado de profesionalidad del mismo nivel del médulo o
modulos formativos y/o del certificado de profesionalidad al que desea acceder.

- Estar en posesion de un certificado de profesionalidad de nivel 1 de la misma familia 'y
area profesional para el nivel 2 o de un certificado de profesionalidad de nivel 2 de la
misma familia y area profesional para el nivel 3.

- Cumplir el requisito académico de acceso a los ciclos formativos de grado medio para el
nivel 2 o de grado superior para el nivel 3, o bien haber superado las correspondientes
pruebas de acceso reguladas por las administraciones educativas.

- Tener superada la prueba de acceso a la universidad para mayores de 25 afos y/o de 45
anos.

- Tener los conocimientos formativos o profesionales suficientes que permitan cursar con
aprovechamiento la formacion.
Duracién

470 horas.

Programa

Cada modulo de los que detallamos a continuacion cuenta ademas con una definicion espe-
cifica de todos los contenidos:

- Gestion de recursos laborales, formativos y analisis de puestos de trabajo para la inser-
cion sociolaboral de personas con discapacidad. (90 horas)

- Entrenamiento en habilidades sociolaborales de personas con discapacidad. (130 horas)

- Desarrollo de habilidades personalesy sociales de las personas con
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- discapacidad (60 horas)Habilidades de comunicacion y promocion de conductas
adaptadas de la persona con discapacidad (40 horas)

- Entrenamiento de habilidades laborales (30 horas)

- Metodologia de Empleo con Apoyo en la insercion sociolaboral de personas con disca-
pacidad. (90 horas)

- Seguimiento del proceso de insercion sociolaboral de personas con discapacidad. (40
horas)

- Mdédulo de practicas profesionales no laborales de Insercion laboral de personas con
discapacidad (120 horas)
Metodologia

Propone una formacion a distancia, excepto el médulo de practicas.

Manejo de competencias

Propone cuatro unidades de competencia que presentamos mas abajo y cada una de ellas
se desgrana posteriormente en varias Realizaciones profesionales que a su vez se componen
de varios Criterios de Realizacion. Por otro lado, cada médulo formativo, que se asocia a una
unidad de competencia, propone varias Capacidades que se desgranan en un conjunto de
Criterios de Evaluacion. Las unidades son:

- Gestionar la informacion sobre los recursos sociolaborales y formativos y colaborar en
el analisis de puestos de trabajo para la insercion sociolaboral de personas con disca-
pacidad.

- Realizar lasintervenciones dirigidas al entrenamiento para la adquisicién y desarrollo de
habilidades sociolaborales en las personas con discapacidad.

- Apoyar en el proceso de insercion sociolaboral de personas con discapacidad.

- Efectuar el seguimiento de la insercion sociolaboral con la empresa, el usuario y su en-
torno laboral.

1.2.2. Moédulo de Formacion Profesional de grado superior “Preparador laboral. Mediador para
el empleo en la comunidad”.

Fuente

Down Espafia (entonces Federacion Espariola de Instituciones para el Sindrome de Down) rea-

liz6 una propuesta de un médulo de Formacion Profesional de grado superior (FEISD, 2005).

Acceso

Es una propuesta, pero las condiciones serian las normativas para una Formacion profesional

de grado superior.

Duracion

2.000 horas (segun indica el documento aunque la suma real alcanza 1.865)
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Programa

Cada modulo de los que detallamos a continuacion cuenta ademas con una definicion espe-
cifica de todos los contenidos:

Metodologia de la intervencion social (165 horas)
- Habilidades de autonomia personal y social (225 horas)

- Insercion laboral. Metodologia del empleo con apoyo (225 horas)

Necesidades fisicas y psicosociales de colectivos especificos (225 horas)
- Pautas béasicas y sistemas alternativos de comunicacién (220 horas)

- Formacion en centro de trabajo (740 horas)

Formacion y orientacién laboral (65 horas)

Metodologia

Presencial.

Manejo de competencias

Propone tres unidades de competencia que presentamos mas abajo y cada una de ellas se
desgrana posteriormente en varias Realizaciones profesionales que a su vez se componen de
varios Criterios de Realizacion. Por otro lado, cada modulo formativo, que se asocia a una uni-
dad de competencia, propone varias Capacidades Terminales que se desgranan en un conjun-
to de Criterios de Evaluacién. Las unidades son:

- Programar, organizary evaluar Programas de Integracion.

- Entrenar al usuario en la adquisicion de conocimientos y habilidades laborales, perso-
nalesy sociales.

- Supervisar las actividades de insercion laboral.

1.2.3. Curso practico de formacion basica de Empleo con Apoyo

Fuente

Asociacion Espafiola de Empleo con Apoyo. Programa disponible en la web de la organizacion
http://www.empleoconapoyo.org/aese/article156.html

Acceso

Cualquier profesional interesado.

Duracién

200 horas.

Programa
Se detalla programa completo:
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- Introduccion
- La persona con discapacidad
- Lapersona.
- Percepcion de la persona con discapacidad.
- Principios y valores del empleo con apoyo
- Fendmenos precursores del empleo con apoyo.
- Derechos, principios y valores: el alimento para la escalada.
- Definicion de empleo con apoyo
- Definicién de empleo con apoyo.
- Caracteristicas del empleo con apoyo, el concepto.

- Comparacién del empleo con apoyo con otros sistemas de acceso al empleo.

Condiciones necesarias y fases del empleo con apoyo
- Condiciones necesarias para iniciar un servicio de empleo con apoyo.

- Caracteristicas del equipo profesional que ha de llevar a cabo un servicio de em-
pleo con apoyo: el preparador laboral.

- Fasesy tecnologias del empleo con apoyo.

12 fase del empleo con apoyo: valoracion de los candidatos
- Procesosy actividades de valoracion de candidatos para empleo con apoyo.
- Valoraciones conductuales en situacion real.

- Reunirtoda la informacion en un protocolo o perfil individual para el empleo.

22 fase del empleo con apoyo (i): la busqueda de empleo, el contacto con el mercado y
con los empresarios

- Analisis de las caracteristicas del mercado laboral.
- Técnicas de venta y marketing de los servicios.
- Contactoy entrevistas con los empresarios.

- 22 fase del empleo con apoyo (ii): el analisis del puesto de trabajo en la busqueda de
empleo.

- Analisis del puesto de trabajo.
- Analisis ambiental de una empresa y del entorno de un puesto de trabajo.
- Elempleo con apoyo “a medida”.
- 32fase del empleo con apoyo: la colocacion en el puesto de trabajo.
- Factores clave a tener en cuenta en la colocacion.
- Analisis de la compatibilidad puesto de trabajo - candidato/a.

- Tramitesy gestiones que preceden a la contratacion.
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- 42 fase del empleo con apoyo: la instruccion y el apoyo en el puesto de trabajo.

- Primera etapa: presentacion, orientacion y exploracién inicial.

Segunda etapa: instruccion y aprendizaje de las obligaciones del puesto: el analisis
de la tarea.

- Tercera etapa: aumento del ritmo de trabajo hasta el estandar de produccion de
la empresa.

- Laretirada del puesto de trabajo.
- 52fase del empleo con apoyo: evaluaciony seguimiento del proceso de inclusion laboral.
- Qué, cémoy cuando evaluar.
- Cémo actuar en “situaciones criticas” y como anticiparse a ellas.
- Como aplicar un seguimiento extra-laboral.
- Agentes protagonistas del empleo con apoyo.
- Elempleo con apoyo, un sistema en el que confluyen diferentes agentes.
- La confluencia de los apoyos naturales.

- La persona con capacidades diversas, el principal protagonista y centro de todas
las actuaciones.

- Lacalidady el entorno de los servicios de empleo con apoyo.

- Laimportancia de la calidad de los servicios y los indicadores a tener en cuenta en
el empleo con apoyo.

- Sistema de auto-evaluacion para la mejora continua de la calidad.
- Corolario del empleo con apoyo: la reconversion de los servicios.

- Conexiones locales imprescindibles que debe tener un servicio de empleo con
apoyo.

- El'marco nacional e internacional del movimiento mundial del empleo con apoyo.

Metodologia

On line tedrica y practicas presenciales.

Manejo de competencias

No se especifica.

1.2.4. Curso de Empleo con Apoyo para Preparadores Laborales

Fuente

Fundacion Emplea. Programa disponible en la web de la organizacion http://www.fundacio-
nemplea.org/cursos,
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Acceso

Cualquier profesional interesado.

Duracién

100 horas.

Programa
Se detalla programa completo:
- Definicion y principios del empleo con apoyo

- El preparador laboral como guiay servidor de la persona que busca un empleo con apo-
yo. Lo que el profesional necesita saber

- l2fase: el compromiso con la persona
- 2@ fase: el perfil profesional
- 32fase: (a) la busqueda de empleo
- 32fase: (b) el compromiso con los empresarios
- 4afase: el apoyo dentro y fuera del entorno laboral
- 52 fase: servicios de seguimiento continuado,
- Estandares de calidad del empleo con apoyo
- Las organizaciones que promueven el empleo con apoyo y la formacién continua de los
profesionales
Metodologia

Semipresencial tedricay practicas presenciales.

Manejo de competencias

No se especifica

1.2.5. Curso Universitario en Orientacion Laboral con Discapacitados

Fuente

Centro de Estudios Profesionales y Oposiciones CEDECO en colaboracion con Universidad Rey
Juan Carlos. Programa disponible en la web de la organizacion http://www.cedeco.net/curso-
universitario-en-orientacion-laboral-con-discapacitados/

Acceso
Cualquier profesional interesado.

Duracién
100 horas con reconocimiento de Créditos Académicos ECTS.
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Programa
Se detalla programa completo:
- Bloque tedrico
- Aproximacion al colectivo de personas con discapacidad.
- Paradigmasy modelos explicativos de la discapacidad.
- Mitos sobre las personas con discapacidad: la imagen social de la discapacidad.
- Marco legal de la integracion sociolaboral de las personas con discapacidad.
- Entrenamiento en habilidades sociolaborales de las personas con discapacidad.
- Medidas de fomento de empleo para las personas con discapacidad.
- El perfil del orientador sociolaboral.
- Buenas practicas en la insercion sociolaboral de las personas con discapacidad.
- Guia metodologica para la orientacion e insercion laboral.
- Programas de Empleo con Apoyo (ECA).
- Bloque practico

- Analisis de casos practicos.

Metodologia

On line.

Manejo de competencias

No se especifica

1.2.6. Especialista en Intervencion para Personas con Discapacidad en la etapa Adulta (modelo
desarrollado en Brasil y México)
Fuente

Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad

Acceso

Cualquier profesional interesado.

Duracién

100 horas.

Programa
Cada modulo de los que detallamos a continuacion cuenta ademas con una definicion espe-
cifica de todos los contenidos:
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- Fundamentos en la intervencion con personas con discapacidad
- Modelos residenciales y calidad de vida

- Calidad de vida y planificacion de apoyos

- Ocio integrado

- Apoyo conductual positivo

- Modelo de transicion a la vida adulta del Projecte Trevol

- Planificacién Centrada en la Persona

- Servicios para personas adultas con autismo, la experiencia de BATA
- ltinerarios laborales y acceso a empleo ordinario

- Calidad en el desarrollo de servicios

- Desarrollo y calidad del empleo con apoyo

- Graves afectaciones

Metodologia

Presencial.

Manejo de competencias

No se especifica

1.2.7. Diploma in Training and Education in Supported Employment

Fuente

Northern Ireland Union of Supported Employment

Acceso

Cualquier profesional interesado.

Duracién

18 meses.

Programa
Se detalla programa completo:
- Historia del empleo con apoyo
- Filosofia, valores, principios y técnicas que sustentan empleo con apoyo

- Enfoque centrado en la persona
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- Perfil profesional y planificacion de la carrera
- Marketing en empleo con apoyo

- La progresion en el trabajo - busqueda de empleo, emparejamiento, analisis ambiental
y del empleo, cartografia de apoyos naturales.

El desarrollo de estrategias de apoyo en el trabajo y en la comunidad.

- Elaprendizaje en el trabajo - uso de técnicas de instruccién

- Autogestion en el contexto de empleo con apoyo

- Eltrabajo con los solicitantes de empleo con enfermedad mental

- Lalegislacion laboral en relacién con los empleadores y derechos de los empleados
- Calidad en la prestacion de los servicios de empleo con apoyo

- Aprendery formarse dentro de los grupos

Metodologia

Presencial.

Manejo de competencias

No se especifica

1.2.8. Diploma in Supported Employment (Norman Mackie and Associates Ltd)

Fuente

Norman Mackie and Associates Ltd.

Acceso

Cualquier profesional interesado.

Duracion

No especificada.

Programa
Se detalla programa completo:

- Autoevaluacién y ejecucion en equipo

Contexto, valores, principios y definiciones

Perfil profesional y planificacion del desarrollo

La focalizacién de empleo, bisqueda de trabajo y analisis de trabajo

- Marketing de empleo con apoyo
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- La progresion en el trabajo

Desarrollary plan vigentes

Desarrollar los vinculos con las comunidades locales
- Apoyo a personas con necesidades de salud mental

- Aseguramiento de la calidad en el empleo con apoyo

Metodologia

Distancia.

Manejo de competencias

No se especifica

1.2.9. Diploma in Supported Employment (Welsh Centre for Learning Disabilities)

Fuente

Welsh Centre for Learning Disabilities.

Acceso

Cualquier profesional interesado.

Duracién

10 meses.

Programa
Se detalla programa completo:
- Introduccion al curso, desarrollo normativo y problemas de aprendizaje
- Introduccién al empleo con apoyo
- Normalizacién y la evolucion hacia apoyo comunitario
- Centrandose en el individuo
- Transicion y autodeterminacion en empleo con apoyo
- Trabajar con los empleadores para encontrar trabajo
- Trabajar con los empleadores en el largo plazo
- Analisis del lugar de trabajo
- Estrategias de apoyo (incluyendo técnicas de instruccion)
- Lasfamiliasy las redes sociales

- Aseguramiento de evaluacion de la calidad
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- Extendiendo empleo con apoyo para personas con otras discapacidades: enfermedad
mental, discapacidades duo sensoriales y autismo
Metodologia

Presencial.

Manejo de competencias

No se especifica

1.2.10. Cursos de la APSE

Fuente

Association for Professionals in Supported Employment (APSE) a través de Training Resource
Network Inc. (TRN).

Acceso

Cualguier profesional interesado.

Duracién

2 semanas por curso

Programa
Se detalla programa completo:
- Curso: orientation to supported employment
- Historia de empleo con apoyo
- Visién general de empleo con apoyo
- Resultados
- Legislacion, regulacion y financiacion
- El buscador de trabajo, su familia y el especialista de empleo
- Los derechos de los solicitantes de empleo a los servicios y la no discriminacion
- Curso: job coaching and consulting
- Principios de disefio de puestos
- Apoyos naturales
- Capacitacién laboral y apoyo académico
- Apoyo social-conductual

- Curso: marketing and job development
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- Introduccion a la investigacion insercion laboral de marketing

Herramientas de marketing para programas de insercion laboral

Principios de desarrollo de empleo
- Herramientas de desarrollo de empleo
- Curso: career development
- Principios de la planificacion de carrera
- Evaluacion vocacional
- Desarrollo de carrera

- Perfiles vocacionales

Metodologia

On line.

Manejo de competencias

No se especifica

1.2.11. National Diploma in Employment Services

Fuente

Association of Supported Employment New Zealand (ASENZ) en colaboracion con el Social
Services Training Organization (SSITO)

Acceso

Cualquier profesional interesado.

Duracién

7 modulos de 2 dias.

Programa
Se detalla programa completo:
- Obligatorio

- Ayudar a los clientes a identificar las tendencias del mercado de trabajo y politicas
que influyen en sus carreras

- Demostrar conocimiento de la vida en una sociedad incapacitante

Explique empleo con apoyo como una filosofia y método de apoyo al empleo

- Facilitar la planificacion de la carrera en el trabajo de apoyo al empleo
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Explicary aplicar el marketing en apoyo al empleo
Explicary aplicar el desarrollo de trabajo en apoyo al empleo
Proporcionar orientacion laboraly formacion y apoyo al empleo permanente

Explique como proporcionar servicios de apoyo de empleo y de acceso a los gru-
pos de usuarios de servicios de diversa

Demostrar una teorfa de la practica integrada de apoyo al empleo
Desarrollary mejorar la calidad en el apoyo al empleo
Expligue te tiriti o waitangi para fines de servicio social
Explicar la aplicacion de te tiriti o waitangi en los servicios sociales

Implementar te tiriti o waitangi en los servicios sociales

- Opcionales

Analizar el liderazgo, la gestion y la gestion del cambio en el apoyo al empleo

Usuarios de los servicios de apoyo maories de acceso a los servicios de apoyo al
empleo

Apoyo mental consumidores de salud / tangata whai ora para acceder a servicios
de apoyo al empleo

Apoyar a un estudiante discapacitado a través del proceso de transicién de la es-
cuela al trabajo

Usuarios de los servicios de soporte islas del pacifico para acceder a los servicios
de apoyo al empleo

Metodologia

Presencial.

Manejo de competencias

No se especifica.



1.2.12. Supported Employment National Occupational Standards

Fuente

National Occupational Standards en Reino Unido.

Acceso

No es un curso formativo.

Duracién

No es un curso formativo.

Programa

No es un curso formativo.

Metodologia

No es un curso formativo.

Manejo de competencias

Cada Estandar Nacional Ocupacional comprende una serie de criterios de rendimiento que
un individuo debe demostrar para ser competente en el sector que se describe, asi como el
conocimiento subyacente y las bases que los sustentan.

El documento describe 10 funciones del preparador. A su vez, cada funcién agrupa varios es-
tandares, unos propios y especificos del empleo con apoyo (en cursiva) y otros comunes a
otras ocupaciones.

- Compromiso del empleador

- (LSI) SE02 - asesorar a los empleadores acerca de los beneficios, los procesos y
practicas para reclutar y retener una fuerza laboral diversa

(LSI) EEO1 - Trabajar en colaboracién con los empleadores en beneficio de los
alumnos

- (LSI) EE02 - Trabajar en colaboracién con los empleadores para facilitar el desarro-
llo de la fuerza laboral.

(CFA) GOV12 - Gestionar las relaciones con los grupos de interés

- (SFH) MHT1 - dar a conocer el valor de empleo, la formacion y la educacion para
las personas con necesidades de salud mental de las partes interesadas.

- Compromiso del buscador de empleo

- (LSI) SE03 - Ayudar a los solicitantes de empleo prospectivos para aspirar a un em-
pleo remunerado

- Comprension de necesidades e identificacion de vacantes
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- (LSI) SE04 - Identificar las necesidades del solicitante de empleo
- Conocer al solicitante de empleo

- (LSI) SE04 - Identificar las necesidades del solicitante de empleo
- Conocer el trabajo

- (LSI) SE06 - Garantizar oportunidades de empleo satistacer las necesidades de los
demandantes de empleo

- (USF) CCBA3.1 - Administrar la induccion del personal
- Acordar un plan en conjunto

- (LSI) SE05 - Crear y acordar planes de desarrollo
- Emparejamiento con el puesto

- (LSI) SE06 - Garantizar oportunidades de empleo satistacer las necesidades de los
demandantes de empleo

- Organizar el apoyo adecuado

- (LS]) SEO7 - Habilitar los individuos en el empleo con apoyo para ser productivo e
integrado en su lugar de trabajo

- (USF) CCBA3.1 - Administrar la induccion del personal

- (SCD) SS5 - Habilitar los individuos con necesidades sensoriales acceder a la forma-
cion, el empleoy el desarrollo profesional

- Eldesarrollo de una carrera profesional

- (LSI) SEO7 - Habilitar los individuos en el empleo con apoyo para ser productivo e
integrado en su lugar de trabajo

- (SCD) SS5 - Habilitar los individuos con necesidades sensoriales acceder a la forma-
cion, elempleo y el desarrollo profesional

- Desarrollar la propia practica del empleo con apoyo
- (LSI) SEOI - Desarrollar y aplicar los valores y la practica ética en empleo con apoyo

- (LS]) SEO8 - Desarrollar como profesional de apoyo al empleo reflexivo

Por Ultimo, cada estandar recoge un listado de criterios de ejecucion con un total de 81y otro

de conocimientos con un total de 107.

1.2.13. EUSE Standards

Fuente

European Union of Supported Employment (Evans et al. 2004).
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Acceso

No es un curso formativo.

Duracién

No es un curso formativo.

Programa

No es un curso formativo.

Metodologia

No es un curso formativo.

Manejo de competencias

La EUSE establece un conjunto de 15 estandares organizados en el marco de su modelo de 5
etapas. Cada estandar a su vez se compone de varios indicadores, como indica el paréntesis,
llegando a un total de 91.
Blogue 1 LA ORGANIZACION

- 1.1 Compromiso de servicio de calidad (13)

- 1.2 Implicacion de los beneficiarios (3)

- 1.3 Promover derechos de los desfavorecidos (5)

- 1.4 Trabajadores competentes en todos los niveles (8)

Bloque 2 EL PROCESO
- Primera fase: Toma de contacto
- 2.1 La persona recibe toda la informacién necesaria (7)
- Segunda fase: Perfil profesional
- 2.2 Uso de enfoque centrado en la persona (6)
- 2.3 Ayuda a los individuos a tomar decisiones realistas (6)
- 2.4 Seelabora un plan personal flexible (9)
- Tercera fase: Busqueda de empleo
- 2.5 Formaciény apoyos para encontrar empleo (4)
- 2.6 Ayuda para encontrar el mejor trabajo posible (6)
- Cuarta fase: Implicacién de la empresa
- 2.7 Apoyo a la empresa para encontrar persona adecuada (12)
- Quinta fase: Apoyos dentro y fuera del lugar de trabajo
- 2.8 Apoyos adecuados y efectivos (8)
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Bloque 3 RESULTADOS
- 3.1 Seencuentray mantiene un trabajo en empleo ordinario (4)
- 3.2 Elempleado es valorado y aceptado (3)

- 3.3 Dispone de oportunidades de desarrollo profesional (3)

1.3. Elmodelo de cinco pasos de la EUSE

El Empleo con Apoyo es un proceso dindmico dirigido por el individuo. La European Union of
Supported Employment, EUSE (Evans et al. 2004; EUSE 2010; Jordan de Urries, 2010 y 2013)
plantean una serie de fases de en su desarrollo. Dichas fases se aceptan como modelo de bue-
nas practicasy forman parte del marco general del Empleo con Apoyo

Primera Fase - Compromiso con el cliente. En esta fase se debe suministrar al candidato una
informacion accesible y de un modo adecuado 'y, en segundo lugar, ayudar al individuo a uti-
lizar esa informacion y a tomar una decision bien informada. Al final de esta fase el individuo
debe estar capacitado para tomar una decision bien informada sobre si desea utilizar el em-
pleo con apoyo como medio para conseguir un empleo y, en caso afirmativo, si desea hacerlo
con esa organizacion en particular.

Segunda Fase - Perfil Profesional. Las actividades comprendidas en esta fase estan encamina-
das a que el individuo perciba sus propias habilidades, asi como sus puntos fuertes y débiles.
El resultado final es el trazado de un perfil detallado sobre cuestiones profesionales, un perfil
que a su vez jugara un papel importante en el resto del proceso. En esta fase de planificacion
debe adoptarse un enfoque centrado en la persona.

Tercera Fase - Busqueda de Empleo. El objetivo de esta fase es conseguir ofertas de empleo.
Dado que no existe un sistema 6ptimo para encontrar un empleo, los servicios de Empleo Con
Apoyo deben considerar aquéllas actividades que mejor se ajustan a las necesidades de las
partes implicadas, empresa y usuario. El usuario debe mantener el control de las actividades
en todo momento, recibiendo de la agencia el asesoramiento y preparacion necesarios para la
toma de una decision bien informada.

Cuarta fase - Compromiso con el empresario. Las actividades comprendidas en esta fase de-
penden del grado implicacion de la empresa, asi como del formato en que se desarrollen los
contactos con esta. En esta fase cuando se especifica la oferta de la empresa, y por tanto se
da por supuesta la celebracion de una reunién entre ésta y un profesional de la organizacion
especialista en empleo con apoyo (éste Ultimo presumiblemente acompafiado de la persona
en busqueda de empleo).

Quinta fase - Apoyos dentro y fuera del entorno laboral. La dotacién de apoyo es un elemento
esencial del empleo con apoyo y por tanto algo que esta presente en todas las fases del pro-
ceso. El apoyo profesional deberia desaparecer de forma gradual y sustituirse por el apoyo de
los otros comparfieros trabajadores desarrollandose apoyos naturales (intrinsecos) en el medio
laboral. Tanto el grado de apoyo suministrado como la estrategia de sustitucién deben ser pla-



nificados y examinados junto con los trabajadores, la empresa y el individuo. Todo paquete de
medidas de apoyo debe estar centrado en el individuo, ademas de ser flexible.

En el desarrollo del presente estudio hemos optado por seguir el modelo conceptual determi-

nado por la EUSE para la configuracion de la herramienta de investigacion y para la estructu-
racion de los resultados.
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2. PROPUESTA DE ESTUDIO

2.1. Objetivos

El Objetivo General del presente estudio se formula como:

—  OBJETIVO GENERAL: Analizar las competencias profesionales, formacion y demandas
formativas de los preparadores laborales para posibilitar el diserio de una formacion
acorde a sus necesidades

El cual a su vez se desgrana en varios Objetivos Especificos:

OBJETIVO ESPECIFICO 1: Conocer la formacion previa de cardcter general de los preparadores
v la relevancia que le otorgan para su actividad profesional.

OBJETIVO ESPECIFICO 2: Conocer la formacion previa de cardcter especifico de los preparado-
res y la relevancia que le otorgan para su actividad profesional.

OBJETIVO ESPECIFICO 3: Conocer las demandas formativas de los preparadores laborales.

OBJETIVO ESPECIFICO 4: Determinar la relevancia de las competencias profesionales de los
preparadores laborales.

OBJETIVO ESPECIFICO 5: Determinar la carga de trabajo que implica cada competencia.
OBJETIVO ESPECIFICO 6: Determinar el grado de pertinencia de cada competencia.
OBJETIVO ESPECIFICO 7: Determinar el grado de solapamiento de cada competencia.

OBJETIVO ESPECIFICO 8: Proponer una estructura basica de accion formativa para capacitar a
preparadores laborales en funcion de los resultados obtenidos

2.2. Procedimiento

Para desarrollar este estudio se utilizo una metodologia descriptiva (Montero y Leon, 2002)
de tipo correlacional no experimental (Tamayo, M. 2004). Se trata de describir una realidad, la
actividad profesional de los preparadores laborales y analizar la relacion entre la percepcion
de estos y de sus supervisores en varios parametros.

Para la recogida de datos se distribuyd y recogio por via telematica el instrumento que se des-
cribe en el apartado siguiente entre la red de organizaciones de la Asociacion Espafiola de
Empleo con Apoyo y de Down Espafia que desarrollan programas de empleo con apoyo. En el
envio, el cuestionario se acompafié con una carta presentando el estudio y explicando como
proceder para cumplimentar y enviar el cuestionario. El texto del correo electrénico enviado
una invitaciéon expresa a participar en el estudio tanto desde la direccion de la Asociacion Es-



pafiola de Empleo con Apoyo como de Down Espafia. El envio y recepcion de cuestionarios se
desarrollé en el periodo comprendido entre el 19 de enero de 2014y el 13 de marzo de 2015.

Para el procesamiento inicial de los datos se utilizé el programa Excel que sirvio también para
analisis porcentuales y desarrollo de tablas y graficos. Para el analisis descriptivo de las varia-
blesy elanalisis correlacional se utilizé el programa SPSS v.23 (Statistical Package for the Social
Sciences). Con el andlisis correlacional, utilizando el indice de correlacion producto-momento
de Pearson (Castafieda, Cabrera, Navarro y Vries, 2010) se tratd de establecer la existencia de
relaciones entre las puntuaciones de los preparadores laborales y de sus supervisores en la va-
loracion de la relevanciay carga de las competencias. Para interpretar los resultados tomamos
las decisiones adoptando niveles de significacion de a = 0,05y a = 0,01 independientemente
deltamarfio del efecto o correlacién obtenida.

Es importante destacar que los datos suministrados por parte de las instituciones fueron utili-
zados Unicamente con fines académicos y bajo ninguna circunstancia estos datos seran reve-
lados a terceros o a personas que no se encuentren vinculadas directamente con el estudio;
porlo que se puede afirmar con seguridad que en esta investigacion no se estd perjudicando la
integridad de ninguna persona, dado que se garantizo la plena confidencialidad y anonimato
de lainformacion manejada durante la realizacion de éste proyecto. Los participantes accedie-
ron a dar sus respuestas mediante un consentimiento informado.

2.3. Instrumento

Se disefid un cuestionario que recoge 99 competencias pertenecientes a las 5 fases descritas
por la European Union of Supported Employment (EUSE) que se presentan como Anexo. Estas
cinco fases organizaban también la presentacion de las competencias en el cuestionario:

- Fase 1 “Compromiso con el Cliente”

Fase 2 “Perfil Profesional”

Fase 3 “BUsqueda de Empleo”
- Fase 4 “Compromiso con el empresario”

- Fase 5 “Apoyos dentro y fuera del lugar de trabajo”

El cuestionario constaba de las siguientes partes:
- Introduccion, en la que se describen el objetivo y las condiciones del estudio

- Datos personalesy profesionales del participante

Datos acerca de las titulaciones oficiales que capacitan al trabajador para su puesto.

Datos acerca de otros cursos realizados por el trabajador para formarse en su puesto.
- Demandas formativas del participante para el desarrollo de su trabajo.

- Valoracion de las competencias profesionales.
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Respecto a las titulaciones oficiales se solicito al participante valorar de 0 a 10 en grado cre-
ciente la relevancia de esa formacion para su actividad profesional actual. Lo mismo se hizo
respecto a los otros cursos recibidos.

Respecto a la ultima seccién, la valoracion de las competencias profesionales se realizo en
base a los siguientes parametros:

- Relevancia: grado de importancia o significacion de la competencia, puntuada de 0 a 10
en grado creciente.

- Carga de trabajo: percibida por el trabajador respecto a esa competencia puntuada de
0a 10 en grado creciente.

- Pertinencia: solicitandoles que sefialaran solo en el caso de que consideraran esa com-
petencia no pertinente a la fase en la que se encontraba.

- Solapamiento: solicitdndoles que sefialaran solo en el caso de que consideraran esa
competencia se solapaba con otra/s.

Una vez elaborado el cuestionario inicial para los preparadores laborales, este fue sometido a
la validacion de tres expertos en el empleo con apoyo, uno por parte de la Asociacion Espariola
de Empleo con Apoyo, otro por parte de Down Espafia y otro miembro del INICO y del equipo
investigador. A los revisores se les pidi6 que afiadieran, eliminaran o modificaran las compe-
tencias que consideraran oportunas. Los cambios fueron minimos respecto a la formulacion
de algun item concreto.

Finalizado y ajustado el cuestionario para los preparadores, se confecciond uno similar para
supervisores en el cual se redujo la informacion personal y profesional solicitada Se afiadio
informacion relativa al preparado/es que estaban bajo su supervision. Finalmente, se elimina-
ron las partes relativas a las titulaciones, cursos y demanda formativa, dejando Unicamente la
referente a las competencias.

2.4. Muestra

La muestra utilizada en el estudio es de selecciéon intencionada o muestreo de conveniencia
no probabilistico (Casal y Mateu, 2003). La muestra final qued¢ constituida por 58 preparado-
res laborales de los cuales 43 eran varones (74,14%), 13 mujeres (22,41%) y 2 no lo indicaron
(3,45%). En relacion al tiempo que llevaban desempefando su trabajo, 7 llevaban menos de 2
afio (12,07%), 15 llevaban de 2 a 5 afios (25,86%), 25 llevaban de 5 a 10 afios (43,10%) y 11 mas
de 10 anos (18,97%),.

Por otro lado se recibieron cuestionarios de 23 supervisores de los preparadores participantes,
de los cuales 15 eran mujeres (65,22%) y 7 varones (30,43%) no obteniéndose el dato de 1
(4,35%).



3. ANALISIS DE RESULTADOS

Para presentar los resultados del analisis de datos realizado hemos optado por un enfoque
de fases en base al modelo de la EUSE, al igual que se hizo con la herramienta de recogida de
datos:

- Fase 1: Compromiso con el Cliente

Fase 2: Perfil Profesional
- Fase 3: Busqueda de Empleo
- Fase 4: Compromiso con el Empresario
- Fase 5: Apoyos dentro y fuera del lugar de trabajo
Con este enfoque se trata de facilitar al lector la identificacion clara de las fases y sus compe-

tencias, haciendo en cada una de ellas un analisis de los diferentes parémetros evaluados para
cada competencia:

- Relevancia

- Carga de trabajo

- Pertinencia en esa fase

- Presencia de esa competencia en otras fases

- Solapamiento con otra competencia

3.1. Competencias de la fase 1 “Compromiso con el Cliente”

En base a los planteamientos de la EUSE hemos conceptualizado esta fase en la herramienta
utilizada como aquella en que se “garantiza que el demandante de empleo tome decisiones
fundamentadas respecto al uso del Modelo de ECA, utilizando esta informacion para encontrar
empleo y localizar las organizaciones que pueden ayudarlo en este proceso. Esta fase capacita
al futuro trabajador y fortalece su autodeterminacion’.

Dentro de esta fase hemos considerado el siguiente conjunto de 28 competencias:
1.- Determinar las necesidades comunicativas del trabajador.
2.- Brindar los apoyos necesarios para desarrollar una comunicacion efectiva.

3.- Suministrar adecuadamente toda la informacion necesaria de cara a la toma de decisiones
sobre si hacer uso de los servicios del ECA.

4.- Capacitar al futuro trabajador para identificar qué organizacion le puede ayudar en su bus-
queda de empleo.

5.- Dotar al trabajador de los apoyos necesarios, para conseguir una participacion efectiva.

6.- Evaluar a los aspirantes, considerando sus habilidades, gustos y preferencias.
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7.- Disefiar, organizar y estructurar el servicio de Empleo con Apoyo.
8.- Adecuar los perfiles laborales y competenciales
9.- Controlar los detalles de las reuniones, fechas, horas, participantes y la agenda laboral.

10.- Concienciar al futuro trabajador en la premisa de “Todo el que quiere trabajar puede ha-
cerlo, siempre y cuando se le proporcione un nivel adecuado de apoyo”.

11.- Implementar informacién en formatos accesibles dependiendo de las necesidades de
apoyo de los trabajadores.

12.- Brindarle al futuro trabajador la opcion de escoger entre varios proveedores de servicios.

13.- Detallar la informacién sobre las modalidades de empleo remunerado, practicas laborales
y practicas voluntarias.

14.- Suministrar toda la informacion necesaria sobre que es el empleo remunerado dentro del
mercado laboral abierto.

15.- Adoptar un enfoque personalizado en cada fase del programa de ECA.
16.- Aplicar la Metodologia de Planificacion Centrada en el Persona

17.- Proporcionar un acuerdo de Nivel de Servicio.

18.- Garantizar la individualidad del cliente y el respeto por sus deseos.

19.- Transmitir una imagen positiva, alentar y empoderar a los candidatos para que elijan'y
tomen decisiones informadas respecto a sus preferencias laborales.

20.- Suministrar informacion a las instituciones educativas, talleres protegidos, servicios de re-
habilitacion y a las entidades patrocinadoras.

21.- Establecer contactos a nivel local.

22.- Recordar al demandante de empleo la importancia de las primeras impresiones, esto in-
cluye la conducta, la actitud y el ambiente social.

23.- Generar confianza y comodidad, desarrollando un clima de respeto en un lugar accesible,
privado y tranquilo.

24.- Cerciorarse que el candidato haya comprendido y esté de acuerdo con las actividades y
roles que implica.

25.- Asegurarse de comprender la informacion que la persona demandante de empleo le ha
proporcionado.

26.- Exponer con claridad el sistema de apoyo que el proveedor puede brindar.

27.- Realizar un Plan de Accion estableciendo objetivos definidos y un calendario para ambas
partes.

28.- Culminar la reunion con un resumen de los contenidos que se han acordado, si es necesa-

rio, hacerlo por escrito y entregarselo a la persona demandante de empleo.
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3.1.1.

Para interpretar los datos sobre la relevancia que se otorga a cada competencia de trabajo,
donde las puntuaciones representan la media otorgada por el conjunto de evaluadores, in-
cluyendo preparadores y sus supervisores, se decide distribuir las puntuaciones de 0 a 10 en
5 grupos:

Podemos apreciar en la Tabla 1y el Cuadro 1 como la mayoria de las competencias, 26 de
28 que corresponde al 92,85% de las mismas, reciben una valoracion de relevancia muy alta
por el conjunto de evaluadores incluyendo a preparadoresy a supervisores. Las dos restantes
reciben una valoracion de relevancia alta. La media de valoracion de la relevancia de las com-
petencias en esta fase es de 8,69 puntos, y el 57,14% de las mismas, 16 de 28, se encuentran
por encima de esa media. La Tabla 1 nos permite ver las competencias ordenadas por grado

Relevancia de las competencias en la fase 1

- De 0 a2 relevancia muy baja

Mayor de 2 hasta 4 relevancia baja
Mayor de 4 hasta 6 relevancia normal
Mayor de 6 hasta 8 relevancia alta

Mayor de 8 hasta 10 relevancia muy alta

de relevancia de mayor a menor.

items Media

15 Adoptar un enfoque personalizado en cada fase del programa de ECA. 9,30

8 Adecuar los perfiles laborales y competenciales 9,29

6 Evaluar a los aspirantes, considerando sus habilidades, gustos y prefe- 996
rencias. ’

18 Garantizar la individualidad del cliente y el respeto por sus deseos. 9,18

5 Dotar al trabajador de los apoyos necesarios, para conseguir una partici- 913
pacion efectiva. ’

16 Aplicar la Metodologfa de Planificacién Centrada en el Persona 9,10
Transmitir una imagen positiva, alentary empoderar a los candidatos

19 para que elijan y tomen decisiones informadas respecto a sus preferen- 9,03
cias laborales.

7 Disefar, organizary estructurar el servicio de Empleo con Apoyo. 8,97

7 Realizar un Plan de Accion estableciendo objetivos definidos y un calen- 8.95
dario para ambas partes. ’
Asegurarse de comprender la informacién que la persona demandante

25 . 8,94
de empleo le ha proporcionado.

5 Brindar los apoyos necesarios para desarrollar una comunicacion 8.92

Tabla 1 Medlias de relevancia fase 1

efectiva.
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Generar confianzay comodidad, desarrollando un clima de respeto en

23 un lugar accesible, privado y tranquilo. 8,92

24 Cerciorarse que el candidato haya comprendido y esté de acuerdo con .36
las actividades y roles que implica. ’
Implementar informacion en formatos accesibles dependiendo de las

11 . . 8,79
necesidades de apoyo de los trabajadores.

3 Suministrar adecuadamente toda la informacién necesaria de cara a la 877
toma de decisiones sobre si hacer uso de los servicios del ECA. ’

1 Determinar las necesidades comunicativas del trabajador. 8,73

Media 8,69
Culminar la reunién con un resumen de los contenidos que se han acor-

28 dado, si es necesario, hacerlo por escrito y entregarselo a la persona 8,66
demandante de empleo.

Exponer con claridad el sistema de apoyo que el proveedor puede

26 ; 8,63
brindar.

22 Recordar al demandante de empleo la importancia de las primeras 8.62
impresiones, esto incluye la conducta, la actitud y el ambiente social. ’
Concienciar al futuro trabajador en la premisa de “Todo el que quiere

10 trabajar puede hacerlo, siempre y cuando se le proporcione un nivel 8,60
adecuado de apoyo”.

17 Proporcionar un acuerdo de Nivel de Servicio. 8,45
Suministrar toda la informacion necesaria sobre que es el empleo remu-

14 . 8,37
nerado dentro del mercado laboral abierto.

13 Detallar la informacion sobre las modalidades de empleo remunerado, 836
practicas laboralesy practicas voluntarias. ’

21 Establecer contactos a nivel local. 8,35

4 Capacitar al futuro trabajador para identificar qué organizacion le puede 8.16
ayudar en su blsqueda de empleo. ’

9 Controlar los detalles de las reuniones, fechas, horas, participantesy la 8.02
agenda laboral. ’
Suministrar informacion a las instituciones educativas, talleres protegi-

20 - e o . . 7,73
dos, servicios de rehabilitacion y a las entidades patrocinadoras.

b Brindarle al futuro trabajador la opcion de escoger entre varios provee- 730

dores de servicios.




Cuadro 1 Medias de relevancia fase 1

Las valoraciones realizadas por los preparadores y por sus supervisores fueron correlacionadas
para ver en cuales de las competencias se producia un grado de acuerdo significativo entre los
dos grupos. Esto nos permite poner de manifiesto aquellas competencias en las que tanto los
preparadores laborales como los supervisores tendian a valorar en el mismo sentido, es decir,
cuando los preparadores daban una valoracion alta, los supervisores hacian lo mismo.
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La Tabla 2 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
relevancia realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus supervisores. Los
items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la correlacion, pri-
mero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con valor de
0,05. El segundo criterio de ordenacion es el valor mismo de la correlacion, ordenado de mayor
a menor.

Tabla 2 Correlaciones de relevancia fase 1

Correlacion Significacion

Determinar las necesidades comunicativas del

1 trabajador. 0,585 0,01

5 Brmdar_ los'a/poyos necesarios para desarrollar una 0493 0,01
comunicacion efectiva.

7 Re;llgar un Plan de Aca‘on estableciendo objetivos 0.462 0,01
definidos y un calendario para ambas partes.

17 Proporcionar un acuerdo de Nivel de Servicio. 0,413 0,05

15 Adoptar un enfoque personalizado en cada fase 0361 0.05

del programa de ECA.

Podemos pues apreciar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la relevancia, valorado
por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de ambos, que las
competencias 1, 2, 15y 27 aparecen no solo por encima de la media de relevancia, sino que
ademas existe acuerdo significativo en ello entre preparadores y supervisores.

3.1.2. Carga de trabajo de las competencias en la fase 1

Para interpretar los datos relativos a la carga de trabajo estimada para cada competencia, don-
de las puntuaciones representan la media otorgada por el conjunto de evaluadores, incluyen-
do preparadores vy sus supervisores, y al igual que con la relevancia, se decide distribuir las
puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:

De 0 a 2 carga muy baja

Mayor de 2 hasta 4 carga baja

- Mayor de 4 hasta 6 carga normal

- Mayor de 6 hasta 8 carga alta

- Mayor de 8 hasta 10 carga muy alta
Podemos apreciar en la Tabla 3y el Cuadro 2 como ninguna de las competencias es valorada
con una carga de trabajo muy alta, y la gran mayoria 22 de 28 que corresponde al 78,57% de las
mismas, reciben una valoracion de carga de trabajo alta por el conjunto de evaluadores inclu-

yendo a preparadoresy a supervisores. Las restantes reciben una valoracion de carga de traba-
jonormal. La media de valoracién de la carga de trabajo de las competencias en esta fase es de
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6,64 puntos, y el 50% de las mismas, 14 de 28, se encuentran porencima de esa media. La Tabla
2 nos permite ver las competencias ordenadas por grado carga de trabajo de mayor a menor.

items Media

Tabla 3 Medias de carga de trabajo fase 1

15 Adoptar un enfoque personalizado en cada fase del programa de ECA. 7,97

16 Aplicar la Metodologia de Planificacién Centrada en el Persona 7,92

5 Dotar al trabajador de los apoyos necesarios, para conseguir una parti- 767
cipacion efectiva. ’

8 Adecuar los perfiles laborales y competenciales 7,66
7 Disefiar, organizary estructurar el servicio de Empleo con Apoyo. 7,61
Realizar un Plan de Accién estableciendo objetivos definidos y un calen-

27 R 7,59
dario para ambas partes.

18 Garantizar la individualidad del cliente y el respeto por sus deseos. 7,32

6 Evaluar a los aspirantes, considerando sus habilidades, gustos y prefe- 794
rencias. ’
Implementar informacion en formatos accesibles dependiendo de las

11 . i 7,18
necesidades de apoyo de los trabajadores.

Transmitir una imagen positiva, alentar y empoderar a los candidatos

19 para que elijan y tomen decisiones informadas respecto a sus preferen- 7,05
cias laborales.

21 Establecer contactos a nivel local. 6,93

9 Controlar los detalles de las reuniones, fechas, horas, participantesy la 6.79
agenda laboral. ’

) Brindar los apoyos necesarios para desarrollar una comunicacién efec- 6.75
tiva. ’
Recordar al demandante de empleo la importancia de las primeras

22 . . . . . . 6,66
impresiones, esto incluye la conducta, la actitud y el ambiente social.

Media 6,64
Culminar la reunién con un resumen de los contenidos que se han acor-

28 dado, si es necesario, hacerlo por escrito y entregarselo a la persona 6,57
demandante de empleo.

23 Generar confianzay comodidad, desarrollando un clima de respeto en 6.34
un lugar accesible, privado y tranquilo. ’
Cerciorarse que el candidato haya comprendido y esté de acuerdo con

24 . e 6,34
las actividades y roles que implica.

17 Proporcionar un acuerdo de Nivel de Servicio. 6,24
Asegurarse de comprender la informacion que la persona demandante

25 . 6,22
de empleo le ha proporcionado.

2% Exponer con claridad el sistema de apoyo que el proveedor puede brin- 6.18
dar. ’

20 Suministrar informacion a las instituciones educativas, talleres protegi- 6.15

dos, servicios de rehabilitacion y a las entidades patrocinadoras.
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10

13

14

12

Concienciar al futuro trabajador en la premisa de “Todo el que quiere
trabajar puede hacerlo, siempre y cuando se le proporcione un nivel
adecuado de apoyo”.

Determinar las necesidades comunicativas del trabajador.

Detallar la informacién sobre las modalidades de empleo remunerado,
practicas laborales y practicas voluntarias.

Suministrar toda la informacion necesaria sobre que es el empleo re-
munerado dentro del mercado laboral abierto.

Suministrar adecuadamente toda la informacion necesaria de cara a la
toma de decisiones sobre si hacer uso de los servicios del ECA.
Capacitar al futuro trabajador para identificar qué organizacion le pue-
de ayudar en su busqueda de empleo.

Brindarle al futuro trabajador la opcién de escoger entre varios provee-
dores de servicios.

6,14
5,98
5,92
5,88
5,36
5,32

5,00




Cuadro 2 Medias de carga de trabajo fase 1

Al igual que se hizo con la relevancia, las valoraciones realizadas por los preparadores y por
sus supervisores respecto a la carga de trabajo fueron correlacionadas para ver en cuales de
las competencias se producia un grado de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos
permite poner de manifiesto aquellas competencias en las que tanto los preparadores labora-
les como los supervisores tendian a valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los prepara-
dores daban una valoracion alta, los supervisores hacian lo mismo.
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La Tabla 4 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
carga de trabajo realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus superviso-
res. Los items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la corre-
lacion, primero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con
valor de 0,05. El segundo criterio de ordenacién es el valor mismo de la correlacion, ordenado
de mayor a menor.

Tabla 4 Correlaciones de carga de trabajo fase 1

Correlacion  Significacion

Adecuar los perfiles laborales y competencia-

8 les 0,776 0,01

) Brindar los apoyos necesarios para desarrollar 0,707 0,01
una comunicacion efectiva.

7 Disefar, organizary estructurar el servicio de 0,609 0,01
Empleo con Apoyo

6 Eval.u.ar a los aspirantes, con5|dgrando sus 0,454 0,05
habilidades, gustos y preferencias.

16 Aplicar la Metodologia de Planificacion Cen- 0,444 0,05

trada en el Persona
Recordar al demandante de empleo la impor-
22 tancia de las primeras impresiones, esto inclu- 0,418 0,05
ye la conducta, la actitud y el ambiente social.
Cerciorarse que el candidato haya compren-
24 dido y esté de acuerdo con las actividades y -0,375 0,05
roles que implica.
Suministrar toda la informacion necesaria
14 sobre que es el empleo remunerado dentro -0,402 0,05
del mercado laboral abierto.

Podemos pues apreciar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la carga de trabajo, valo-
rado por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de ambos,
que las competencias 2, 6, 7, 8, 16 y 22 aparecen no solo por encima de la media de carga de
trabajo, sino que ademas existe acuerdo significativo en ello entre preparadores y superviso-
res. Debemos sefialar también el desacuerdo que aparece entre preparadores y supervisores
en relacion a las competencias 14 y 24, ya que la correlacion negativa indica que donde unos
han valorado una carga de trabajo alta, los otros han hecho al contrario, y viceversa. En cual-
quier caso, estas dos competencias aparecen en el grupo que es valorado con menor carga de
trabajo.

3.1.3. Pertinencia de las competencias de la fase 1

Para interpretar los datos relativos a la pertinencia de cada competencia respecto a la fase en
la que se encuentra, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que coinci-
den en que la competencia Sl es pertinente en esa fase del proceso, se puede apreciar en la
Tabla 5y el Cuadro 3 como todas las competencia se consideran pertinentes en esta fase con
un porcentaje de acuerdo superior al 87,80%. La media de porcentaje de acuerdo en que las
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competencias Sl pertenecen a la fase 1 es de 94,69%, situandose 14 competencias por encima
de esamedia, 2 con un 100% de acuerdo, y por encima de un 95% de acuerdo en la pertinencia
a esta fase.

Tabla 5 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 1

items % Si es pertinente

15 100,00
26 100,00
20 98,80
22 98,80
23 98,80
24 98,80
17 97,60
18 96,30
25 96,30
2 95,10
10 95,10
13 95,10
14 95,10
28 95,10
Media 94,69
5 93,90
6 93,90
9 93,90
16 93,90
21 93,90

92,70

92,70
7 92,70
19 92,70
8 91,50
11 91,50
27 90,20
4 89,10
12 87,80
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Cuadro 3 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 1
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3.1.4. Solapamiento de las competencias de la fase 1

Para interpretar los datos relativos al posible solapamiento de las competencias de la fase
1 con otras competencias, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que
coinciden en que la competencia NO se solapa con otras, se puede apreciar en la Tabla 6 y el
Cuadro 4 como todas las competencias se valoran como no solapadas con un porcentaje de
acuerdo superior al 92,70%. La media de porcentaje de acuerdo en que las competencias no
se solapan es del 98,83%, situandose 15 competencias por encima de esa media todas con un
100% de acuerdoy 27 de ellas por encima de un 95% de acuerdo.

Tabla 6 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 1

items % NO se solapa

1 100,00
2 100,00
3 100,00
5 100,00
7 100,00
8 100,00
9 100,00
10 100,00
11 100,00
12 100,00
17 100,00
20 100,00
22 100,00
23 100,00
26 100,00
Media 98,83
4 98,80
15 98,80
19 98,80
25 98,80
27 98,80
28 98,80
6 97,60
13 97,60
18 97,60
24 97,60
21 96,30
16 95,10
14 92,70
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Cuadro 4 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 1
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3.2. Competencias de la fase 2 “Perfil Profesional”

En base a los planteamientos de la EUSE hemos conceptualizado esta fase en la herramienta
utilizada como aquella en que se ha de “Evaluar las capacidades, expectativas e intereses del
demandante de empleo y los posibles requisitos de un puesto de trabajo. Se procura que el
futuro trabajador desarrolle su propia percepcion y se dé cuenta de las oportunidades y de los
obstdculos existentes en el mercado laboral’.

Dentro de esta fase hemos considerado el siguiente conjunto de 24 competencias:

29.- Desarrollar un enfoque centrado en la persona.

30.- Seleccionar los métodos adecuados de comunicacion para las capacidades de la persona.
31.- Brindar todas las oportunidades al trabajador para que pueda comunicarse con facilidad.

32.- Proporcionar los apoyos necesarios para fortalecer su comunicacion y capacidad de en-
tendimiento.

33.- Realizar una completa recogida de informacion sobre las aspiraciones, intereses y capaci-
dades laborales.

34.- Ayudar al trabajador a realizar una prospectiva de sus posibles oportunidades de empleo
de acuerdo con sus necesidades, capacidades e intereses.

35.- Manipular la informacion del trabajador con un nivel de confidencialidad alto y solo con
su previo consentimiento.

36.- Obtenery gestionar toda la informacién necesaria del trabajador para trazar su perfil pro-
fesional.

37.- Capacitar al trabajador para que identifique a los compafieros que puedan colaborar en
su proceso de inclusion.

38.- Evaluar las aptitudes y habilidades, procurando que se ajusten y sean compatibles con las
opciones del mercado local.

39.- Disefar estrategias para que los trabajadores comprendan los requisitos asociados a di-
versos puestos de trabajo y las oportunidades que estos le brindan para el desarrollo de
ciertas habilidades.

40.- Desarrollar en el trabajador la toma de decisiones realistas sobre su trabajo y su carrera
profesional.

41.- Proyectar al trabajador al acceso de una gama de oportunidades de empleo a nivel local.

42.- Usar los conocimientos previos y las experiencias del trabajador para fortalecer su empo-
deramiento.
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43.- Manejar toda la informacion relevante, su historia laboral, formal e informal, estudios y los
certificados formales que posee.

44 - Determinar respecto al candidato sus habilidades fisicas, cognitivas, sus habitos de aseoy
limpieza, habilidades sociales y comunicativas, sus hobbies e intereses.

45.- Organizar las oportunidades de participacion (con los apoyos requeridos) en trabajos tipo
“sombra”, pruebas de trabajo (practicas de duracion limitada).

46.- Ayudar al trabajador a detectar sus preferencias laborales.

47 - Elaborar un Plan de Accion que especifique las actividades acordadas, los resultados, me-
tas, objetivos y el responsable de ejecutarlo.

48.- Generar en el trabajador oportunidades y apoyos para desarrollar su capacidad de auto-
determinacion personal.

49.- Elaborar en conjunto con el trabajador un plan Personal Flexible, utilizando un formato
accesible.

50.- Apoyar al trabajador durante todo el proceso del plan, considerando sus intereses, aspira-
cionesy capacidades.

51.- Establecer metas y objetivos de empleo, detallando opciones para alcanzarlas.

52.- Identificar dentro del marco del plan Personal Flexible a otras personas que puedan asistir
al trabajador para lograr sus metas y objetivos.

3.2.1. Relevancia de las competencias en la fase 2

Como ya indicamos anteriormente, para interpretar los datos sobre la relevancia que se otorga
a cada competencia de trabajo, donde las puntuaciones representan la media otorgada por el
conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, se decide distribuir las
puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:

- De 0 a2 relevancia muy baja

- Mayor de 2 hasta 4 relevancia baja

Mayor de 4 hasta 6 relevancia normal

Mayor de 6 hasta 8 relevancia alta

Mayor de 8 hasta 10 relevancia muy alta

Podemos apreciar en la Tabla 7y el Cuadro 5 como la totalidad de las 24 competencias de esta
fase reciben una valoracion de relevancia muy alta por el conjunto de evaluadores incluyendo
a preparadores y a supervisores. La media de valoracion de la relevancia de las competencias
en esta fase es de 8,73 puntos, y el 62,50% de las mismas, 15 de 24, se encuentran por encima
de esa media. La Tabla 7 nos permite ver las competencias ordenadas por grado de relevancia
de mayor a menor.
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Tabla 7 Medlias de relevancia fase 2

items Media

29 Desarrollar un enfoque centrado en la persona. 9,26

50 Apoyar al trabajador durante todo el proceso del plan, considerando 9.16
sus intereses, aspiraciones y capacidades. ’

36 Obtenery gestionar toda la informacién necesaria del trabajador para 9.13
trazar su perfil profesional. ’
Realizar una completa recogida de informacion sobre las aspiracio-

33 . . 9,08
nes, intereses y capacidades laborales.
Determinar respecto al candidato sus habilidades fisicas, cognitivas,

44 sus habitos de aseo y limpieza, habilidades sociales y comunicativas, 9,03
sus hobbies e intereses.
Ayudar al trabajador a realizar una prospectiva de sus posibles opor-

34 tunidades de empleo de acuerdo con sus necesidades, capacidades 8,86
e intereses.
Proporcionar los apoyos necesarios para fortalecer su comunicacién

32 - > 8,85
y capacidad de entendimiento.
Elaborar en conjunto con el trabajador un plan Personal Flexible, uti-

49 X ; 8,85
lizando un formato accesible.

46 Ayudar al trabajador a detectar sus preferencias laborales. 8,84
Evaluar las aptitudes y habilidades, procurando que se ajusteny sean

38 ) ‘ 8,82
compatibles con las opciones del mercado local.
Manipular la informacion del trabajador con un nivel de confidencia-

35 . X O 8,81
lidad alto y solo con su previo consentimiento.
Elaborar un Plan de Accion que especifique las actividades acorda-

a7 o= - 8,80
das, los resultados, metas, objetivos y el responsable de ejecutarlo.

51 Establecer metas y objetivos de empleo, detallando opciones para 8.79
alcanzarlas. ’
Generar en el trabajador oportunidades y apoyos para desarrollar su

48 ; RO 8,78
capacidad de autodeterminacion personal.
Brindar todas las oportunidades al trabajador para que pueda comu-

31 . - 8,75
nicarse con facilidad.

Media 8,73
Seleccionar los métodos adecuados de comunicacion para las capa-

30 . 8,66
cidades de la persona.

40 Desarrollar en el trabajador la toma de decisiones realistas sobre su 8.65
trabajo y su carrera profesional. ’
Disefiar estrategias para que los trabajadores comprendan los requi-

39 sitos asociados a diversos puestos de trabajo y las oportunidades que 8,52

estos le brindan para el desarrollo de ciertas habilidades.
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52

43

45

42

37

41

Identificar dentro del marco del plan Personal Flexible a otras perso-
nas que puedan asistir al trabajador para lograr sus metas y objetivos.

Manejar toda la informacién relevante, su historia laboral, formal e
informal, estudios y los certificados formales que posee.

Organizar las oportunidades de participacion (con los apoyos reque-
ridos) en trabajos tipo “sombra”, pruebas de trabajo (practicas de du-
racion limitada).

Usar los conocimientos previos y las experiencias del trabajador para
fortalecer su empoderamiento.

Capacitar al trabajador para que identifique a los compafieros que
puedan colaborar en su proceso de inclusién.

Proyectar al trabajador al acceso de una gama de oportunidades de
empleo a nivel local.

8,48

8,37

8,34

8,32

8,28

8,05




Cuadro 5 Medias de relevancia fase 2

Como hicimos anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadores y por sus super-
visores fueron correlacionadas para ver en cuales de las competencias se producia un grado
de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos permite poner de manifiesto aquellas
competencias en las que tanto los preparadores laborales como los supervisores tendian a
valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los preparadores daban una valoracién alta, los
supervisores hacian lo mismo.

La Tabla 8 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
relevancia realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus supervisores. Los
items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la correlacion, pri-
mero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con valor de
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0,05. El segundo criterio de ordenacion es el valor mismo de la correlacion, ordenado de mayor
amenor.

Tabla 8 Correlaciones de relevancia fase 2

Correlacion  Significacion

Organizar las oportunidades de participacion
(con los apoyos requeridos) en trabajos tipo
“sombra”, pruebas de trabajo (practicas de du-
racion limitada).

Desarrollar en el trabajador la toma de deci-
40 siones realistas sobre su trabajo y su carrera 0,500 0,01
profesional.

Brindar todas las oportunidades al trabajador

para que pueda comunicarse con facilidad.
Disefiar estrategias para que los trabajadores
comprendan los requisitos asociados a diversos
39 puestos de trabajo y las oportunidades que 0,438 0,01
estos le brindan para el desarrollo de ciertas
habilidades.
Proyectar al trabajador al acceso de una gama
de oportunidades de empleo a nivel local.
Identificar dentro del marco del plan Personal
52 Flexible a otras personas que puedan asistir al 0,392 0,05
trabajador para lograr sus metas y objetivos.
Manipular la informacion del trabajador con un
35 nivel de confidencialidad alto y solo con su pre- 0,378 0,05
vio consentimiento.
Proporcionar los apoyos necesarios para forta-

45 0,543 0,01

31 0,476 0,01

41 0,416 0,05

32 lecer su comunicacion y capacidad de entendi- 0,377 0,05
miento.
Obtenery gestionar toda la informacién nece-

36 saria del trabajador para trazar su perfil profe- 0,360 0,05
sional.

29 Desarrollar un enfoque centrado en la persona. 0,357 0,05

Podemos pues apreciar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la relevancia, valorado
por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de ambos, que las
competencias 29, 31, 32, 35 y 36 aparecen no solo por encima de la media de relevancia, sino
que ademas existe acuerdo significativo en ello entre preparadores y supervisores.

3.2.2. Carga de trabajo de las competencias en la fase 2
Como hemos hecho anteriormente, para interpretar los datos relativos a la carga de trabajo
estimada para cada competencia, donde las puntuaciones representan la media otorgada por

el conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, y al igual que con la
relevancia, se decide distribuir las puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:



Podemos apreciar en la Tabla 9y el Cuadro 6 como ninguna de las competencias es valorada
con una carga de trabajo muy alta, y la gran mayoria 23 de 24 que corresponde al 95,83% de
las mismas, reciben una valoracion de carga de trabajo alta por el conjunto de evaluadores
incluyendo a preparadores y a supervisores y solo 1, el 4,16% recibe una valoracion de carga
de trabajo normal. La media de valoracién de la carga de trabajo de las competencias en esta
fase es de 6,85 puntos, y el 58,33% de las mismas, 14 de 24, se encuentran por encima de esa
media. La Tabla 9 nos permite ver las competencias ordenadas por grado de carga de trabajo

De 0 a2 carga muy baja

Mayor de 2 hasta 4 carga baja
Mayor de 4 hasta 6 carga normal
Mayor de 6 hasta 8 carga alta
Mayor de 8 hasta 10 carga muy alta

de mayor a menor.

items Media
29 Desarrollar un enfoque centrado en la persona. 7,51
50 Apoyar al trabajador durante todo el proceso del plan, considerando sus inte- 235
reses, aspiraciones y capacidades. ’
Determinar respecto al candidato sus habilidades fisicas, cognitivas, sus ha-
44 bitos de aseo y limpieza, habilidades sociales y comunicativas, sus hobbies e 7,29
intereses.
47 Elaborar un Plan de Acciéon que especifique las actividades acordadas, los re- 729
sultados, metas, objetivos y el responsable de ejecutarlo. ’
48 Generar en el trabajador oportunidades y apoyos para desarrollar su capaci- 791
dad de autodeterminacion personal. ’
51 Establecer metasy objetivos de empleo, detallando opciones para alcanzarlas. 7,14
49 Elaborar en conjunto con el trabajador un plan Personal Flexible, utilizando un 712
formato accesible. ’
36 Obtener y gestionar toda la informacion necesaria del trabajador para trazar 7.08
su perfil profesional. ’
30 Seleccionar los métodos adecuados de comunicacion para las capacidades de 7.00
la persona. ’
45 Organizar las oportunidades de participacion (con los apoyos requeridos) en 6.98
trabajos tipo “sombra”, pruebas de trabajo (practicas de duracion limitada). ’
13 Realizar una completa recogida de informacion sobre las aspiraciones, intere- 6.97
sesy capacidades laborales. ’
32 Proporcionar los apoyos necesarios para fortalecer su comunicacién y capaci- 6.94

Tabla 9 Medias de carga de trabajo fase 2

dad de entendimiento.
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Desarrollar en el trabajador la toma de decisiones realistas sobre su trabajo y

40 . 6,92
su carrera profesional.

46 Ayudar al trabajador a detectar sus preferencias laborales. 6,90

Media 6,85

18 Evaluar las aptitudes y habilidades, procurando que se ajusten y sean compa- 6.82
tibles con las opciones del mercado local. ’
Brindar todas las oportunidades al trabajador para que pueda comunicarse

31 - 6,81
con facilidad.

34 Ayudar al trabajador a realizar una prospectiva de sus posibles oportunidades 671
de empleo de acuerdo con sus necesidades, capacidades e intereses. ’
Disefar estrategias para que los trabajadores comprendan los requisitos aso-

39 ciados a diversos puestos de trabajo y las oportunidades que estos le brindan 6,59
para el desarrollo de ciertas habilidades.

4 Proyectar al trabajador al acceso de una gama de oportunidades de empleo 6.52
anivel local. ’

n Usar los conocimientos previos y las experiencias del trabajador para fortale- 6.52
cer su empoderamiento. ’

55 Identificar dentro del marco del plan Personal Flexible a otras personas que 6.36
puedan asistir al trabajador para lograr sus metas y objetivos. ’

43 Manejar toda la informacion relevante, su historia laboral, formal e informal, 6.24
estudios y los certificados formales que posee. ’

35 Manipular la informacion del trabajador con un nivel de confidencialidad alto 61
y solo con su previo consentimiento. ’

37 Capacitar al trabajador para que identifique a los comparieros que puedan co- 597

laborar en su proceso de inclusion.




Cuadro 6 Medias de carga de trabajo fase 2

Aligual que se hizo anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadores y por sus
supervisores respecto a la carga de trabajo fueron correlacionadas para ver en cuales de las
competencias se producia un grado de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos
permite poner de manifiesto aquellas competencias en las que tanto los preparadores labora-
les como los supervisores tendian a valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los prepara-
dores daban una valoracion alta, los supervisores hacian lo mismo.

La Tabla 10 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
carga de trabajo realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus superviso-
res. Los items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la corre-
lacion, primero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con
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valor de 0,05. El segundo criterio de ordenacién es el valor mismo de la correlacion, ordenado
de mayor a menor.

Tabla 10 Correlaciones de carga de trabajo fase 2

Corre- Signifi-

lacion cacion

Realizar una completa recogida de informacién sobre las

33 e ; X 0,684 0,01
aspiraciones, intereses y capacidades laborales.

36 Optenery gestionar toda la'n |nform?C|on necesaria del tra- 0,618 0,01
bajador para trazar su perfil profesional.

29 Desarrollar un enfoque centrado en la persona. 0,551 0,01

Elaborar un Plan de Accion que especifique las actividades
47 acordadas, los resultados, metas, objetivos y el responsa- 0,533 0,01
ble de ejecutarlo.

Proporcionar los apoyos necesarios para fortalecer su co-

32 municacion y capacidad de entendimiento.

0,514 0,01
Ayudar al trabajador a realizar una prospectiva de sus posi-

34 bles oportunidades de empleo de acuerdo con sus necesi- 0,508 0,05
dades, capacidades e intereses.

Brindar todas las oportunidades al trabajador para que

31 pueda comunicarse con facilidad.

0,427 0,05

Desarrollar en el trabajador la toma de decisiones realistas

4 . .
0 sobre su trabajo y su carrera profesional.

0,379 0,05

Podemos pues apreciar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la carga de trabajo, valo-
rado por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de ambos,
que las competencias 29, 32, 33, 36,40 y 47 aparecen no solo por encima de la media de carga
de trabajo, sino que ademas existe acuerdo significativo en ello entre preparadores y supervi-
sores.

3.2.3. Pertinencia de las competencias de la fase 2

Para interpretar los datos relativos a la pertinencia de cada competencia respecto a la fase en
la que se encuentra, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que coinci-
denen que la competencia Sl es pertinente en esa fase del proceso, se puede apreciaren la Ta-
bla 11yelCuadro 7 como todas las competencia se consideran pertinentes en esta fase con un
porcentaje de acuerdo superior al 82,90%. La media de porcentaje de acuerdo en que las com-
petencias Sl pertenecen a la fase 2 es de 96,69%, situandose 11 competencias por encima de
esamedia, 6 con un 100% de acuerdo, y 21 por encima de un 95% de acuerdo en la pertinencia
a esta fase. Solamente una competencia, la 34 Ayudar al trabajador a realizar una prospectiva
de sus posibles oportunidades de empleo de acuerdo con sus necesidades, capacidades e
intereses muestra una valoracion algo mas baja (82,90% de acuerdo) pero aun asf alta.



Tabla 11 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 2

items % Si es pertinente

29 100,00
30 100,00
31 100,00
32 100,00
43 100,00
50 100,00
39 98,80
44 98,80
46 98,80
35 97,60
45 97,60
Media 96,69
33 96,30
36 96,30
38 96,30
40 96,30
42 96,30
47 96,30
51 96,30
48 95,10
49 95,10
52 95,10
37 93,90
41 92,70
34 82,90
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Cuadro 7 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 2

3.2.4. Solapamiento de las competencias de la fase 2

Para interpretar los datos relativos al posible solapamiento de las competencias de la fase
2 con otras competencias, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que
coinciden en que la competencia NO se solapa con otras, se puede apreciar en la Tabla 12y el
Cuadro 8 como todas las competencias se valoran como no solapadas con un porcentaje de
acuerdo superior al 93,90%. La media de porcentaje de acuerdo en que las competencias no
se solapan es del 97,67%, situandose 11 competencias por encima de esa media, 6 de ellas con

un 100% de acuerdoy 22 de ellas por encima de un 95% de acuerdo.
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Tabla 12 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 2

items % NO se solapa

35 100,00
40 100,00
41 100,00
42 100,00
45 100,00
50 100,00
30 98,80
34 98,80
36 98,80
39 98,80
48 98,80
Media 97,67
29 97,60
37 97,60
38 97,60
43 97,60
a7 97,60
32 96,30
33 96,30
52 96,30
31 95,10
44 95,10
49 95,10
46 93,90
51 93,90
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Cuadro 8 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 2

3.3. Competencias de la fase 3 “Blsqueda de Empleo”

En base a los planteamientos de la EUSE hemos conceptualizado esta fase en la herramienta
utilizada como aquella en que “Se desarrolla la toma de contacto entre el demandante de

empleo y la empresa contratante. Se ajustan las necesidades laborales del trabajador con los
requisitos de la empresa y del puesto”.

Dentro de esta fase hemos considerado el siguiente conjunto de 29 competencias:

53.- Preparar a los trabajadores en la toma de decisiones bien fundamentadas.
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54.- Generar en el trabajador la correcta identificacion de sus preferencias laborales.
55.- Ubicar las necesidades del demandante de empleo.

56.- Emparejar adecuadamente las capacidades y habilidades del demandante y las necesida-
des del empresario.

57.- Investigar en conjunto con el demandante las posibilidades de empleo.
58.- Localizary activar redes informales de apoyo en la bisqueda de empleos.

59.- Apoyar al trabajador para que tome el control y las decisiones bien informadas en el pro-
ceso de solicitud de empleo y reclutamiento.

60.- Identificar el puesto adecuado para el trabajador haciendo uso del perfil profesional y del
analisis del lugar de trabajo.

61.- Ayudar al trabajador a disefiar su CV.

62.- Seleccionar todas las ofertas de empleo publicadas.

63.- Desarrollar en conjunto con el demandante un Plan de contactos empresariales.
64.- Detectar la implicacion de la empresa.

65.- Desarrollar cuando sea necesario en una empresa el “customized employment” o empleo
personalizado adaptando puestos o proponiendo nuevos.

66.- Identificar las posibilidades de empleo, considerando las oportunidades de desarrollo pro-
fesionaly promocion laboral.

67.- Elaboracion de la lista de empresarios potenciales.
68.- Crear puestos de trabajo por parte de la agencia de empleo con apoyo.
69.- Ayudar al trabajador a una busqueda activa de empleo por canales formales e informales.

70.- Aprovechar cuando surgen oportunidades informales y transitorias de empleo para favo-
recer el desarrollo laboral del trabajador.

71.- Facilitar al trabajador formacién y apoyos en la busqueda de empleo.

72.- Potenciar al maximo la participacién del trabajador en la especificacién de su puesto y en
los contactos con la empresa.

73.- Apoyar al trabajador para negociar con la empresa las condiciones de empleo ajustado a
sus propias necesidades.

T4.- Encaminar las actividades relacionadas con la busqueda de empleo considerando una
constante revision de las ofertas locales.

75.- Desarrollar campafias de Marketing y sensibilizacion en tejido empresarial en el ambito
localy regional.
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76.- Incluir planes de desarrollo de oportunidades de formacion y empleo.
77.- Comunicar al trabajador los resultados obtenidos de la bisqueda de puestos de trabajo.

78.- Proporcionar apoyo para completar solicitudes, planillas y formatos para el acceso a un
empleo.

79.- Realizar un exhaustivo analisis del puesto de trabajo.
80.- Formar al trabajador con todos los apoyos necesarios para la transicion a la siguiente fase.

81.- Enviar cartas y llamar a las empresas contratantes.

3.3.1. Relevancia de las competencias en la fase 3

Como ya indicamos anteriormente, para interpretar los datos sobre la relevancia que se otorga
a cada competencia de trabajo, donde las puntuaciones representan la media otorgada por el
conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, se decide distribuir las
puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:

- De 0 a2 relevancia muy baja

Mayor de 2 hasta 4 relevancia baja

Mayor de 4 hasta 6 relevancia normal

Mayor de 6 hasta 8 relevancia alta

Mayor de 8 hasta 10 relevancia muy alta

Podemos apreciar en la Tabla 13y el Cuadro 9 como 27 de las 29 competencias de esta fase,
el 93,10%, reciben una valoracion de relevancia muy alta por el conjunto de evaluadores in-
cluyendo a preparadores y a supervisores y las 2 restantes una valoracion de relevancia alta.
La media de valoracion de la relevancia de las competencias en esta fase es de 8,55 puntos, y
el 58,62% de las mismas, 17 de 29, se encuentran por encima de esa media. La Tabla 13 nos
permite ver las competencias ordenadas por grado de relevancia de mayor a menor.

Tabla 13 Medlias de relevancia fase 3

c Media Rele-
Items i
vancia

Emparejar adecuadamente las capacidades y habilidades del

56 . d 9,42
demandantey las necesidades del empresario.

79 Proporcionar apoyo para completar solicitudes, planillasy 9.42
formatos para el acceso a un empleo. ’

60 Identificar el puesto adecuado para el trabajador haciendo uso 9.40

del perfil profesional y del analisis del lugar de trabajo.
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80 Realizar un exhaustivo analisis del puesto de trabajo. 9,09
Aprovechar cuando surgen oportunidades informales y transi-

71 torias de empleo para favorecer el desarrollo laboral del traba- 9,00
jador.
Preparar a los trabajadores en la toma de decisiones bien fun-

53 8,85
damentadas.

61 Ayudar al trabajador a disefiar su C.V. 8,82
Desarrollar cuando sea necesario en una empresa el “customi-

65 zed employment” o empleo personalizado adaptando puestos 8,82
o proponiendo nuevos.
Identificar las posibilidades de empleo, considerando las opor-

66 . : ) 8,78
tunidades de desarrollo profesional y promocién laboral.

64 Detectar la implicacion de la empresa. 8,71

55 Ubicar las necesidades del demandante de empleo. 8,68

67 Elaboracion de la lista de empresarios potenciales. 8,65
Ayudar al trabajador a una busqueda activa de empleo por

69 s 8,64
canales formales e informales.
Generar en el trabajador la correcta identificacién de sus prefe-

54 . 8,63
rencias laborales.
Ayudar al trabajador a una busqueda activa de empleo por

70 . 8,59
canales formales e informales.

76 Desarrollar campafas de Marketing y sensibilizacién en tejido 8.58
empresarial en el ambito local y regional. ’

77 Incluir planes de desarrollo de oportunidades de formaciéony 8.56
empleo. ’

Media 8,55
Comunicar al trabajador los resultados obtenidos de la busque-

78 X 8,48
da de puestos de trabajo.
Encaminar las actividades relacionadas con la busqueda de

75 empleo considerando una constante revision de las ofertas 8,47
locales.

57 Investigar en conjunto con el demandante las posibilidades de 8.44
empleo. ’
Apoyar al trabajador para que tome el control y las decisiones

59 bien informadas en el proceso de solicitud de empleo y recluta- 8,39
miento.

7 Facilitar al trabajador formacién y apoyos en la busqueda de 8.34
empleo. ’

62 Seleccionar todas las ofertas de empleo publicadas. 8,31
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81

74

73

58

68

63

Formar al trabajador con todos los apoyos necesarios para la
transicién a la siguiente fase.

Apoyar al trabajador para negociar con la empresa las condicio-
nes de empleo ajustado a sus propias necesidades.

Potenciar al maximo la participacién del trabajador en la espe-
cificacién de su puesto y en los contactos con la empresa.

Localizary activar redes informales de apoyo en la busqueda
de empleos.

Crear puestos de trabajo por parte de la agencia de empleo con
apoyo.

Desarrollar en conjunto con el demandante un Plan de contac-
tos empresariales.

8,25

8,22

8,16

8,03

7,20

7,15




Cuadro 9 Medias de relevancia fase 3

Como hicimos anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadores y por sus super-
visores fueron correlacionadas para ver en cuales de las competencias se producia un grado
de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos permite poner de manifiesto aquellas
competencias en las que tanto los preparadores laborales como los supervisores tendian a
valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los preparadores daban una valoracién alta, los
supervisores hacian lo mismo.
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La Tabla 14 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
relevancia realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus supervisores. Los
items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la correlacion, pri-
mero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con valor de
0,05. El segundo criterio de ordenacion es el valor mismo de la correlacion, ordenado de mayor
a menor.

Tabla 14 Correlaciones de relevancia fase 3

Correlacion  Significacion

Apoyar al trabajador para negociar con la
73 empresa las condiciones de empleo ajustado 0,633 0,01
a sus propias necesidades.

Preparar a los trabajadores en la toma de

>3 decisiones bien fundamentadas. 0,553 0,01

61 Ayudar al trabajador a disefiar su C.V. 0,529 0,01
Apoyar al trabajador para que tome el control

59 y las decisiones bien informadas en el proceso 0,476 0,01

de solicitud de empleo y reclutamiento.

Emparejar adecuadamente las capacidades y
56 habilidades del demandante y las necesidades 0,347 0,01
del empresario.

Encaminar las actividades relacionadas con la
74 busqueda de empleo considerando una cons- 0,464 0,05
tante revision de las ofertas locales.

Localizar y activar redes informales de apoyo

58 en la busqueda de empleos.

0,439 0,05

Ayudar al trabajador a una busqueda activa de

69 K
empleo por canales formales e informales.

0,379 0,05

Podemos pues apreciar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la relevancia, valorado
por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de ambos, que las
competencias 53, 56, 61y 69 aparecen no solo por encima de la media de relevancia, sino que
ademas existe acuerdo significativo en ello entre preparadores y supervisores.

3.3.2. Carga de trabajo de las competencias en la fase 3

Como hemos hecho anteriormente, para interpretar los datos relativos a la carga de trabajo
estimada para cada competencia, donde las puntuaciones representan la media otorgada por
el conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, y al igual que con la
relevancia, se decide distribuir las puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:



- De 0 a2 cargamuy baja

Mayor de 2 hasta 4 carga baja
Mayor de 4 hasta 6 carga normal

Mayor de 6 hasta 8 carga alta

- Mayor de 8 hasta 10 carga muy alta

Podemos apreciaren la Tabla 15y el Cuadro 10 como ninguna de las competencias es valorada
con una carga de trabajo muy alta, y la gran mayoria 27 de 29 que corresponde al 93,10% de
las mismas, reciben una valoracion de carga de trabajo alta por el conjunto de evaluadores
incluyendo a preparadores y a supervisores y solo 2, el 6,90% recibe una valoracion de carga
de trabajo normal. La media de valoracién de la carga de trabajo de las competencias en esta
fase es de 6,72 puntos, y el 37,93% de las mismas, 11 de 29, se encuentran por encima de esa
media. La Tabla 15 nos permite ver las competencias ordenadas por grado de carga de trabajo

de mayor a menor.

Tabla 15 Medias de carga de trabajo fase 3

items Media

79 Realizar un exhaustivo analisis del puesto de trabajo. 7,95
Identificar el puesto adecuado para el trabajador haciendo uso del

60 . . . . 7,85
perfil profesional y del analisis del lugar de trabajo.

Emparejar adecuadamente las capacidades y habilidades del de-

56 . X 7,79
mandante y las necesidades del empresario.

80 Formar al trabajador con todos los apoyos necesarios para la transi- 773
cion a la siguiente fase. ’
Desarrollar cuando sea necesario en una empresa el “customized

65 employment” o empleo personalizado adaptando puestos o propo- 7,29
niendo nuevos.

71 Facilitar al trabajador formacién y apoyos en la busqueda de em- 717
pleo. ’
Identificar las posibilidades de empleo, considerando las oportuni-

66 X ) 6,92
dades de desarrollo profesional y promocion laboral.

69 Ayudar al trabajador a una busqueda activa de empleo por canales 6.89
formales e informales. ’

57 Investigar en conjunto con el demandante las posibilidades de em- 6.79
pleo. ’

78 Proporcionar apoyo para completar solicitudes, planillas y formatos 6.76
para el acceso a un empleo. ’

81 Enviar cartas y llamar a las empresas contratantes. 6,75

Media 6,72
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70

76

53

54

75

64

2

55

58

59

73

74

7

67
62
61

68

63

Aprovechar cuando surgen oportunidades informales y transitorias
de empleo para favorecer el desarrollo laboral del trabajador.

Incluir planes de desarrollo de oportunidades de formacién y em-
pleo.

Preparar a los trabajadores en la toma de decisiones bien fundamen-
tadas.

Generar en el trabajador la correcta identificacion de sus preferen-
cias laborales.

Desarrollar campanas de Marketing y sensibilizacién en tejido em-
presarial en el ambito local y regional.

Detectar la implicacion de la empresa.

Potenciar al maximo la participacién del trabajador en la especifica-
cién de su puesto y en los contactos con la empresa.

Ubicar las necesidades del demandante de empleo.

Localizar y activar redes informales de apoyo en la busqueda de
empleos.

Apoyar al trabajador para que tome el control y las decisiones bien
informadas en el proceso de solicitud de empleo y reclutamiento.

Apoyar al trabajador para negociar con la empresa las condiciones
de empleo ajustado a sus propias necesidades.

Encaminar las actividades relacionadas con la busqueda de empleo
considerando una constante revision de las ofertas locales.

Comunicar al trabajador los resultados obtenidos de la busqueda de
puestos de trabajo.

Elaboracion de la lista de empresarios potenciales.
Seleccionar todas las ofertas de empleo publicadas.
Ayudar al trabajador a disefiar su C.V.

Crear puestos de trabajo por parte de la agencia de empleo con apo-
yo.

Desarrollar en conjunto con el demandante un Plan de contactos
empresariales.

6,69

6,69

6,65

6,60

6,60
6,56
6,49
6,44

6,44

6,40

6,38

6,33

6,30

6,25
6,19
6,17

5,90

5,77




Cuadro 10 Medias de carga de trabajo fase 3

Aligual que se hizo anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadores y por sus
supervisores respecto a la carga de trabajo fueron correlacionadas para ver en cuales de las
competencias se producia un grado de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos
permite poner de manifiesto aquellas competencias en las que tanto los preparadores labora-
les como los supervisores tendian a valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los prepara-
dores daban una valoracion alta, los supervisores hacian lo mismo.
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La Tabla 16 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
carga de trabajo realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus superviso-
res. Los items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la corre-
lacion, primero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con
valor de 0,05. El segundo criterio de ordenacién es el valor mismo de la correlacion, ordenado
de mayor a menor.

Tabla 16 Correlaciones de carga de trabajo fase 3

Correlacion  Significacion

64 Detectar la implicacion de la empresa. -0,398 0,05

Incluir planes de desarrollo de oportunidades

. -0,505 0,05
de formacién y empleo.

Podemos apreciar en primer lugar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la carga de tra-
bajo, valorado por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de
ambos, que ninguna de las competencias que aparecen por encima de la media de carga de
trabajo concita el acuerdo significativo entre preparadores y supervisores. Podemos ver tam-
bién que en las dos Unicas competencias en que las valoraciones de preparadores y superviso-
res correlacionan respecto a la carga de trabajo, esta correlacion es negativa, lo que indica que
las apreciaciones de ambos grupos son opuestas.

3.3.3. Pertinencia de las competencias de la fase 3

Para interpretar los datos relativos a la pertinencia de cada competencia respecto a la fase en
la que se encuentra, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que coinci-
den en que la competencia Sl es pertinente en esa fase del proceso, se puede apreciar en la
Tabla 17 y el Cuadro 11 como todas las competencia menos una se consideran pertinentes
en esta fase con un porcentaje de acuerdo superior al 81,70%, apareciendo la nimero 78, Co-
municar al trabajador los resultados obtenidos de la bisqueda de puestos de trabajo, muy
por debajo con un 57,10%. La media de porcentaje de acuerdo en que las competencias Sl
pertenecen a la fase 3 es de 95,63%, situandose 20 competencias por encima de esa media, 7
con un 100% de acuerdo, y 23 por encima de un 95% de acuerdo en la pertinencia a esta fase.



Tabla 17 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 3

items % Si es pertinente

65 100,00
70 100,00
80 100,00
56 100,00
76 100,00
59 100,00
66 100,00
62 98,80
79 98,80
77 98,80
71 98,80
60 98,80
75 98,80
67 98,80
53 97,60
81 97,60
64 97,60
72 97,60
73 97,60
74 97,60
Media 95,63
57 95,10
69 95,10
61 95,10
54 93,90
58 93,90
63 92,70
55 91,50
68 81,70
78 57,10




Cuadro 11 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 3

3.3.4. Solapamiento de las competencias de la fase 3

Para interpretar los datos relativos al posible solapamiento de las competencias de la fase

3 con otras competencias, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que

coinciden en que la competencia NO se solapa con otras, se puede apreciar en la Tabla 18 y el
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Cuadro 12 como todas las competencias se valoran como no solapadas con un porcentaje de
acuerdo superior al 96,30%. La media de porcentaje de acuerdo en que las competencias no se
solapan es del 98,91%, situandose 14 competencias por encima de esa media, todas ellas con
un 100% de acuerdo y todas las de la fase por encima de un 95% de acuerdo.

Tabla 18 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 3

items % NO se solapa

53 100,00
57 100,00
58 100,00
61 100,00
64 100,00
65 100,00
68 100,00
70 100,00
72 100,00
73 100,00
76 100,00
77 100,00
78 100,00
80 100,00
Media 98,91
56 98,80
60 98,80
63 98,80
66 98,80
69 98,80
75 98,80
79 98,80
81 98,80
55 97,60
59 97,60
71 97,60
54 96,30
62 96,30
67 96,30
74 96,30




Cuadro 12 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 3

3.4. Competencias de la fase 4 “Compromiso con el empresario”

En base a los planteamientos de la EUSE hemos conceptualizado esta fase en la herramienta
utilizada como aquella en que “A partir de los requisitos habidos en el mercado laboral abierto,
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se examinan las capacidades y habilidades del demandante de empleo llegando asi a un ajus-
te entre las necesidades del demandante y las necesidades del empresario”.

Dentro de esta fase hemos considerado el siguiente conjunto de 8 competencias:

82.- Dotar a la empresa de apoyos para encontrar a la persona mas adecuada para ocupar el
puesto.

83.- Definir las necesidades de la empresa, los requisitos del puesto y el entorno laboral.
84.- Exponer a la empresa las funciones del servicio de ECA.

85.- Desarrollar campafias de informacion y asesoramiento sobre la discapacidad y la antidis-
criminacion.

86.- Determinar los apoyos adecuados a través del uso de técnicas de creacion de empleo.
87.- Brindar acceso continuo a la empresa al servicio de ECA.
88.- Desarrollar trabajos cooperativos con la empresa durante todo el proceso.

89.- Recopilar el feedback de la empresa sobre sus experiencias en relacién al ECA.

3.4.1. Relevancia de las competencias en la fase 4

Como ya indicamos anteriormente, para interpretar los datos sobre la relevancia que se otorga
a cada competencia de trabajo, donde las puntuaciones representan la media otorgada por el
conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, se decide distribuir las
puntuacionesde 0a 10 en 5 grupos:

- De 0 a2 relevancia muy baja

- Mayor de 2 hasta 4 relevancia baja

Mayor de 4 hasta 6 relevancia normal

Mayor de 6 hasta 8 relevancia alta

Mayor de 8 hasta 10 relevancia muy alta

Podemos apreciar en la Tabla 19y el Cuadro 13 como todas las competencias de esta fase, el
100%, reciben una valoracion de relevancia muy alta por el conjunto de evaluadores incluyen-
do a preparadoresy a supervisores. La media de valoracion de la relevancia de las competen-
cias en esta fase es de 9,02 puntos, y el 50% de las mismas, 4 de 8, se encuentran por encima
de esamedia. La Tabla 19 nos permite ver las competencias ordenadas por grado de relevancia
de mayor a menor.
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Tabla 19 Medias de relevancia tase 4

items Media

84 Exponer a la empresa las funciones del servicio de ECA. 9,37
Definir las necesidades de la empresa, los requisitos del puesto y el

83 9,33
entorno laboral.

82 Dotar a la empresa de apoyos para encontrar a la persona mas ade- 9.32
cuada para ocupar el puesto. ’

87 Brindar acceso continuo a la empresa al servicio de ECA. 9,28

Media 9,02
Recopilar el feedback de la empresa sobre sus experiencias en rela-

89 . 8,87
cién al ECA.

88 Desarrollar trabajos cooperativos con la empresa durante todo el 8.8
proceso. ’
Desarrollar campafas de informacion y asesoramiento sobre la dis-

85 . S 8,68
capacidad y la antidiscriminacién.

86 Determinar los apoyos adecuados a través del uso de técnicas de 851

creaciéon de empleo.

Cuadro 13 Medias de relevancia fase 4

Como hicimos anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadoresy por sus super-
visores fueron correlacionadas para ver en cuales de las competencias se producia un grado
de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos permite poner de manifiesto aquellas
competencias en las que tanto los preparadores laborales como los supervisores tendian a
valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los preparadores daban una valoracion alta, los
supervisores hacian lo mismo.
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La Tabla 20 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
relevancia realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus supervisores. Los
items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la correlacion, pri-
mero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con valor de
0,05. El segundo criterio de ordenacion es el valor mismo de la correlacion, ordenado de mayor

a menaor.

Tabla 20 Correlaciones de relevancia fase 4

Correlacion  Significacion

Recopilar el feedback de la empresa sobre sus

experiencias en relacion al ECA. 0,430 0,05

Podemos pues apreciar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la relevancia, valorado
por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de ambos, que
para ninguna de las competencias que aparecen por encima de la media de relevancia, existe
una tendencia similar en la valoracion realizada por preparadores y supervisores. Solo existe
correlacion en el sentido de la valoracion en la competencia 89, Recopilar el feedback de la
empresa sobre sus experiencias en relacion al ECA, que es la primera por debajo de la media.

3.4.2. Cargade trabajo de las competencias en la fase 4

Como hemos hecho anteriormente, para interpretar los datos relativos a la carga de trabajo
estimada para cada competencia, donde las puntuaciones representan la media otorgada por
el conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, y al igual que con la
relevancia, se decide distribuir las puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:

De 0 a2 carga muy baja

Mayor de 2 hasta 4 carga baja

- Mayor de 4 hasta 6 carga normal

- Mayor de 6 hasta 8 carga alta

- Mayor de 8 hasta 10 carga muy alta

Podemos apreciar en la Tabla 21 y el Cuadro 14 como ninguna de las competencias es va-
lorada con una carga de trabajo muy alta, todas reciben una valoracién de carga de trabajo
alta por el conjunto de evaluadores incluyendo a preparadores y a supervisores. La media de
valoracién de la carga de trabajo de las competencias en esta fase es de 6,94 puntos, y el 75%
de las mismas, 6 de 8, se encuentran por encima de esa media. La Tabla 21 nos permite ver las
competencias ordenadas por grado de carga de trabajo de mayor a menor.

317



Tabla 21 Medias de carga de trabajo fase 4

items Media

Desarrollar trabajos cooperativos con la empresa durante todo el

88 7,24
proceso.
Definir las necesidades de la empresa, los requisitos del puesto y el

83 7,19
entorno laboral.

84 Exponer a la empresa las funciones del servicio de ECA. 7,09

87 Brindar acceso continuo a la empresa al servicio de ECA. 7,05
Recopilar el feedback de la empresa sobre sus experiencias en rela-

89 L 7,05
cién al ECA.

82 Dotar a la empresa de apoyos para encontrar a la persona mas ade- 6.93

cuada para ocupar el puesto.
Media 6,94

Desarrollar campafas de informacion y asesoramiento sobre la dis-
capacidad y la antidiscriminacién.

85 6,64

Determinar los apoyos adecuados a través del uso de técnicas de

86 .,
creaciéon de empleo.

6,31

Cuadro 14 Medias de carga de trabajo fase 4

Aligual que se hizo anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadores y por sus
supervisores respecto a la carga de trabajo fueron correlacionadas para ver en cuales de las
competencias se producia un grado de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos
permite poner de manifiesto aquellas competencias en las que tanto los preparadores labora-
les como los supervisores tendian a valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los prepara-
dores daban una valoracion alta, los supervisores hacian lo mismo.
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La Tabla 22 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
carga de trabajo realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus superviso-
res. Los items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la corre-
lacion, primero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con
valor de 0,05. El segundo criterio de ordenacién es el valor mismo de la correlacion, ordenado

de mayor a menor.

Tabla 22 Correlaciones de carga de trabajo fase 4

Correlacion  Significacion

Determinar los apoyos adecuados a través del

86 uso de técnicas de creaciéon de empleo. 0,566 0,01
Desarrollar campafas de informacion y aseso-

85 ramiento sobre la discapacidad y la antidiscri- -0,689 0,01
minacién.

83 Definir las necesidades de la empresa, los 10,430 0,05

requisitos del puesto y el entorno laboral.

Podemos apreciar en primer lugar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la carga de tra-
bajo, valorado por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de
ambos, que en las tres competencias en que existe una correlacion esta es negativa en todos
los casos. Esto quiere decir que las valoraciones de preparadores y supervisores mantienen
un patron inverso y donde unos valoran carga de trabajo alta, los otros lo hacen de manera
contraria. Solamente una de las competencias que muestran correlacién entre preparadoresy
supervisores, la competencia 83, Definir las necesidades de la empresa, los requisitos del pues-
to y el entorno laboral, aparece por encima de la media de carga de trabajo, y como hemos
dicho antes, la correlacion negativa muestra el desacuerdo significativo entre preparadores y
supervisores respecto a la carga de trabajo.

3.4.3. Pertinencia de las competencias de la fase 4

Para interpretar los datos relativos a la pertinencia de cada competencia respecto a la fase en
la que se encuentra, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que coinci-
den en que la competencia Sl es pertinente en esa fase del proceso, se puede apreciar en la
Tabla 23y el Cuadro 15 como todas las competencia se consideran pertinentes en esta fase con
un porcentaje de acuerdo superior al 96,30%. La media de porcentaje de acuerdo en que las
competencias Sl pertenecen a la fase 4 es de 98,94%, situandose 4 competencias, el 50% del
total, por encima de la media y todas con un 100% de acuerdo. Igualmente, todas las compe-
tencias de la fase 4 se encuentran por encima de un 95% de acuerdo en la pertinencia a esta
fase.
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Tabla 23 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 4

items % Si es pertinente

83 100,00
87 100,00
88 100,00
89 100,00
Media 98,94
82 98,80
84 98,80
85 97,60
86 96,30

Cuadro 15 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 4

3.4.4. Solapamiento de las competencias de la fase 4

Para interpretar los datos relativos al posible solapamiento de las competencias de la fase
4 con otras competencias, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que
coinciden en que la competencia NO se solapa con otras, se puede apreciar en la Tabla 24 y el
Cuadro 16 como todas las competencias se valoran como no solapadas con un porcentaje de
acuerdo superior al 98,80%. La media de porcentaje de acuerdo en que las competencias no
se solapan es del 99,85%, situandose 7 competencias, 87,50%, por encima de esa media, todas
ellas con un 100% de acuerdo y todas las de la fase por encima de un 95% de acuerdo.



Tabla 24 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 4

items % NO se solapa

83 100,00
84 100,00
85 100,00
86 100,00
87 100,00
88 100,00
89 100,00
Media 99,85
82 98,80

Cuadro 16 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 4

3.5. Competencias de la fase 5 “Apoyos dentro y fuera del lugar de trabajo”

En base a los planteamientos de la EUSE hemos conceptualizado esta fase en la herramienta
utilizada como aquella en que “£l objetivo de esta fase, es conseguir un equilibrio entre las
capacidades y necesidades individuales del trabajador, la demanda del puesto y la cultura
empresarial’.

Dentro de esta fase hemos considerado el siguiente conjunto de competencias:

90.- Generar formacion y apoyos adecuados al mismo tiempo que estimulen la independencia
en el lugar de trabajo.
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91.- Garantizar que el servicio de ECA trabaje con el empleado determinando las alternativas
adecuadas para la formacién y el aprendizaje del mismo.

92.- Identificar posibles apoyos naturales en el lugar de trabajo.
93.- Elaborar un plan de formacion y accion flexible.

94.- Emplear estrategias y herramientas de apoyo variadas y aplicaciones tecnologicas, ayudas
técnicas cuando sean necesarias.

95.- Planificar estrategias de desvanecimiento de apoyos y desvanecimiento de la presencia
del preparador laboral.

96.- Dotar al trabajador con recursos flexibles para facilitarle la participacion en eventos socia-
les organizados por la empresa, dentroy fuera del lugar de trabajo.

97.- Informar al trabajador en todas las fases de, actividades tipicas del nuevo empleo, tales
como la introduccion, el periodo de prueba, procedimientos de rendimiento y desarrollo,
en conjunto con los apoyos naturales.

98.- Implicar, instruir, y capacitar a apoyos naturales en el lugar de trabajo.

99.- Orientary apoyar al trabajador para el acceso a actividades de Ocio y tiempo libre.

3.5.1. Relevancia de las competencias en la fase 5

Como ya indicamos anteriormente, para interpretar los datos sobre la relevancia que se otorga
a cada competencia de trabajo, donde las puntuaciones representan la media otorgada por el
conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, se decide distribuir las
puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:

De 0 a 2 relevancia muy baja
- Mayor de 2 hasta 4 relevancia baja
- Mayor de 4 hasta 6 relevancia normal

- Mayor de 6 hasta 8 relevancia alta

Mayor de 8 hasta 10 relevancia muy alta

Podemos apreciar en la Tabla 25y el Cuadro 17 como todas las competencias de esta fase, el
100%, reciben una valoracion de relevancia muy alta por el conjunto de evaluadores incluyen-
do a preparadores y a supervisores. La media de valoracion de la relevancia de las competen-
cias en esta fase es de 9,04 puntos, y el 60% de las mismas, 6 de 10, se encuentran por encima
de esamedia. La Tabla 25 nos permite ver las competencias ordenadas por grado de relevancia
de mayor a menor.



items Media

Tabla 25 Medlias de relevancia fase 5

92 Identificar posibles apoyos naturales en el lugar de trabajo. 9,47

98 Implicar, instruir, y capacitar a apoyos naturales en el lugar de traba- 9.38
jo. ’
Generar formacion y apoyos adecuados al mismo tiempo que esti-

90 ) " . 9,37
mulen la independencia en el lugar de trabajo.

94 Emplear estrategias y herramientas de apoyo variadas y aplicaciones 9.24
tecnologicas, ayudas técnicas cuando sean necesarias. ’
Planificar estrategias de desvanecimiento de apoyos y desvaneci-

95 ‘ ; 9,13
miento de la presencia del preparador laboral.

Garantizar que el servicio de ECA trabaje con el empleado determi-

91 nando las alternativas adecuadas para la formacioén y el aprendizaje 9,08
del mismo.

Media 9,04
Informar al trabajador en todas las fases de, actividades tipicas del
nuevo empleo, tales como la introduccién, el periodo de prueba,

97 S L . 9,01
procedimientos de rendimiento y desarrollo, en conjunto con los
apoyos naturales.

93 Elaborar un plan de formacién y accion flexible. 8,85
Dotar al trabajador con recursos flexibles para facilitarle la participa-

96 cién en eventos sociales organizados por la empresa, dentro y fuera 8,71
del lugar de trabajo.

99 Orientary apoyar al trabajador para el acceso a actividades de Ocio y 8.16

tiempo libre.

Cuadro 17 Medlias de relevancia fase 5
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Como hicimos anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadoresy por sus super-
visores fueron correlacionadas para ver en cuales de las competencias se producia un grado
de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos permite poner de manifiesto aquellas
competencias en las que tanto los preparadores laborales como los supervisores tendian a
valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los preparadores daban una valoracién alta, los
supervisores hacian lo mismo.

La Tabla 26 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
relevancia realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus supervisores. Los
items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la correlacion, pri-
mero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con valor de
0,05. El segundo criterio de ordenacion es el valor mismo de la correlacion, ordenado de mayor
amenor.

Tabla 26 Correlaciones de relevancia fase 5

Correlacion  Significacion

Implicar, instruir, y capacitar a apoyos natura-

%8 les en el lugar de trabajo.

0,558 0,01

Generar formacién y apoyos adecuados al
90 mismo tiempo que estimulen la independen- 0,487 0,01
cia en el lugar de trabajo.

Elaborar un plan de formacion y accion flexi-
ble.

Informar al trabajador en todas las fases de,
actividades tipicas del nuevo empleo, tales
97 como la introduccién, el periodo de prueba, 0,323 0,05
procedimientos de rendimiento y desarrollo,
en conjunto con los apoyos naturales.

93 0,409 0,01

Garantizar que el servicio de ECA trabaje con
el empleado determinando las alternativas

91 o i 0,322 0,05
adecuadas para la formacion y el aprendizaje
del mismo.
Dotar al trabajador con recursos flexibles para

96 facilitarle la participacion en eventos sociales 0,300 0,05

organizados por la empresa, dentro y fuera del
lugar de trabajo.

Podemos pues apreciar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la relevancia, valorado
por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones de ambos, que
las competencias 90, 91 y 98 aparecen no solo por encima de la media de relevancia, sino que
ademas existe acuerdo significativo en ello entre preparadores y supervisores.



3.5.2. Carga de trabajo de las competencias en la fase 5

Como hemos hecho anteriormente, para interpretar los datos relativos a la carga de trabajo
estimada para cada competencia, donde las puntuaciones representan la media otorgada por
el conjunto de evaluadores, incluyendo preparadores y sus supervisores, y al igual que con la
relevancia, se decide distribuir las puntuaciones de 0 a 10 en 5 grupos:

- De 0 a2 cargamuy baja
- Mayor de 2 hasta 4 carga baja
- Mayor de 4 hasta 6 carga normal

- Mayor de 6 hasta 8 carga alta

Mayor de 8 hasta 10 carga muy alta

Podemos apreciar en la Tabla 27y el Cuadro 18 como solamente una de las competencias es
valorada con una carga de trabajo muy alta, la 90, Generar formacion y apoyos adecuados al
mismo tiempo que estimulen la independencia en el lugar de trabajo. El resto recibe una valo-
racion de carga de trabajo alta por el conjunto de evaluadores incluyendo a preparadoresy a
supervisores. La media de valoracion de la carga de trabajo de las competencias en esta fase
es de 7,39 puntos, y el 60% de las mismas, 6 de 10, se encuentran por encima de esa media. La
Tabla 27 nos permite ver las competencias ordenadas por grado de carga de trabajo de mayor
amenor.

Tabla 27 Medias de carga de trabajo fase 5

items Media

Generar formacion y apoyos adecuados al mismo tiempo que esti-

%0 mulen la independencia en el lugar de trabajo. 816

98 Implicar, instruir, y capacitar a apoyos naturales en el lugar de traba- 799
jo. ’
Garantizar que el servicio de ECA trabaje con el empleado determi-

91 nando las alternativas adecuadas para la formacioén y el aprendizaje 7,82
del mismo.

92 Identificar posibles apoyos naturales en el lugar de trabajo. 7,49

94 Emplear estrategias y herramientas de apoyo variadas y aplicaciones 749
tecnologicas, ayudas técnicas cuando sean necesarias. ’

93 Elaborar un plan de formacién y accién flexible. 7,42

Media 7,39
Planificar estrategias de desvanecimiento de apoyos y desvaneci-

95 ‘ i 7,38
miento de la presencia del preparador laboral.
Informar al trabajador en todas las fases de, actividades tipicas del

97 nuevo empleo, tales como la introduccién, el periodo de prueba, 708

procedimientos de rendimiento y desarrollo, en conjunto con los
apoyos naturales.
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Dotar al trabajador con recursos flexibles para facilitarle la participa-
96 cién en eventos sociales organizados por la empresa, dentro y fuera 6,60
del lugar de trabajo.

Orientar y apoyar al trabajador para el acceso a actividades de Ocio

9 y tiempo libre.

6,50

Cuadro 18 Medias de carga de trabajo fase 5

Aligual que se hizo anteriormente, las valoraciones realizadas por los preparadores y por sus
supervisores respecto a la carga de trabajo fueron correlacionadas para ver en cuales de las
competencias se producia un grado de acuerdo significativo entre los dos grupos. Esto nos
permite poner de manifiesto aquellas competencias en las que tanto los preparadores labora-
les como los supervisores tendian a valorar en el mismo sentido, es decir, cuando los prepara-
dores daban una valoracion alta, los supervisores hacian lo mismo.

La Tabla 28 nos muestra las correlaciones significativas encontradas entre la valoracion de la
carga de trabajo realizada por los preparadores laborales y la realizada por los sus superviso-
res. Los items aparecen ordenados en primer lugar por el grado de significacion de la corre-
lacion, primero las de significacion mas alta con valor 0,01 y después las de significacion con
valor de 0,05. El segundo criterio de ordenacién es el valor mismo de la correlacion, ordenado
de mayor a menor.



Tabla 28 Correlaciones de carga de trabajo fase 5

Correlacion  Significacion

93 Elaborar un plan de formacion y accion flexible. 0,518 0,01

Implicar, instruir, y capacitar a apoyos natura-

% les en el lugar de trabajo.

0,376 0,05

Podemos apreciar en primer lugar, teniendo en cuenta tanto el valor medio de la carga de
trabajo, valorado por preparadores y supervisores, como la correlacion entre las valoraciones
de ambos, que dos de las competencias que aparecen por encima de la media de carga de tra-
bajo, la 93 Elaborar un plan de formacion y accion flexibley \a 98 Implicar, instruir, y capacitar a
apoyos naturales en el lugar de trabajo, participan del acuerdo significativo entre preparadores
y supervisores.

3.5.3. Pertinencia de las competencias de la fase 5

Para interpretar los datos relativos a la pertinencia de cada competencia respecto a la fase en
la que se encuentra, donde la puntuacién representa el porcentaje de respuestas que coinci-
den en que la competencia Sl es pertinente en esa fase del proceso, se puede apreciar en la
Tabla 29y el Cuadro 19 como todas las competencia se consideran pertinentes en esta fase con
un porcentaje de acuerdo superior al 96,30%. La media de porcentaje de acuerdo en que las
competencias Sl pertenecen a la fase 5 es de 99,39%, situandose 7 competencias, el 70% del
total, por encima de la media y todas con un 100% de acuerdo. Igualmente, todas las compe-
tencias de la fase 5 se encuentran por encima de un 95% de acuerdo en la pertinencia a esta
fase.

Tabla 29 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 5

items % Si es pertinente

90 100,00
91 100,00
92 100,00
95 100,00
96 100,00
97 100,00
98 100,00
Media 99,39
93 98,80
99 98,80
94 96,30
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Cuadro 19 Porcentaje de pertinencia de las competencias de la fase 5

3.5.4. Solapamiento de las competencias de la fase 5

Para interpretar los datos relativos al posible solapamiento de las competencias de la fase
5 con otras competencias, donde la puntuacion representa el porcentaje de respuestas que
coinciden en que la competencia NO se solapa con otras, se puede apreciar en la Tabla 30y el
Cuadro 20 como todas las competencias se valoran como no solapadas con un porcentaje de
acuerdo superior al 98,80%. La media de porcentaje de acuerdo en que las competencias no se
solapan es del 99,85%, situdndose 9 competencias, 90%, por encima de esa media, todas ellas
con un 100% de acuerdo y todas las de la fase por encima de un 95% de acuerdo.

Tabla 30 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 5

items % NO se solapa

90 100,00
91 100,00
92 100,00
93 100,00
94 100,00
95 100,00
9% 100,00
98 100,00
99 100,00
Media 99,88
97 98,80




Cuadro 20 Porcentaje de NO solapamiento de las competencias de la fase 5

3.6. Analisis de las titulaciones oficiales de los preparadores laborales

El cuestionario para los preparadores laborales incluia cuestiones relacionadas con la forma-
cion oficial o reglada que capacita de algin modo para el desarrollo de su actividad profe-
sional. La informacién extraida se agregd en varias categorias para facilitar su tratamiento. El
Cuadro 21nos muestra las respuestas que nos permiten ver que mas de un cuarto de la mues-
tra de preparadores han recibido formacion de postgrado en areas de ciencias sociales (27%)
seguidos de formacion profesional del area social (17%), psicologia (14%), educacién social
(12%), pedagogia o psicopedagogia (10%),curso de adaptacion pedagogica (9%), magisterio
(4%), trabajo social (3%), relaciones laborales (2%), ciencias del trabajo (1%) y otras formacio-
nes profesionales (1%).

Cuadro 21 Distribucion porcentual de titulaciones oficiales de los preparadores laborales
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También se les preguntaba a los preparadores laborales por la relevancia que consideraban
que habia tenido su formacion previa para el desarrollo de su actividad profesional. Para ello
se les pedia puntuar la formacién recibida de 0 a 10. La formacion mejor valorada, como puede
verse en el cuadro 22, fue la de ciencias del trabajo (9,00 puntos), psicologia (8,94 puntos), pe-
dagogia o psicopedagogia (8,54 puntos), trabajo social (8,25 puntos), relaciones laborales (8,0
puntos) y educacion social (8,00 puntos) que se situan por encima de la media de valoracio-
nes. Por debajo encontramos las formaciones profesionales del area social (7,64 puntos), los
master o postgrado en ciencias sociales (7,42 puntos), el curso de adaptacién pedagogica (7,00
puntos), magisterio (6,20 puntos) y otras formaciones profesionales (6,00 puntos).

Cuadro 22
Valoracion de la relevancia de las titulaciones oficiales para su actividad profesional

3.7 Analisis de la formacion complementaria de los preparadores laborales

Finalmente, otro grupo de cuestiones realizadas a los preparadores laborales se centré en la
formacion complementaria que habia recibido a lo largo del tiempo para completar su forma-
cion inicial. La informacion extraida se agrego en varias categorias para facilitar su tratamiento.
Los datos muestran que de nuevo mas de un cuarto de la muestra ha recibido formacion a tra-
vés de Jornadas, Seminarios o Cursos sobre Empleo, Empleo con Apoyo o Preparacion Laboral
(30%), seguido de curso de Cambio Organizacional, Gestion, Calidad, RRHH (12%), Congresos
Empleo con Apoyo AESE/EUSE (9%), Cursos del Area Social (9%), Curso de Empleo con Apoyo
AESE (6%), Encuentro Preparadores laborales AESE (6%), Salud Mental (6%), PCP (5%), Coa-
ching (4%), Calidad de Vida, Autodeterminacion, Calidad. .. (3%), Comunicacion, Lectura Facil,
Lengua de Signos (2%), Cursos sobre Familia (2%), Cursos sobre Envejecimiento (1%), Encuen-
tro de Entidades (1%), Legislacion (1%) vy finalmente Modelos IPS (1%).
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Cuadro 23 Distribucion porcentual de la formacion complementaria de los preparadores
laborales

Aligual que en el apartado anterior, se solicité a los preparadores laborales que valorasen de
0 a 10 la relevancia de la formacion recibida para el desarrollo de su actividad profesional. Los
datos proporcionados por los preparadores laborales y mostrados en el Cuadro 24 sitian con
mayor relevancia a los Encuentros de Entidades (9,50 puntos), seguido del Encuentro Prepara-
dores laborales AESE (9,33 puntos), Curso de Empleo con Apoyo AESE (9,14 puntos), Cursos so-
bre Envejecimiento (8,75 puntos), TICs (8,67 puntos), Congreso Empleo con Apoyo AESE/EUSE
(8,59 puntos), Calidad de Vida, Autodeterminacién, Calidad. .. (8,43 puntos), PCP (8,38 puntos),
Jornadas, Seminarios o Cursos sobre Empleo, Empleo con Apoyo o Preparacién Laboral (8,36
puntos), Salud Mental (8,35 puntos), Modelos IPS (8,33 puntos). Todas las anteriores se encuen-
tran por encima de la media cuyo valor es (8,25 puntos), y por debajo encontramos Cursos del
Area Social (8,25 puntos), Comunicacion, Lectura Facil, Lengua de Signos (8,17 puntos). Todos
los anteriores por encima o en la media de 8,25 puntos, seguidos de Cursos sobre Familia (8,17
puntos), Coaching (7,17 puntos), Cambio Organizacional, Gestion, Calidad, RRHH (7,13 puntos),
Legislacion (6,50 puntos),
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Cuadro 24 Valoracion de la relevancia de la formacion complementaria para su actividad
profesional

Analizando el origen de la formacion, es decir, la institucion que la proporciona, los datos pro-
porcionados por los preparadores laborales de la muestra de nuestro estudio nos indican,
como muestra el Cuadro 25, que la principal fuente formativa proviene de la AESE (14%), o de
nuevo de la AESE, en colaboracion con FEAPS Regidn de Murciay Fundacién Tripartita (6%), se-
guidos de Fundacion Prodis (5%), Down Galicia (4%), Universitat de Girona (3%), Down Espafia
(3%), Croem (2%), FEAPS Madrid (2%). El conjunto de opciones con porcentajes de representa-
cion menores se ha agrupado en la categoria Resto (62%).



Cuadro 25 Distribucion porcentual de entidades formadoras utilizadas

En relacion al afio en que los preparadores laborales sefialan haber recibido formacién com-
plementaria, el Cuadro 26 nos presenta datos que ponen de manifiesto que desde 2009 se ha
producido un aumento significativo de las formaciones recibidas, llegando a quintuplicarse la
cifra en 2014. Esto probablemente y nuestro juicio, puede deberse a dos aspectos concretos.
Por un lado la mayor presencia de opciones de formacion en estos Ultimos afios. Por otro la
mayor concienciacion de las organizaciones y de los propios profesionales de formarse y reci-
clarse en su campo de trabajo

Cuadro 26 Distribucion formacion realizada en personas por arnios
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La ultima cuestion analizada sobre formacién complementaria, presentada en el Cuadro 27,
nos muestra el numero de horas que implica cada una de las alternativas de formacion que
hemos referenciado en los cuadros 23y 24. Las alternativas de mayor Jornadas, Seminarios o
Cursos sobre Empleo, Empleo con Apoyo o Preparacion Laboral (107,99 horas), Cambio Orga-
nizacional, Gestion, Calidad, RRHH (104,39 horas), Cursos sobre Familia (82,17 horas). A conti-
nuaciény por debajo de la media de 68,98 horas, estan cursos de Legislacion (54,75 horas), Cur-
sos del Area Social (37,05 horas), Comunicacion, Lectura Facil, Lengua de Signos (34,17 horas),
Coaching (34,00 horas), Congreso Empleo con Apoyo AESE/EUSE (25,65 horas), Salud Mental
(23,00 horas), Calidad de Vida, Autodeterminacion, Calidad. .. (21,86 horas), Cursos sobre Enve-
jecimiento (18,50 horas), TICs (15,33 horas), Encuentro de Entidades (14,67 horas), PCP (13,00
horas), Encuentro Preparadores laborales AESE (8,96 horas), Modelos IPS (5,00 horas).

Cuadro 27 Promedio de horas de duracion de las alternativas formativas



3.8. Demandas formativas

Para finalizar este apartado de presentacion de resultados, se dio la posibilidad a los prepa-
radores laborales de sefialar necesidades formativas relevantes a su juicio. A continuacion se
presenta un listado de las mismas agrupadas por areas tematicas y subareas.

Sobre empleo:

- Mercado de trabajo

Conocimiento del mercado laboral
iComo buscar empresas para insercion?
Formacion en lenguaje empresarial

Técnicas de negociacion empresarial.

Saludy riesgos

Formacion en salud laboral
Riesgos laborales de diferente indole (seglin tipo de empresa)

Rutina laboral y aburrimiento en el trabajo de las personas con discapacidad inte-
lectual: jqué hacer?

- Busqueda de empleo

Dindmicas para mejora la busqueda activa de empleo.

Actualizacién de conocimientos en relacion a las técnicas de busqueda de empleo
(nuevos portalesinternet...)

- Formacion y orientacién

- TICs

FOL (Formacion y orientacion laboral de personas con discapacidad intelectual)
Preparacion alumnado para una posible insercién

Coaching dirigido a personas con discapacidad (motivacion y resistencia en el am-
bito laboral)

Jubilacion
Jubilacién y envejecimiento

Temas enfocados a la jubilacion de las personas con discapacidad, sobre como
abordar esta nueva etapa; si el trabajador se niega a jubilarse o el proceso correcto.

Envejecimiento laboral de las personas con discapacidad intelectual (factores,
efectos, que hacer falta potenciar, debilidades. ..)

El uso de las Tics en las empresas en relacion a los puestos que desemperia la
persona con DIy manejo de herramientas
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- Formaciony proporcionar herramientas sobre las nuevas tecnologias encontrados
en los diversos puestos de trabajo (nuevos programas informaticos, nuevos apara-
tos tecnologicos)

Sobre empleo con Apoyo:
- Metodologia

- Conocimientoy dominio de metodologias de Integracion, especialmente la de Em-
pleo con Apoyo

- Protocolos del ECA (itinerarios personalizados, documentacion actualizada. . .)

- Buenas practicas en el ECA en Espafia y otros paises. Un analisis comparativo
- Apoyo

- Conocimiento de estrategias de apoyo

- Habilidades para la captacion de apoyos naturales

Preparador laboral
- Desarrollo personal del mediador laboral

- Formacién relacionada con habilidades para mediar (con los trabajadores, familias
y empresas)

Legislacion y normativa
- Legislacion relacionada con el ECA (jubilacion, incapacidad legal...).

- Leyes y normativa a nivel laboral de empleo con apoyo, contratacion vy jubilacion
personas con discapacidad intelectual

Marketing y prospeccién
- Marketing y prospeccién de empresas
- Técnicas de prospeccion

- Estrategias para llevar a cabo una mejor prospeccion

Marketing de busqueda de empresas: venta empleo con apoyo / responsabilidad
social

- Familias

- Intervencion con familias de personas con discapacidad en el area de Empleo con
Apoyo

- Conocer estrategias para una buena intermediacion entre familia y empresa
- Adaptaciones

- Conocimientos de todas aquellas herramientas y estrategias para la adaptacion
de los futuros trabajadores a su nuevo puesto de trabajo. Competencias digitales y
profesionales para la formacion laboral

- Adaptaciones al puesto de trabajo (tanto para el desempefio de las tareas propias
del puesto como para el proceso de formacion en dichas tareas)
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Sobre Discapacidad:
- Formacion general
- Conocimientos amplios sobre la Discapacidad
- Formacion en buenas practicas. Calidad de vida y calidad de servicios

- Consolidacion del trabajo multidisciplinar (psicélogo, técnico de ocio, técnico de
vida adulta...

- Planificacién Centrada en la Persona
- Metodologia de planificacion centrada en la persona.
- PCP (Planificacién Centrada en la Persona)
- Patologia dual
- Trastorno mental en personas con discapacidad intelectual
- Nuevas herramientas para trabajar los trastornos duales
- Psicopatologia (diagnosticos diferenciales)
- Discapacidad intelectual

- Conocimiento de sindromes influyen en la capacidad intelectual. Aspectos biolo-
gicos

- Patologias fisicas asociadas a la discapacidad intelectual

- Que es el Sindrome de Down vy la discapacidad intelectual para un mejor conoci-
miento de las personas con las que trabajamos.

- Evaluacion intervencion
- Técnicas de modificacion de conducta (perfil trabajadores con DI).
- Evaluacion e Intervencion Psicologica en Adultos con Sindrome de Down

- Estrategias para mejorar la actitud o el comportamiento en personas con disca-
pacidad

- Habilidades sociales

- Intervencién en crisis

- Sistemas alternativos de comunicacién
- Orientacion y formacion

- Orientaciones para orientacion y formacion de las personas con discapacidad in-
telectual

- Didactica
- Otros

- Envejecimiento
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Sobre recursos comunitarios:
- Identificacion de recursos
- Capacidad de busqueda de diversos y diferentes recursos comunitarios
- Recursos de asistencia social (redes de asistencia, colectivos)
- Ayudas

- Actualizacion ayudas, prestaciones econémicas que pueden solicitar los usuarios
de la Fundacién para mejorar la informacion que les facilitamos

- Ayudas sociales y presentaciones institucionales contributivas y no contributivas
- Familias
- Estrategias de comunicacién y mediacion con las familias

- Escuela de padres

Sobre gestion y administracion:
- Ofimatica
- Actualizaciéon de conocimientos informaticos para la gestién de documentos, pre-
paracion de materiales, gestion personal, difusién de programas
- Herramientas informaticas (Excel/ Access/ entorno Windows en general)
- Organizacién del trabajo

- Estrategias para trabajar de manera eficaz, tanto con los recursos personales como
con los materiales, tecnolégicos que disponemos

- Materiales para el tratamiento / procesamiento de la informacion y la documen-
tacion
- Gestion del tiempo
- Gestion de equipos
- Idiomas

- Actualizacion de conocimientos de idioma (inglés) para la formaciéon y documen-
tacion del trabajo

Otros:

- Actualizacién en técnicas de entrevista, mediacion, resolucion de conflictos

Habilidades como: iniciativa, pensamiento analitico, empatia, sentido comun, autocon-
trol, seguridad, capacidad de observacion a procesos individuales y colectivos

Inteligencias multiples

- Estilos de aprendizaje
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4. CONCLUSIONES

4.1. Identificacion de las competencias fundamentales

En funcion de los datos obtenidos, puede decirse que el conjunto de 99 competencias reco-
gido es altamente relevante para el desarrollo de la actividad profesional de los preparadores
laborales, ya que la valoracion de la relevancia realizada por preparadores y supervisores en
conjunto muestra que 95 competencias se encuentran en el grado de valoracion de relevancia
muy alta y las 4 restantes son consideradas con relevancia alta, siendo la valoracion mas baja
la de un 7,15 sobre 10. Cuando ademas de la media de puntuaciones de relevancia se atiende
al consenso entre los preparadores y supervisores, aparecen algunas competencias que a con-
tinuacion se destacan y que configuraria el ntcleo central de la actividad del preparador labo-
ral. Estas competencias seran aquellas en las que se debera poner especial énfasis al capacitar
a estos profesionales y sobre las que se podra hacer hincapié en los procesos de seleccion de
los mismos para el desarrollo de equipos de trabajo.

En la fase de compromiso con el cliente parece crucial determinar las necesidades comuni-
cativas del trabajador para lo cual sin duda es necesario brindar los apoyos necesarios para
desarrollar una comunicacion efectiva. Esto posibilitara claramente el realizar un plan de ac-
cion estableciendo objetivos definidos y un calendario para ambas partes que ira ligado pro-
bablemente a proporcionar un acuerdo de nivel de servicio. Para todo ello y como modelo de
trabajo es necesario adoptar un enfoque personalizado en cada fase del programa de ECA.

Al desarrollar el perfil profesional del candidato vuelve a remarcarse la necesidad de brindar
todas las oportunidades al trabajador para que pueda comunicarse con facilidad a |a vez que
proporcionar los apoyos necesarios para fortalecer su comunicacion y capacidad de entendi-
mientoya que sin una buena comunicacion la informacion no se transmite de manera adecua-
da. Con una buena comunicacion se podra obtener y gestionar toda la informacién necesaria
del trabajador para trazar su perfil profesional. Al plantear como se debe afrontar esta fase,
la clave sigue siendo desarrollar un enfoque centrado en la persona en el que serd necesario
identificar dentro del marco del plan personal flexible a otras personas que puedan asistir al
trabajador para lograr sus metas y objetivos. Desde este enfoque, sera necesario diseriar estra-
tegias para que los trabajadores comprendan los requisitos asociados a diversos puestos de
trabajo y las oportunidades que estos le brindan para el desarrollo de ciertas habilidades com-
binandolo con la necesidad de organizar las oportunidades de participacion (con los apoyos
requeridos) en trabajos tipo “sombra’, pruebas de trabajo (practicas de duracion limitada) para
lo cual se debe proyectar al trabajador al acceso de una gama de oportunidades de empleo a
nivel local. Esta estrategia generara garantias para que se pueda desarrollar en el trabajador
la toma de decisiones realistas sobre su trabajo y su carrera profesional. Todo ello debera de
hacerse desde el respeto a la intimidad y los derechos del candidato sabiendo manipular la
informacion del trabajador con un nivel de confidencialidad alto y solo con su previo consen-
timiento.

Aldesarrollar la busqueda de empleos se tratara de manera prioritaria de ayudar al trabajador
auna busqueda activa de empleo por canales formales e informales. Para ello, como requisito,
se debe primero localizar y activar redes informales de apoyo en la busqueda de empleos lo
que va a posibilitar posteriormente encaminar las actividades relacionadas con la busqueda
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de empleo considerando una constante revision de las ofertas locales. Sin embargo, este pro-
ceso de busqueda de empleo no serd adecuado si el profesional no se ocupa de preparar a los
trabajadores en la toma de decisiones bien fundamentadas a la vez que apoyary asesorar para
ayudar al trabajador a diseriar su C.V. Una vez identificados potenciales empleos se procedera
a apoyar al trabajador para que tome el control y las decisiones bien informadas en el proceso
de solicitud de empleo y reclutamiento asegurandose de apoyar al trabajador para negociar
con la empresa las condiciones de empleo ajustado a sus propias necesidades. De esta mane-
ra se podra conseguir el objetivo de emparejar adecuadamente las capacidades y habilidades
del demandante y las necesidades del empresario.

Al trabajar en el compromiso con el empresario, quizas la clave principal se establezca en sa-
ber recopilar el feedback de la empresa sobre sus experiencias en relacion al ECAya que pro-
bablemente, este conocimiento ayude a orientar de manera mas adecuada la estrategia de
“marketing” e “informacién” sobre los candidatos y el servicio. Asi se debera matizary puntua-
lizar donde sea mas necesario al exponer a la empresa las funciones del servicio de ECA para
fortalecer su confianza y se les ayudara a definir las necesidades de la empresa, los requisitos
del puesto y el entorno laboral. Identificadas las necesidades y requisitos sera mas facil dotar a
la empresa de apoyos para encontrar a la persona mas adecuada para ocupar el puesto pues
sin los apoyos el proceso probablemente no se culminara con éxito. Finalmente, tendra que
despejarse cualquier duda o incertidumbre sobre el futuro desarrollo de la insercion, para lo
que se pondra énfasis en brindar acceso continuo a la empresa al servicio de ECA.

En la fase Gltima de apoyos dentro y fuera del lugar de trabajo, la clave sin duda se centra en
implicar, instruir, y capacitar a apoyos naturales en el lugar de trabajo, resaltando el papel clave
de los apoyos naturales en el proceso. Con su ayuda, se estara sin duda en mejor posicién para
generar formacion y apoyos adecuados al mismo tiempo que estimular la independencia en el
lugar de trabajo y su aportacion serd fundamental para informar al trabajador en todas las fa-
ses de, actividades tipicas del nuevo empleo, tales como la introduccion, el periodo de prueba,
procedimientos de rendimiento y desarrollo, en conjunto con los apoyos naturales. Sin perder
nunca de vista que el trabajador es el eje sobre el que debe estructurarse cualquier accién, y
que debe ser participe de las mismas, habra que garantizar que el servicio de ECA trabaje con
el empleado determinando las alternativas adecuadas para la formacion y el aprendizaje del
mismolo que posibilitara elaborar un plan de formacion y accion flexible. Por Gltimo, dado que
el empleo no es solo importante por la autonomia econdmica, estructuracion vital, o mejora
de la autoestima, si no que el acceso al empleo proporciona el desarrollo de la dimensién
social del trabajador, sera imprescindible dotar al trabajador con recursos flexibles para facili-
tarle la participacion en eventos sociales organizados por la empresa, dentro y fuera del lugar
de trabajo.

No se debe dejar sin sefialar que el conjunto de los preparadores laborales y los supervisores
consideraron 98 de las 99 competencias como muy pertinentes en sus respectivas fases en un
porcentaje superior al 82%. Solamente una, la nimero 78, proporcionar apoyo para completar
solicitudes, planillas y formatos para el acceso a un empleo, es sefialada con una pertinencia
media en la fase de busqueda de empleo. Igualmente ocurre respecto al solapamiento ya que
los preparadores y supervisores consideran que ninguna de las competencias se solapa con
otras con un porcentaje superior al 92,70%. Si bien una lectura detenida del conjunto de com-
petencias puede identificar formulaciones muy similares en algunos casos, los dos datos ante-
riores ponen de manifiesto lo que puede considerarse como transversalidad de algunas com-



petencias a lo largo de todo el proceso, que aparecen y son necesarias, de manera muy similar
o0 con pequefios matices en diferentes fases, pero en todas pertinentes y sin solapamiento.

4.2. Implicaciones sobre la asignacion de tiempo y recurso

En el desarrollo de la actividad profesional de los preparadores laborales, no todas las com-
petencias a desarrollar implican la misma carga de trabajo. Hay que sefialar a priori que de
las 99 competencias, solamente 1 recibi6 una valoracion de carga de trabajo muy alta con un
valor de 8,16 y del resto 89 competencias son valoradas con carga alta y las 9 restantes carga
normal, siendo el valor mas bajo el de 5. Podemos pues ver que el conjunto de preparadores
y supervisores valoran la mayoria de competencias a desarrollar como generadoras de una
carga de trabajo alta, pero sin llegar al extremo. La identificacién de aquellas que conllevan
niveles mayores o menores de carga de trabajo nos da la posibilidad de estructurary organizar
los recursos y la temporalizacion dedicados al ejercicio de cada competencia o conjunto de
ellas, es decir, estructurar tiempo vy recursos para el desarrollo del trabajo del preparador. La
combinacion de la valoracién de la carga realizada por los preparadores y los supervisores
en conjunto, combinada con el consenso entre ambos grupos, permite resaltar determinadas
competencias con especial carga de trabajo.

En la fase de compromiso con el cliente la organizacién de tiempos y recursos se dedicara
principalmente y por este orden a:

- Adecuar los perfiles laborales y competenciales

- Brindar los apoyos necesarios para desarrollar una comunicacion efectiva

- Disefiar, organizary estructurar el servicio de empleo con apoyo

Evaluar a los aspirantes, considerando sus habilidades, gustos y preferencias

Aplicar la metodologia de planificacion centrada en el persona
- Recordar al demandante de empleo la importancia de las primeras impresiones, esto
incluye la conducta, la actitud y el ambiente social.
En la fase de desarrollo del perfil profesional las competencias que demandaran mas tiempoy

recursos seran por este orden:

- Desarrollar un enfoque centrado en la persona.

Elaborar un Plan de Accion que especifique las actividades acordadas, los resultados,
metas, objetivos y el responsable de ejecutarlo.

- Obtener y gestionar toda la informacién necesaria del trabajador para trazar su perfil
profesional.

Realizar una completa recogida de informacion sobre las aspiraciones, intereses y capa-
cidades laborales.

Proporcionar los apoyos necesarios para fortalecer su comunicaciéon y capacidad de en-
tendimiento.
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- Desarrollar en el trabajador la toma de decisiones realistas sobre su trabajo y su carrera
profesional.

Al desarrollar la busqueda de empleo deberemos asignar mas recursos y tiempo al desarrollo
de las siguientes competencias que sefialamos por orden:
- Realizar un exhaustivo analisis del puesto de trabajo.

- Identificar el puesto adecuado para el trabajador haciendo uso del perfil profesional y
del analisis del lugar de trabajo.

- Emparejar adecuadamente las capacidades y habilidades del demandante y las necesi-
dades del empresario.

- Formar al trabajador con todos los apoyos necesarios para la transicion a la siguiente
fase.

- Desarrollar cuando sea necesario en una empresa el “customized employment” o em-
pleo personalizado adaptando puestos o proponiendo nuevos.

- Facilitar al trabajador formacién y apoyos en la busqueda de empleo.
En la fase de compromiso con el empresario, aquellas competencias que necesitaran de mas
tiempo y recursos seran, de manera ordenada:

- Desarrollar trabajos cooperativos con la empresa durante todo el proceso.

- Definir las necesidades de la empresa, los requisitos del puesto y el entorno laboral.

- Exponer a la empresa las funciones del servicio de ECA.

- Brindar acceso continuo a la empresa al servicio de ECA.

Recopilar el feedback de la empresa sobre sus experiencias en relacion al ECA.
Finalmente, respecto al apoyo dentro y fuera del lugar de trabajo, la distribucién de recursos y
tiempos debera hacer especial hincapié en las siguientes competencias:

- Implicar, instruir, y capacitar a apoyos naturales en el lugar de trabajo.

- Elaborar un plan de formacion y accion flexible.

- Generar formacién y apoyos adecuados al mismo tiempo que estimulen la independen-
cia en el lugar de trabajo.

- Garantizar que el servicio de ECA trabaje con el empleado determinando las alternativas
adecuadas para la formacién y el aprendizaje del mismo.

- Identificar posibles apoyos naturales en el lugar de trabajo.

- Emplear estrategias y herramientas de apoyo variadas y aplicaciones tecnologicas, ayu-
das técnicas cuando sean necesarias.
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4.3. Orientaciones para la seleccion de profesionales

La configuracién de equipos adecuados es crucial para el éxito de los programas de empleo
con apoyo. Disponer de profesionales adecuadamente preparados posibilita un mejor desa-
rrollo de las actividades del servicio. Por ello, es importante que su seleccién sea la mejor po-
sible. Esta seleccion va a desarrollarse en funcion de un conjunto de parametros en los que
la experiencia profesional, las habilidades personales no académicas, la motivacion y otros
factores se ponen en juego. Uno de los factores, indefectiblemente, es la formacion académica
recibida. Los datos analizados permiten afirmar que a juicio de los preparadores laborales par-
ticipantes en el estudio, aquellas titulaciones que mas relevantes han sido para el desarrollo
de su actividad profesional, presentadas de méas a menos, son las siguientes:

- Ciencias del trabajo

- Psicologia

- Pedagogiay Psicopedagogia
- Trabajo social

- Relaciones laborales

- Educacion social

- Formacion Profesional del &rea social

Master o postgrado en ciencias sociales

Curso de adaptacion pedagogica

- Magisterio

- Otras opciones de Formacion Profesional
Si se considera la formacion no académica, los resultados del estudio proporcionan también
informacion que puede orientar en la toma de decisiones en la seleccion de profesionales, en

funcion de su bagaje formativo. Las acciones formativas que los preparadores han valorado
como mas provechosas para el desarrollo de su actividad profesional son por este orden:

- Encuentro de entidades

- Encuentro de preparadores laborales AESE

- Curso de empleo con apoyo AESE

- Curso sobre envejecimiento

- Tecnologias de la Informaciony la Comunicacion
- Congreso Empleo con Apoyo AESE / EUSE

- Calidad de vida, Autodeterminacioén, Calidad. ..
- Planificacion Centrada en la Persona

- Jornadas, seminarios o cursos sobre empleo

- Salud Mental
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- Modelo Individual Placement with Support

- Cursos del area social

- Cursos sobre familia

- Comunicacién, lectura facil, lengua de signos

- Coaching

- Cambio organizacional, gestion, calidad, recursos humanos

- Legislacion

4.4, Diseiio de planes de formacion continua

La formacion continua es un elemento esencial para correcto desarrollo de las organizaciones
y para asegurar la orientacion adecuada hacia una mision compartida en la organizacion, que
evolucione con los tiempos vy la sociedad. La actividad de los profesionales, su motivaciéon y
eficacia, pivota en buena medida sobre un sistema de formacion continua que les permita el
reciclaje, el dejar por un tiempo la rutina diaria para poder adquirir nuevos conocimientos,
enfoques y técnicas que le hagan replantearse su actividad profesional incorporando a ella
mejoras que redunden en el beneficio de los usuarios y en la mejora de la organizacion.

Los resultados de este estudio posibilitan en este sentido realizar propuestas o sugerencias de
caracter general que deben ajustarse a las necesidades concretas de cada organizacién. Por
un lado, se puede indicar cuéles son las acciones formativas que los preparadores laborales
han sefialado como mas provechosas. El final del apartado anterior mostraba la lista ordenada
resultante de acciones formativas. Se considera interesante resaltar a continuacién algunas
opciones.

Es de especial interés resaltar la importancia otorgada a los encuentros con otros profesiona-
les, ya sea encuentros de entidades o especifico de preparadores. El poder reunirse con otros
compafieros proporciona la posibilidad de intercambiar entre iguales modelos y pautas de
trabajo y aprender vicariamente de los comparieros. Estos son uno de los mejores modelos
posibles para realizar aprendizajes, por su similitud y posibilidad de identificarse con ellos en
un alto grado. Tanto los encuentros de entidades promovidos desde Down Espafia como los
encuentros de preparadores promovidos por la Asociacion Espafiola de Empleo con Apoyo,
deben cuidarse y mantenerse por su efectividad percibida para sus profesionales.

Los cursos y congresos de empleo con apoyo, particularmente aquellos promovidos por la
Asociacion Espafiola de Empleo con Apoyo, se muestran igualmente como una fuente rele-
vante de formacion para una actualizacion continua. Es por tanto importante trabajar en su
mantenimientoy mejora para garantizar esta alternativa formativa. En lo que respecta al curso,
la revision y redisefo de contenidos que podra hacerse en base a los resultados del presente
estudio posibilitard su mejora. Para conseguir consolidar una alternativa solida y duradera, se
considera importante la posibilidad de ligar los esfuerzos de las dos entidades colaboradoras
en este estudio, la Asociacion Espafiola de Empleo con Apoyo y Down Espafia, y la sinergia
con una entidad especializada en formacion discapacidad y empleo como es el Instituto Uni-
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versitario de Integracion en la Comunidad, para desarrollar una alternativa formativa solida y
reconocida.

No debe pasar inadvertida la importancia otorgada a la formacién en tecnologias de la infor-
macion y la comunicacion, y en cuestiones relacionadas con el envejecimiento de los trabaja-
dores apoyados. La aplicacion de las tecnologias es clave para la optimizacion de los procesos,
ya sea de busqueda de oportunidades, de monitorizacion, de registro y analisis de datos, de
difusion, etc. Igualmente, el envejecimiento saludable de los trabajadores y el afrontamiento
adecuado de una jubilacién se muestran altamente relevantes.

Sin embargo, los resultados del estudio mostrados en el apartado 3.8 clarifican las deman-
das de los propios preparadores laborales. Estas demandas se incorporaran y estructuraran
en buena medida la propuesta formativa final que se desarrollard en el punto siguiente. La
informacion obtenida permite identificar varias areas y subareas teméticas relevantes que pre-
sentamos aqui con un orden intencional:

- Discapacidad
- Formacion general
- Discapacidad intelectual
- Patologia dual
- Evaluacion e intervencion
- Planificacion centrada en la persona
- Orientacion y formacion
- Envejecimiento
- Empleo
- Mercado de trabajo
- Formaciony orientacién
- Tecnologias de la informacion y la comunicacion
- Busqueda de empleo
- Saludy riesgos
- Jubilacion
- Empleo con apoyo
- Metodologia
- Preparador laboral
- Legislacion y normativa

- Apoyo

Marketing y prospeccion
- Familias
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- Adaptaciones
- Recursos comunitarios
- Identificacion
- Ayudas
- Las familias
- Gestion y administracion
- Ofimética
- Organizacion del trabajo

- Idiomas
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5. PROPUESTA FORMATIVA

El ultimo objetivo de este estudio vy al que se pretende dar cumplimiento en este apartado,
plantea desarrollar una propuesta de accion formativa para profesionales sobre empleo con
apoyo. La propuesta que a continuacion se presenta pretende proporcionar una alternativa
formativa a profesionales de Espafia e Iberoamérica que ya tengan una formacion de base en
el area social y se propone como un proyecto de colaboracién entre el INICO y la Universidad
de Salamanca, la Asociacion espafola de Empleo con Apoyo (AESE) y Down Espafa. El formato
disefado se ajusta a los CURSOS DE FORMACION ESPECIFICA desarrollados por la Universidad

de Salamanca.

Titulo: Formacion de Preparadores Laborales Especialistas en Empleo con

Apoyo
Entidades - Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) de la Uni-
colabora- versidad de Salamanca
doras: o .

- Asociacion espafiola de Empleo con Apoyo (AESE)
- Down Espania

Perfil de Profesionales del ambito de los servicios sociales
destinata-
rios:
Periodi- Anual.
cidad del
curso:
Fechade | Abril 2016
inicio:
Fecha de | Junio 2016
cierre:
Modali- (On line para Espafia e Iberoamérica con sesiones presenciales opcio-
dad: nales

Se utilizarad como plataforma de ensefianza aprendizaje el Moodle
Numero 200 horas
de horas
docentes:
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Programa
académico:

AREA 1: Fundamentos y concepcion actual de la discapacidad (30 horas)
- Concepto actual de la discapacidad
- Modelo de Calidad de Vida
- Discapacidad Intelectual y Sindrome de Down. Concepto y recursos
Enfermedad Mental. Concepto y recursos
Patologia Dual. Concepto y recursos
AREA 2: Evaluacién e Intervencién en personas con discapacidad (30 horas)
- Planificacion Centrada en la Persona
- Apoyo Conductual Positivo y Técnicas de Modificacién de Conducta
- Habilidades Socialesy Laborales
- Sistemas Alternativos de Comunicacion
- Inteligencia emocional, mediacion y solucion de conflictos
AREA 3: Empleo y discapacidad (30 horas)
- Transicion escuela empleo
- El mercado de trabajo
- Saludy riesgos laborales
- Legislacion y normativa
- Jubilacion
AREA 4: Empleo con Apoyo (60 horas)
- Concepto, caracteristicas y elementos
- Fase 1: Compromiso con el Cliente
- Fase 2: Perfil Profesional
Fase 3: Busqueda de Empleo
- Técnicas de marketing
- Recursos
- Fase 4: Compromiso con el Empresario
- Técnicas de negociacion
- Lenguajey cultura empresarial
Fase 5: Apoyos dentroy fuera del lugar de trabajo
- Estrategias
- Recursos
- Gestion de apoyos naturales
- El preparador laboral
- Herramientas y nuevas tecnologias
AREA 5: Recursos en la Comunidad (30 horas)
- Identificacién y gestion de posibles recursos
- Ayudasy prestaciones
- Lafamilia
AREA 6: Gestion y administracién (20 horas)
- Organizacion de un programa de empleo con apoyo
- Técnicas para gestion del tiempo y trabajo en equipo
- Herramientas y recursos
AREA 7: Practicas (opcionales y para alumnos en Espafia)
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7. ANEXO: LISTADO DE COMPETENCIAS

Fase 1: Compromiso con el Cliente

C1.
C2.
C3.

C4.

C5.
Cé6.
C7.
c8.
Co.

c1o0.

C11.

c12.
C13.

C14.

C1s5.
C16.
C17.
ci1s.
C19.

C20.

C21.
C22.

C23.

Determinar las necesidades comunicativas del trabajador.
Brindar los apoyos necesarios para desarrollar una comunicacion efectiva.

Suministrar adecuadamente toda la informacion necesaria de cara a la toma de decisio-
nes sobre si hacer uso de los servicios del ECA.

Capacitar al futuro trabajador para identificar qué organizacion le puede ayudar en su
busqueda de empleo.

Dotar al trabajador de los apoyos necesarios, para conseguir una participacion efectiva.
Evaluar a los aspirantes, considerando sus habilidades, gustos y preferencias.

Disefar, organizary estructurar el servicio de Empleo con Apoyo.

Adecuar los perfiles laborales y competenciales

Controlar los detalles de las reuniones, fechas, horas, participantes y la agenda laboral.

Concienciar al futuro trabajador en la premisa de “Todo el que quiere trabajar puede
hacerlo, siempre y cuando se le proporcione un nivel adecuado de apoyo”.

Implementar informacién en formatos accesibles dependiendo de las necesidades de
apoyo de los trabajadores.

Brindarle al futuro trabajador la opcion de escoger entre varios proveedores de servicios.

Detallar la informacion sobre las modalidades de empleo remunerado, practicas labora-
les y practicas voluntarias.

Suministrar toda la informacién necesaria sobre que es el empleo remunerado dentro
del mercado laboral abierto.

Adoptar un enfoque personalizado en cada fase del programa de ECA.
Aplicar la Metodologia de Planificacién Centrada en el Persona
Proporcionar un acuerdo de Nivel de Servicio.

Garantizar la individualidad del cliente y el respeto por sus deseos.

Transmitir una imagen positiva, alentar y empoderar a los candidatos para que elijan y
tomen decisiones informadas respecto a sus preferencias laborales.

Suministrar informacion a las instituciones educativas, talleres protegidos, servicios de
rehabilitaciony a las entidades patrocinadoras.

Establecer contactos a nivel local.

Recordar al demandante de empleo la importancia de las primeras impresiones, esto
incluye la conducta, la actitud y el ambiente social.

Generar confianza y comodidad, desarrollando un clima de respeto en un lugar accesi-
ble, privado y tranquilo.
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C24. Cerciorarse que el candidato haya comprendido y esté de acuerdo con las actividades y
roles que implica.

C25. Asegurarse de comprender la informacion que la persona demandante de empleo le ha
proporcionado.

C26. Exponer con claridad el sistema de apoyo que el proveedor puede brindar.

C27. Realizar un Plan de Accidn estableciendo objetivos definidos y un calendario para ambas
partes.

C28. Culminar la reunién con un resumen de los contenidos que se han acordado, si es nece-
sario, hacerlo por escrito y entregarselo a la persona demandante de empleo.

Fase 2: Perfil Profesional
C29. Desarrollar un enfoque centrado en la persona.

C30. Seleccionar los métodos adecuados de comunicacion para las capacidades de la per-
sona.

C31. Brindartodas las oportunidades al trabajador para que pueda comunicarse con facilidad.

C32. Proporcionar los apoyos necesarios para fortalecer su comunicacion y capacidad de en-
tendimiento.

C33. Realizar una completa recogida de informacion sobre las aspiraciones, intereses y capa-
cidades laborales.

C34. Ayudar al trabajador a realizar una prospectiva de sus posibles oportunidades de empleo
de acuerdo con sus necesidades, capacidades e intereses.

C35. Manipular la informacion del trabajador con un nivel de confidencialidad alto y solo con
su previo consentimiento.

C36. Obtenery gestionar toda la informacion necesaria del trabajador para trazar su perfil pro-
fesional.

C37. Capacitar al trabajador para que identifique a los compafieros que puedan colaborar en
su proceso de inclusion.

C38. Evaluar las aptitudes y habilidades, procurando que se ajusten y sean compatibles con
las opciones del mercado local.

C39. Disefiar estrategias para que los trabajadores comprendan los requisitos asociados a di-
versos puestos de trabajo y las oportunidades que estos le brindan para el desarrollo de
ciertas habilidades.

C40. Desarrollar en el trabajador la toma de decisiones realistas sobre su trabajo y su carrera
profesional.

C41. Proyectar al trabajador al acceso de una gama de oportunidades de empleo a nivel local.

C42. Usar los conocimientos previos y las experiencias del trabajador para fortalecer su em-
poderamiento.



C43.

C44.

C45.

C46.
C47.

C48.

C49.

C50.

C51.
C52.

Manejar toda la informacion relevante, su historia laboral, formal e informal, estudios y
los certificados formales que posee.

Determinar respecto al candidato sus habilidades fisicas, cognitivas, sus habitos de aseo
y limpieza, habilidades sociales y comunicativas, sus hobbies e intereses.

Organizar las oportunidades de participacion (con los apoyos requeridos) en trabajos
tipo “sombra”, pruebas de trabajo (practicas de duracion limitada).

Ayudar al trabajador a detectar sus preferencias laborales.

Elaborar un Plan de Acciéon que especifique las actividades acordadas, los resultados,
metas, objetivosy el responsable de ejecutarlo.

Generar en el trabajador oportunidades y apoyos para desarrollar su capacidad de auto-
determinacion personal.

Elaborar en conjunto con el trabajador un plan Personal Flexible, utilizando un formato
accesible.

Apoyar al trabajador durante todo el proceso del plan, considerando sus intereses, aspi-
racionesy capacidades.

Establecer metas y objetivos de empleo, detallando opciones para alcanzarlas.

Identificar dentro del marco del plan Personal Flexible a otras personas que puedan asis-
tir al trabajador para lograr sus metas y objetivos.

Fase 3: Busqueda de Empleo

C53.
C54.
C55.
C56.

C57.
C58.
C59.

Ce60.

ce61.
C62.
C63.
C64.

Preparar a los trabajadores en la toma de decisiones bien fundamentadas.
Generar en el trabajador la correcta identificacion de sus preferencias laborales.
Ubicar las necesidades del demandante de empleo.

Emparejar adecuadamente las capacidades y habilidades del demandante y las necesi-
dades del empresario.

Investigar en conjunto con el demandante las posibilidades de empleo.
Localizary activar redes informales de apoyo en la busqueda de empleos.

Apoyar al trabajador para que tome el control y las decisiones bien informadas en el pro-
ceso de solicitud de empleo y reclutamiento.

Identificar el puesto adecuado para el trabajador haciendo uso del perfil profesional y del
analisis del lugar de trabajo.

Ayudar al trabajador a disefiar su CV.
Seleccionar todas las ofertas de empleo publicadas.
Desarrollar en conjunto con el demandante un Plan de contactos empresariales.

Detectar la implicacion de la empresa.
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C65. Desarrollar cuando sea necesario en una empresa el “customized employment” o em-
pleo personalizado adaptando puestos o proponiendo nuevos.

C66. Identificar las posibilidades de empleo, considerando las oportunidades de desarrollo
profesional y promocién laboral.

C67. Elaboracion de la lista de empresarios potenciales.
C68. Crear puestos de trabajo por parte de la agencia de empleo con apoyo.

C69. Ayudar al trabajador a una busqueda activa de empleo por canales formales e informa-
les.

C70. Aprovechar cuando surgen oportunidades informalesy transitorias de empleo para favo-
recer el desarrollo laboral del trabajador.

C71. Facilitar al trabajador formacion y apoyos en la busqueda de empleo.

C72. Potenciar al méximo la participacion del trabajador en la especificacion de su puesto y
en los contactos con la empresa.

C73. Apoyar al trabajador para negociar con la empresa las condiciones de empleo ajustado
a sus propias necesidades.

C74. Encaminar las actividades relacionadas con la busqueda de empleo considerando una
constante revision de las ofertas locales.

C75. Desarrollar campafias de Marketing y sensibilizacion en tejido empresarial en el ambito
localy regional.

C76. Incluir planes de desarrollo de oportunidades de formacion y empleo.
C77. Comunicar al trabajador los resultados obtenidos de la busqueda de puestos de trabajo.

C78. Proporcionar apoyo para completar solicitudes, planillas y formatos para el acceso a un
empleo.

C79. Realizar un exhaustivo analisis del puesto de trabajo.

C80. Formar al trabajador con todos los apoyos necesarios para la transicion a la siguiente
fase.

C81. Enviar cartasy llamar a las empresas contratantes.

Fase 4: Compromiso con el Empresario

C82. Dotar a la empresa de apoyos para encontrar a la persona mas adecuada para ocupar
el puesto.

€83. Definir las necesidades de la empresa, los requisitos del puesto y el entorno laboral.

C84. Exponer a la empresa las funciones del servicio de ECA.

C85. Desarrollar campafias de informacion y asesoramiento sobre la discapacidad vy la anti-
discriminacion.

C86. Determinar los apoyos adecuados a través del uso de técnicas de creaciéon de empleo.



C87.
C88.
C89.

Brindar acceso continuo a la empresa al servicio de ECA.
Desarrollar trabajos cooperativos con la empresa durante todo el proceso.

Recopilar el feedback de la empresa sobre sus experiencias en relacion al ECA.

Fase 5: Apoyos dentro y fuera del lugar de trabajo

C90.

Co1.

Co2.
C93.
Co4.

C95.

C96.

Ca7.

Co8.
C99.

Generar formacion y apoyos adecuados al mismo tiempo que estimulen la independen-
cia en el lugar de trabajo.

Garantizar que el servicio de ECA trabaje con el empleado determinando las alternativas
adecuadas para la formacion y el aprendizaje del mismo.

Identificar posibles apoyos naturales en el lugar de trabajo.
Elaborar un plan de formacion y accion flexible.

Emplear estrategias y herramientas de apoyo variadas y aplicaciones tecnolégicas, ayu-
das técnicas cuando sean necesarias.

Planificar estrategias de desvanecimiento de apoyos y desvanecimiento de la presencia
del preparador laboral.

Dotar al trabajador con recursos flexibles para facilitarle la participacién en eventos so-
ciales organizados por la empresa, dentroy fuera del lugar de trabajo.

Informar al trabajador en todas las fases de, actividades tipicas del nuevo empleo, tales
como la introduccién, el periodo de prueba, procedimientos de rendimiento y desarrollo,
en conjunto con los apoyos naturales.

Implicar, instruir, y capacitar a apoyos naturales en el lugar de trabajo.

Orientary apoyar al trabajador para el acceso a actividades de Ocio y tiempo libre.
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PARTE |
JUSTIFICACION DEL PROYECTO

Vision de la persona

La vision de la persona con discapacidad en nuestra entidad se centra en las habilidades, ca-
pacidadesy necesidades Unicas de cada ser humano.

El trabajo que presentamos pretende ser un proyecto de vida y de enriquecimiento personal
para las personas con discapacidad intelectual (en adelante DI).

Partimos del hecho de que el ser humano es eminentemente social y, como tal, tiene la nece-
sidad vital de establecer relaciones significativas con su entorno fisico y humano. Este tipo de
relaciones de reciprocidad entre la persona con DIy su entorno, si son de calidad, seran las que
aporten bienestary felicidad a su vida.

Cada persona con discapacidad tiene el derecho a pertenecer a una red social basada en la
necesidad mutua de compartir experiencias, afectos y sentirse, de esta forma, parte presente
y activa de las relaciones humanas. Disponer de la posibilidad de experimentar lazos genui-
nos con otras personas. Para ello debemos construir nuevas posibilidades, aceptando riesgos,
asumiendo responsabilidades y teniendo siempre presente que gran parte de la vida de la
persona transcurrira, o deberia hacerlo, en contextos ajenos a las organizaciones dedicadas a
prestar apoyos.

En la cuestion que nos ocupa en este trabajo no hay condicionantes o lineas divisorias. Es una
vision social, donde la interdependencia entre ciudadanos y la transformacion son ingredien-
tes indispensables.

Con este proposito, los entornos en los que las personas viven deben ser mas cercanos y ami-
gables. Se hace necesario salvar las distancias entre las personas a las que apoyamos y sus
vecinos, sus barrios y los recursos que estan a su alcance. Cada comunidad en la que pasan
su tiempo es objetivo del proyecto, al entender que no se puede construir una red social sin
transformary trabajar junto a cada barrio.

En definitiva, se quiere aportar una vision positiva, aplicable a cualquier persona independien-
temente de su grado de capacidad o limitacion, pues todos tenemos relaciones importantes
que nos sirven de ayuda y satisfaccion personal.

Alo largo de las siguientes lineas se describiran conceptos importantes y que justifican la pues-
ta en marcha del proyecto. Se hara un breve recorrido por la nueva concepcién de discapaci-
dad, el valor de las relaciones y el sentirse participe de los entornos. Asi mismo se hablara de
las comunidades como eje central de las relaciones y apoyos para cada persona.
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Capacidades

El concepto de discapacidad ha ido evolucionando durante las Ultimas décadas, dando paso
a perspectivas socio-ecoldgicas, que la conciben como una relacion persona-entorno. Tam-
bién es importante tener presente la definicién de retraso mental realizada por la Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (en adelante AAIDD) en 1992, en la
que Luckasson y cols.introducen un modelo multidimensional del funcionamiento humano y
establecen que la discapacidad es el resultado de la interaccion entre el funcionamiento de la
persona en varias dimensiones, su entorno y los apoyos de los que dispone.

De acuerdo con esto, la discapacidad no es producto de la persona, sino de una baja disposi-
cion de apoyos. Es importante el hecho que la persona interactlia en multiples entornos y el
foco no debe estar Unicamente en el aprendizaje de habilidades, sino también en la modifica-
cion del contexto con el objetivo de facilitar una vida compartida con otros.

Por otro lado, esta concepcién afiade una serie de premisas al concepto de discapacidad,
como es el hecho que las limitaciones en el funcionamiento conviven con capacidades y for-
talezas (Luckassony cols., 1992). Se apunta de esta forma hacia el potencial de cada persona.
Las limitaciones adquieren un caracter contextual aplicable a todo el conjunto de la sociedad.

Acorde con esta vision, las barreras y las dificultades a las que se enfrentan las personas con DI
tienen mucho que ver con las respuestas de los que les rodean v la flexibilidad de los lugares
donde viven. Es la sociedad la que incapacita y se hace necesario capacitar al entorno, no
Unicamente a la persona.

Vinculos pretende visibilizar la aportacion de las personas sin negar sus necesidades de apoyo
en la vida diaria. Cada uno de nosotros puede tener necesidad de apoyo en algln area con-
creta y paralelamente ser un activo para la sociedad. Del mismo modo, las personas con DI,
contribuyen a su comunidad al ser parte del “capital social” definido por Schalock et al. (2008,
p. 280) como “las conexiones entre individuos, redes sociales y las normas de reciprocidad y
confianza”. Poner en primer lugar sus puntos fuertes es una oportunidad de generar conexio-
nes basadas en un verdadero interés por lo que las personas son, no en la ayuda a un colectivo
vulnerable o el apoyo al mas débil. Esta vision social de la discapacidad estéd presente en el
ambito de la psicologia comunitaria. De este modo, Palacios, en relacién a los derechos de las
personas con discapacidad afirma lo siguiente:

La vida de una persona con discapacidad tiene el mismo sentido que la vida de una
persona sin discapacidad. En esta linea, las personas con discapacidad remarcan que
ellas tienen mucho que aportar a la sociedad, pero para ello deben ser aceptadas tal
cualson, ya que su contribucién se encuentra supeditada y asimismo muy relacionada
con lainclusiony la aceptacion de la diferencia (2008, p. 104).

Aunque esta nueva forma de entender las limitaciones en el funcionamiento individual es
adoptada por las organizaciones, es necesario trasladarla a los &mbitos mas proximos a la
persona. Creemos que la forma de cambiar visiones es actuando desde dentro de cada con-
texto de la mano de las personas.



Derechos fundamentales

Cuando hablamos de derechos de la persona con discapacidad, podemos ver este cambio de
vision en la legislacion vigente a nivel mundial.

En este sentido, la convencion de la Organizacion de las Naciones Unidas (en adelante ONU)
sobre los derechos de las personas con discapacidad reconoce “el valor de las contribuciones
que realizan y pueden realizar las personas con discapacidad al bienestar general y a la diversi-
dad de suscomunidades...” afiadiendo que “... su plena participacién tendran como resultado
un mayor sentido de pertenencia de estas personas...” (ONU, 2006, p.3). Asi mismo establece
una serie de acciones a realizar por los estados miembros como promover una percepcion
positiva de las personas con discapacidad y el reconocimiento de sus capacidades, méritosy
habilidades.

En el ambito europeo, también se han adoptado estrategias alineadas con esos derechos, con
areas de actuacion como la de participacion y la eliminacion de barreras actitudinales hacia
las personas con discapacidad (Comision Europea, 2010 p. 6) y, de igual modo, la ley espafiola
26/2011 de adaptacion normativa a la Convencion de la ONU afirma que para una sociedad
inclusiva es necesario adaptar el entorno para acoger a las personas con discapacidad como
elemento enriquecedor, aportando valor (pp.10-15) y sigue:

Las personas con discapacidad, las cuales deben incorporarse a las politicas y actua-
ciones no so6lo como impulsores de éstas ni como meras entidades consultadas, sino
como ejecutores, siguiendo el enfoque de “Nada para la discapacidad sin la discapaci-
dady” por “la discapacidad” (p. 15).

En este sentido, cada persona es protagonista de su existencia (en singular) y un aspecto in-
transferible es con quién decide disfrutar su tiempo. Esta es una cuestion de derecho no de-
legable a otro. Cada persona que apoyamos debe poder generar, con el apoyo necesario, los
cambios necesarios en su entorno y conexiones basadas en la confianza y afecto. Construir
oportunidades y relaciones es un factor clave en la vida de cada uno de nosotros.

La cuestion es que a pesar de ser algo legitimo y natural, las relaciones personales no son, por
lo general, el foco de actuacion de profesionales e investigadores. De forma global, se deter-
mina que las personas tienen derecho a sentirse incluidas y mejorar su entorno. Sin embargo,
hemos de ser capaces de pasar de lo general a lo particular: del colectivo a cada persona.
Solamente de esta forma se puede hablar de inclusion social. No es una cuestion genérica ya
que depende de las relaciones que cada persona establece. Ademas el ejercicio pleno de los
derechos depende del reconocimiento e implicaciéon del entorno.

LAS RELACIONES

Se ha constatado que actualmente la definicién de discapacidad y la legislacion vigente apues-
tan por las capacidades y derecho de las personas a sentirse parte de su entorno, poniendo en
valor su aportacion a la sociedad. En definitiva se trata de ejercer sus derechos y obligaciones
como cualquier ciudadano.
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Sentirse parte de algo es posible si se dispone de oportunidades y aliados cercanos, una red
de confianza con la que te sientas uno mas. Es imposible imaginar una buena vida vacia de
relaciones. Esto pone de manifiesto la importancia y el valor de conectar con otros. Es en este
punto donde nos surgen una serie de cuestiones:

iCoémo se construye esta red social? ;Como entrelazar personas? ;Como hacer que la persona
con DI sea el centro de ese proceso? En definitiva se trata de como ayudar a la persona a tejer
sus propios vinculos y que perduren en el tiempo.

En este sentido, las relaciones interpersonales y la inclusion social se consideran dos de las
ocho dimensiones de calidad de vida dentro del modelo propuesto por Schalock y Verdu-
g0 (2007). Los autores apuntan a trabajar en aspectos como la amistad, participacion en la
comunidad y roles comunitarios de las personas para obtener una mejora (entendido como
bienestar de la persona) en esas areas. En ese modelo de calidad de vida se incluye también
el bienestar emocional, que abarca la satisfaccion (con la situacion, con los amigos, con las
actividades), la ausencia de estrés (estabilidad emocional), el estado mental, el concepto de si
mismo (autoestima, imagen del cuerpo), la vivencia religiosa o la seguridad.

En cuanto al tipo de relaciones, hay que cuestionar la naturaleza de cada una de ellas. Un
ejemplo es la relacion entre el profesional y la persona con DI. Se trata de un contacto artificial
(a pesar de ser cercano y contener afecto) en el que uno presta apoyo a otro, por lo que hay
desigualdad. En este sentido, y sin negar la necesidad de apoyos profesionales, las relaciones
que promueven la inclusion tienen cabida cuando los protagonistas se encuentran en igual-
dad de condiciones y eligen libremente estar con el otro. La reciprocidad es también un aspec-
to importante, ya que la contribucion de ambas partes y la satisfaccion de cada una de ellas
pueden fortalecer esos lazos a lo largo del tiempo.

En relacion a las cuestiones planteadas inicialmente, puede que un giro en el papel de las
personas con DI en las organizaciones, promover acciones para que posean oportunidades,
apoyos y relaciones informales, enriquezca la red de cada una de ellas y estemos caminando
hacia unainclusion real.

Vinculos y bienestar

Lainteraccion entre la persona con Dly su entorno puede generar, de forma indirecta, vinculos
personales. Interactuar con otros en un contexto compartido puede conducir a una interde-
pendencia entre personasy por tanto, acortar el camino de incluir a cada persona con DIl en
la sociedad.

La inclusion comunitaria es, como se ha visto, un derecho. A pesar de ello, la participacion
de las personas no garantiza ni elimina el posible estado de aislamiento en su vida. Puede
que participen en recursos de entidades, de su barrio, de la ciudad, pero eso no significa que
cuenten con alguien de confianza para compartir esos momentos. s lo que describimos como
“sentirse sélo en compariia’.

La ausencia de una red social propia puede llevar a la persona a sentirse excluiday el aisla-
miento o soledad es més probable al sumarse la condicion de discapacidad. Esta condicion ha



generado segregacion e institucionalizacion durante décadas. Podemos comparar esta situa-
cion a la que viven personas en su vejez, sufriendo, en ocasiones, estados de soledad.

Asi pues, la soledad y aislamiento (la falta de interdependencia con otros), pueden afectar al
bienestar general de cualquier persona ya que es un factor de riesgo para la salud mental y ge-
neral. Es importante para la persona mantener relaciones saludables y placenteras, algo que
en ocasiones resulta dificil en un contexto social en el que prima cierto individualismo. En la
sociedad actual es facil que las personas se sientan anénimas y les resulte mas dificil sentirse
parte de un grupo.

Cada persona con DI tiene limitaciones propias que afiadidas a ese contexto, dificultan que se
sientan cercanos a otrosy en condicion de igual. Por este motivo, vinculos centra sus esfuerzos
en poner las bases para la conexién con otros. Estas bases no garantizan relaciones significati-
vas en todos los casos pero posibilitan que se generen. Se trata de aumentar la oportunidad de
que sucedan. Es importante clarificar que el proyecto se orienta a relaciones intimas, elegidas
y no entendidas como la interaccion de la persona con profesionales de apoyo. Pone el acento
en una red natural en la que los profesionales son mediadores y supervisores. La persona es el
centro del proyecto y Unica, por tanto, su red también lo sera.

El valor de estas conexiones personales o vinculos se evidencia en investigaciones sobre el
apoyo social (Casnuel, 1976; Sarason y Sarason, 1952) que apuntan hacia la importancia de las
relaciones intimas con familiares y amigos como factor para moderar el estrés e influir indirec-
tamente en los eventos vitales dafiinos 0 amenazantes, disminuyendo su impacto negativo.

Silo pensamos un momento, lo expuesto anteriormente tiene su légica para cualquier ciuda-
dano, independientemente de su ubicacion en uno u otro sector de la poblacién. Tener una
red propia es una necesidad universal que en ocasiones, no se tienen en cuenta para la perso-
na con discapacidad. Este hecho se acrecienta si se afiade la etiqueta vejez a la formula. ;Qué
tipo de relaciones poseen las personas mayores que reciben nuestro apoyo? ;Se cuidan las
relacionesy el posible desarraigo de estas personas?.

Vejez, recuerdos y emociones positivas

La vejez es una etapa de la vida en la que suceden pérdidas que facilitan la aparicion del senti-
miento de soledad. Con este condicionantey las barreras sociales afiadidas a la discapacidad,
los mayores son mas vulnerables a sentirse aislados.

Como definicion del concepto de soledad proponemos la realizada por Madoz, que la entiende
de esta forma:

El convencimiento apesadumbrado de estar excluido, de no tener acceso a ese mundo
de interacciones, siendo una condicién de malestar emocional que surge cuando una
persona se siente incomprendida o rechazada por otros o carece de compafiia para las
actividades deseadas, tanto fisicas como intelectuales o para lograr intimidad emocio-
nal. (1998, pp. 283-284)

Podria decirse que es un virus mortal para la persona anciana con discapacidad. Los cuidados
de salud, la necesidad de mantener habilidades y las dificultades asociadas a la edad, pueden
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dejar en segundo plano una necesidad intima de hablar con otro, de recordar experiencias y
de revisar la propia vida.

iQué sucede con vinculos perdidos y en algunos casos desconocidos por los profesionales?
Es crucial tener en cuenta el pasado porque en él hay personas, acontecimientos y lugares
que son relevantes para cada persona. Todos nos sentimos alegres, satisfechos o relajados
al compartir recuerdos. En este sentido, al recuerdo se asocian emociones y sensaciones que
pueden generar bienestar. De hecho, es propio de la vejez ir hacia atras en la propia historia'y
compartir vivencias. Ademas, se ha de tener en cuenta que a veces, las personas mayores que
reciben apoyo en las organizaciones, han pasado por un sinfin de centros, servicios o entornos
y han ido dejando atras relaciones que han marcado su vida.

En esta linea, la técnica de revision de vida basada en el recuerdo de hechos especificos posi-
tivos (ReViSEP) se basa en generar emociones positivas indagando en la historia de cada per-
sona. Fue desarrollada por Serrano (2002) y asocia el hecho de tener buenos recuerdos con
una mejora en el estado animico. Esta técnica se desarrolla en cuatro sesiones y en cada una
se orienta el recuerdo de la persona en funcién de una serie de preguntas de cada etapa de
suvida.

Inspirandose en esta técnica, el proyecto desarrolla una actividad dirigida a rememorar even-
tos pasados por parte de personas en proceso de envejecimiento. El sentido no es terapéutico
sino preventivo del posible aislamiento y soledad, dando la oportunidad de reconstruir lazos
rotos.

Alhablar de lazos, este viaje al pasado aporta también lugares a los que cada persona se siente
unida. Recabarinformacion perdida es por tanto una estrategia que puede generar actividades
comunitarias.

Ademas, esta forma de proceder obliga a los profesionales a mirar a la persona mayor desde
una perspectiva diferente y trabajar en aspectos que pueden enriquecer esta etapa de su vida.
Indagar en el pasado de las personas puede modificar los procesos de trabajo en el ambito
residencial al traer al presente historias individuales.

Otro aspecto importante en la vejez es la sensacién de pérdida de autonomia y control sobre
la propia vida. Los problemas fisicos, el entorno de vida o dificultades en comunicar los pro-
pios deseos pueden conducir a ello. Para aumentar ese control por parte de la persona se ha
de recurrir a estrategias sencillas, cercanas v flexibles que se adapten a las limitaciones de
cada persona con DI en proceso de envejecimiento. Es por este motivo que en el proyecto se
introduce una herramienta proveniente de la planificacion centrada en la persona: los mapas
de relaciones. La Fundacién San Francisco de Borja (FEAPS, 2007) ya ha hecho uso de estos
mapas, donde se plasman imagenes que representan parte de la vida de la persona.

La elaboracién de este mapa puede dar mayor control a la persona sobre su pasado y traer al
presente a quiénes son clave para ella. En vinculos esta informacion seré relevante para poder
localizar personas ausentes a lo largo de los afios. Igualmente aportara datos de lugares que
tal vez la persona no recordaba (y se plasma en imagenes) que pueden constituir nuevas posi-
bilidades de conectary relacionarse con otros.
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Retomando el concepto de soledad, ésta no solo puede afectar a personas en proceso de en-
vejecimiento (aunque si en mayor medida a esta poblacion), sino al total de personas con DI.
Es necesario por tanto poner el foco en los entornos de vida para facilitar la disponibilidad
de apoyos y relaciones cercanas, en base deseos y necesidades, donde primen el afecto y la
intimidad.

COMUNIDADES DE FUTURO

Al hablar de entornos de vida nos centramos en la comunidad. Es ahi donde se encuentran las
oportunidades de tejer redes a medida y donde hemos de trabajar para reducir el aislamiento
y soledad de las personas. La comunidad no se trata Unicamente de un espacio fisico, sino de
un espacio relacional. Desde la psicologia comunitaria Montero afirma que:

Una comunidad es un grupo en constante transformacion y evolucion (su tamafio
puede variar), que en su interrelacion genera un sentido de pertenencia e identidad
social, tomando sus integrantes conciencia de si como grupo, y fortaleciéndose como
unidad y potencialidad social. (2004, p.100).

Esta descripcion apunta hacia el apoyo mutuo, la interaccion entre vecinos y sentirse parte de
un grupo. El factor clave son las personas y las relaciones que se establecen entre ellas.

Teniendo en cuenta esta descripcién, el potencial de las comunidades en que las personas
viven es muy elevado: son flexibles y se pueden adaptar a la realidad de cada uno de sus ha-
bitantes.

Asi mismo cada organizacién para personas con discapacidad forma parte de la comunidady
por ello debe mirar a su alrededor y trabajar con ese contexto, de la mano, para garantizar que
sus clientes dispongan de redes de relaciones (y apoyos) mas alla de la prestacion de servicios.
Cada uno de nosotros dispone de una red de apoyo: amigos, familiares, vecinos...que se han
ido generando de forma natural.

Esta concepcion de la organizacion como parte de la comunidad sucede ya en otras socie-
dades donde las entidades no se basan en la prestacién de apoyos profesionales, sino en la
generacion de apoyos naturales con la comunidad.

Un ejemplo de ello, es Plan Institute, organizacion de Canada que carece de servicios y genera
estrategias para conectar a las personas con su entorno a través de circulos de apoyo informal.
Esto supone un cambio transcendental: la entidad pasa a un segundo plano, y se transforma
en acompafante de vida, mediador de relaciones, constructor de posibilidades.

El presente trabajo va en esa misma linea y aunque se integra dentro de una organizacion con
servicios de apoyo, promueve la ruptura de estructuras rigidas, trabaja conjuntamente con la
comunidady se centra en las relaciones de cada persona.

En el pasado, las comunidades eran pequefias familias, con objetivos comunesy una estrecha
relacion entre sus miembros. Actualmente, los ciudadanos se conectan a través de internet,
es la era de la globalizacién y el contacto entre personas es mas complejo. El reto consiste en
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lograr que las personas con DI formen parte de su microsistema salvando las dificultades de
esta modernidad. Tal vez el futuro pase por relaciones mas estrechas entre vecinos, mayor
transformacion en los barrios y comunidades en las que haya mayor interdependencia entre
sus miembros. Hablaremos entonces de comunidades inclusivas.

En ese futuro deseado, deben tener cabida todos, teniendo en cuenta y respetando la singula-
ridad de cada uno. La realidad de muchas personas es que viven aisladas dentro de sus barrios
ya que vivir en un sitio no significa sentirse parte de él. A pesar que cada vez mas las alterna-
tivas de vida para las personas con discapacidad se dan en la comunidad, no es suficiente,
compartir edificio con vecinos no conlleva hacer mas amigos o poder colaborar con ellos.

Debemos tener en cuenta que, para obtener nuevas relaciones basadas en un mutuo interés,
se han de remover los cimientos de los barrios, hacerlos mas flexibles, persona a persona. El
planteamiento de este proyecto es: jy si buscamos formas para posibilitar esas relaciones? ;y
si provocamos situaciones que generen potenciales vinculos? Hacer de lo natural un proceso.
Para ello, incidir en cada barrio es clave para poder generar cambios de vision en cada uno de
sus integrantes.

En definitiva, la participacién y capacidades de las personas con DI como herramientay tarjeta
de presentacion para generar relaciones personales.

Participacion e inclusion social

Un primer paso para que cada persona genere lazos con su barrio es que participe en él. La par-
ticipacion se considera una de las cinco dimensiones del funcionamiento humano y su impor-
tancia radica en que afecta a todos los ambitos de la vida; esta unido a la condicion humana.

Verdugo vy Schalock (2010) definen participacion como: “el desempefio de la persona en ac-
tividades reales en ambitos de la vida social que se relaciona con su funcionamiento en la
sociedad; la participacion se refiere a los roles e interacciones en el hogar, trabajo, ocio, vida
espiritual, y actividades culturales” (p. 17)

Pero participar no es suficiente para unirse a otros o a un entorno concreto, pues la presencia
y actividad no son los Unicos elementos en juego.

Es necesario hablar del concepto de inclusion social, entendiendo que es cambio se ha de dar
en el entorno donde las personas participan. Es importante modificar prejuicios, ideas precon-
cebidas y desde este proyecto se realiza de dos formas: por un lado, dando mayor presencia
a las personas con DI en su comunidad y en muchos casos, con un rol social valorado (ayuda
para otros) y por otro lado, incidiendo en recursos clave de barrio, al trabajar codo con codo
con ellos.

Ya no se trata de incluir a la persona, sino que cada integrante del barrio colabore y produzca,
trabajando en red, mejoras para todos.



Salvando las distancias: community connector

En consonancia con lo expuesto anteriormente, los barrios son fuentes potenciales de apoyos
y relaciones, pero en muchas ocasiones, las personas con DI carecen de la posicién social o ha-
bilidad para generarlas. Es necesario el apoyo externo para salvar la distancia entre la persona
y los que la rodean.

Al concebir las relaciones como posibles apoyos naturales, podriamos definir éstos Ultimos
como “recursos y estrategias cuyo proposito es promover el desarrollo, la educacion, los inte-
reses y el bienestar personal, y que mejoran el funcionamiento individual” (Luckasson y cols.,
2002, p. 151).

Los apoyos, alin siendo necesaria su profesionalizacién en algunos casos, estan disponibles en
todos aquellos contextos dénde las personas participan. Cada persona dispone de unared de
apoyos que, en muchos casos, no es experta en su prestacion. Es por ello que se hace hinca-
pié en los apoyos naturales como asociaciones y relaciones personales en la comunidad que
pueden aumentar la calidad y la seguridad de la vida de las personas. Estos apoyos se refieren
también a amistades en diferentes entornos construidas a través de la participacion social.

A pesar que no solemos plantear como se construyen estas redes a nuestro alrededor, en el
proyecto vinculos resulta clave poder generarlas de forma sistematica. Se entiende que inclu-
sion, relaciones afectivas y redes de apoyo mutuo van de la mano.

Retomando la dificultad en conectar a la persona con su entorno de vida, en la organizacion
Plan Institute han especializado a profesionales en la construccion de vinculos y apoyos alre-
dedor de las personas con discapacidad. Una de sus preocupaciones es que estén seguras y
arropadas, ayudando también a la tranquilidad de las familias respecto a su futuro.

Para ello disponen del community connector que da a conocer a la persona en su entorno, la
acompana y detecta posibles personas que formen parte de su red de relaciones. Este profe-
sional conoce el barrio de la persona en profundidad, y visibiliza sus puntos fuertes.

Como se expondra en el apartado actividades, desde el presente trabajo se lleva a cabo la ac-
tividad community que, haciendo uso de ese rol profesional, construye redes de colaboracion
con los barrios.

Es una actividad ambiciosa que remueve los cimientos de cada barrio donde las personas con
DI viven. Ademas, su objetivo es implicar a cada uno de los vecinos por lo que se dirige a la
poblacién general.
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PARTE Il
PROYECTO ViINCULOS

ORIGEN Y CONTEXTO ACTUAL DEL PROYECTO

Hace tres afios, como trabajo final del master de integracion en personas con discapacidad.
Calidad de vida, se inici¢ el proyecto caphaces en la entidad donde el autor trabaja. Este pro-
yecto, que forma parte de vinculos en la actualidad, abri¢ nuevas vias y posibilidades para los
clientes de la organizacion.

Paralelamente, la organizacion buscaba nuevas férmulas para acompafiar a las personas a lo
largo de su ciclo vital, prevenir su aislamiento y soledad a través de relaciones significativas
fuera del ambito de los servicios de apoyo existentes.

En el afio 2013, caphaces dio lugar a una gran cantidad de relaciones nuevas entre personas,
debiendo parte de su éxito a su flexibilidad y transversalidad en la organizacion. Este resultado,
unido a las necesidades antes descritas, nos dio la oportunidad de construir un proyecto de
mayor envergadura, diverso y para todos los ambitos. Acompafiar, relacionar, con significado,
para cada persona. De este modo se inicia vinculos y se incluye en el plan estratégico 2012-
2015, y continuia en el presente plan.

La complejidad del concepto y la necesidad de dar respuesta a un rango de edades muy am-
plio, desde la juventud hasta la vejez, ha resultado en diferentes estrategias, en algunos casos
aun en proceso de prueba, que sean la base para hacer amigos, construir afectos y lazos que
aseguren el bienestary disfrute de las personas.

DESCRIPCION Y OBJETIVOS DEL PROYECTO

La vida es una sucesion de acontecimientos que, en la mayoria de ocasiones, compartimos
con otros. El hecho de compartir o de contar lo que nos sucede, aporta valor a nuestra existen-
cia. Nadie imagina una vida con sentido sin alguien cercano para atestiguar que estamos aqui
y que hemos vivido. Si eso vale para todos, también debe hacerlo para las personas con DI.

Lo expuesto anteriormente nos hace plantearnos si los apoyos adecuados, con los profesio-
nales adecuados, en entornos inclusivos, ;se aproximan al concepto de sentido? El autor cree
que mejoran la vida de las personas, pero hay algo de accidental, de improvisado y genuino
en las relaciones elegidas que aporta intensidad a la vida. Lo inesperado es, en ocasiones, una
fuente de experienciay emocion inigualable.

Se hace hincapié en lo accidental, aquello imprevisible, porque tiene que ver con lo intangible
de los vinculos. Se basan en aspectos como la afinidad, compartir una actividad u objetivo co-
mun, semejanzas, diferencias, quimica... pero nada garantiza que se generen. Son accidentes
de un enorme peso en la vida de las personas.



Vinculos crea oportunidades para que las personas generen, recuperen o refuercen relaciones
positivas y dispongan de una red de personas a su alrededor en base a sus preferencias, capa-
cidades y necesidades.

Este objetivo, se desglosa en los siguientes:
- Generar, reforzar o recuperar relaciones significativas para la persona en sus entornos
devida.

- Fomentary visibilizar las capacidades de las personas dentro y fuera de la organizacion.

- Facilitar la participacion de las personas con DI en su barrio y generar nuevos recursos
junto a los agentes sociales.

Con todo ello, vinculos pretende disminuir posibles situaciones de soledad, vulnerabilidad so-
cial o inseguridad de las personas con DI que participan en el proyecto y contribuir al bienestar
de cada personay su red de relaciones.

Para ello se desarrollan cuatro actividades o sub-proyectos que ponen en valor aspectos dife-
rentes. Las personas disponen de multiples alternativas para enriquecer su red de relaciones.

- Caphaces: Pone el foco en visibilizar y fomentar las capacidades de apoyo de las perso-
nas con DIy conectarlas en actividades de interés comun.

- Community: Sus acciones se dirigen a conectar a las personas con recursos y otras per-
sonas de su vecindario. La persona con DI forma parte activa de su entorno cercano. Se
generan lazos con el barrio.

- Los Mios: Se centra en recuperar y rememorar vinculos con personas o lugares del pasa-
do. Dirigido principalmente a personas en proceso de envejecimiento o alto cambio de
servicio en la organizacion.

- Cuéntame: Proyecto iniciado en el &mbito de empleo con apoyo (2010) centrado en
compartir experiencias personales con otros en condicion similar. La idea de la persona
con DI como modelo de otros y como parte de la organizacion.

Todos estos sub-proyectos (o actividades) tienen aspectos en comun:

- Quieren generar lazos.
- Que las personas con DI se sientan parte de la entidad, de su barrio y de una relacion.

- En el dmbito personal, todos ellos son la base de futuras relaciones mas allé de la acti-
vidad.

A continuacion se explica cada uno con mayor detalle.
Caphaces

Desde las organizaciones dedicadas a mejorar la calidad de vida de personas con DI se crean o
fomentan actividades de entrenamiento, aprendizaje, formacion... pero en muchas ocasiones
no hacen uso de la experiencia, conocimiento o capacidad de sus clientes. ;Por qué no utilizar
el conocimiento de las personas como apoyo a otros en un entorno naturaly espontaneo? ; Por
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qué no conectar personas en actividades que les gusten y delegar la provision de apoyos en
ellas? La respuesta podria contener aspectos como miedo, recelo o falta de confianza.

Caphaces es una apuesta por las capacidades de las personas con DI, es girar la tortilla y poner
en valor, dentro de la organizacion, lo que pueden aportar. Asi mismo, es un punto de encuen-
tro entre personas que no se conocian previamente, una oportunidad de conectar con otro.
Quiere generar redes de relacion y apoyo entre personas con DI a través de actividades de
interés para ambas partes. En esta actividad las personas con DI asumen el rol de proveedor o
receptor de apoyo.

Se puede tratar de una experiencia que favorezca el empoderamiento de las personas, la fle-
xibilizacion de las estructuras de los servicios y el incremento de actividades de las personas
con DI.

Para llevarlo a cabo se hace necesaria la colaboracion de profesionales de los diferentes ser-
vicios asumiendo ciertos riesgos y esfuerzos: la posibilidad que las personas cometan errores
o tomen decisiones equivocadas o simplemente diferentes. Al fin y al cabo, la esencia de esta
experiencia es esa: ampliar el abanico de posibilidades y el aprendizaje a través de actividades
de ayuda.

En relacion al proyecto Vinculos, caphaces es la primera pieza del puzzle que lo componey la
de mayor recorrido. Su metodologia de conexion entre personas se utiliza también en la activi-
dad community, al ser agil y permitir una colaboracion en red.

Los Mios

Esta actividad se dirige principalmente a las personas con DI que, por motivo de paso por mul-
tiples servicios de apoyo o bien edad avanzada, han perdido relaciones importantes. Pretende
ahondar en la historia personal para recuperar o recordar eventos, lugares u otros a los que
tienen afecto.

Los Mios se refiere a mis personas, mis lugares y mis recuerdos.

- Mis personas: aquellas que han formado parte de la historia personal y que la persona
con DI considera relevantes.

- Mis lugares: teniendo en cuenta que muchos de los participantes de esta actividad resi-
den en instalaciones de la organizacion, se dirige a conocer y tratar de planificar visitas
a sitios que tengan un significado especial para las personas. Pueden haber olvidado
como es su barrio, sus antiguos vecinos o los establecimientos donde iban.

- Mis recuerdos: la persona hace un recorrido por acontecimientos positivos a lo largo de
su vida. Se ha querido introducir el recuerdo como un aspecto relevante en la tercera
edad, pues en muchos casos, resulta imposible recuperar vinculos con gente del pasado
bien sea por su fallecimiento o por haber pasado demasiado tiempo. Asi mismo, y como
se explico anteriormente, estudios actuales asocian la técnica de revision de vida con la
prevencion del bajo estado animico.



En el proyecto vinculos no se pretende investigar esta relacion pero es una accion que puede
aportar bienestar a las personas.

A la busqueda de recuerdos positivos, se afiade el uso de mapas de relaciones, herramienta
originada en la planificacion centrada en la persona. Su elaboracion permite dar control a cada
persona sobre qué relaciones pasadas son mas importantes y que el profesional las conozca.
Para poder iniciar esta practica nos hemos basado en el trabajo que realiza la Fundacion San
Francisco de Borja (2007) y hemos tomado como modelo ejemplos practicos de esta organi-
zacion (anexo 1).

Esta actividad se encuentra en una fase inicial, de prueba, en dos dmbitos: residencia de la
organizacion dirigida a personas mayores, y centro para personas con necesidades excepcio-
nales de conducta.

Community

Esta actividad se inspira en las estrategias seguidas por organizaciones como Plan Institute
(mencionada anteriormente), u otras en Europa y EEUU que centran su mision en construir
relaciones fuertes entre las personas con DI y miembros de la comunidad donde viven. Con
ello persiguen reducir su aislamiento y prevenir situaciones de abuso o inseguridad a lo largo
de suvida.

No se dirige a que las personas participen en actividades, sino al uso de recursos y actividades
existentes en barrios para generar lazos sélidos con otros. El hecho de que la comunidad co-
nozca a la persona con DI, puede aumentar su bienestar en el barrio y aportar una red de apoyo
y afecto mas alla de los servicios que cualquier organizacién presta.

La actividad community, haciendo uso del conocimiento y experiencia de esas entidades, se
centra en el mismo objetivo. Pretende generar relaciones para la persona basadas en afecto,
respeto e interés comun. Para ello, y partiendo desde cero, se han llevado a cabo una serie de
acciones:

En primer lugar, se ha definido el perfil profesional de community connector dentro de la orga-
nizacion, entendiendo que no todos los profesionales tienen las habilidades personales para
desempefiar este papel.

El community connector, como se ha expuesto anteriormente, estudia en profundidad un ba-
rrio, los recursos, oportunidades, carencias, lideres,...que hay en él, a fin de poder detectary
utilizar oportunidades de conexion.

El perfil profesional consta de las siguientes caracteristicas:
1.Muy buenas habilidades de relacion con otros: tiene que contactar con miembros de la

comunidad, partir de cero, establecer relaciones.

2.Sentido del humor, optimismo: generar relaciones desde cero es una ardua tarea, no es
facil construir esa red, por lo que se requiere positividad y capacidad de aceptar lo ne-
gativo con una sonrisa.
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3.Persistencia: como se ha dicho antes, el proceso de conectar a las personas con otros,
puede resultar lento, con resultados a medio o largo plazo. Al resultar una carrera de
fondo, esta actitud es necesaria.

4.0bservacion: ha de ser capaz de ver potenciales conexiones entre personas, mediante la
observacion del entorno y la persona, conociendo sus puntos fuertes.

5.Cercania, naturalidad: un buen community se “camufla” en el entorno que observa. Hace
amigos que a su vez son posibles facilitadores de relaciones entre las personas. Es esa
persona que cae bien a todos y expone las cosas de forma llana.

Como se vera en el apartado resultados, se han podido detectar 6 profesionales de la entidad
que juegan este rol parte de su tiempo laboral. Esos profesionales se han centrado en diferen-
tes barrios, que estudian y conocen a fondo.

En segundo lugar, ademas de generar este nuevo rol, es necesario disponer de aliados en la
comunidad. Personas que conozcan y compartan la filosofia de red. Por eso se genera la figura
del facilitador.

Como facilitador se entiende a personas que forman parte de recursos de los barrios donde las
personas viven y que estan dispuestos a detectar y conectar posibles personas con intereses
comunes. Ademas, construyen, junto a otros recursos y el community connector, nuevas acti-
vidades para dar respuesta a todos los vecinos (incluidas las personas con D).

Tejer una red de facilitadores en los barrios, que compartan una vision positiva de las personas
con DI, hace que community sea una actividad sostenible a lo largo del tiempo. Se considera
vital porque de ese modo no depende Unicamente de la entidad y sus profesionales, sino de
la comunidad.

En tercer lugar, se ha establecido un proceso de trabajo a fin que cada profesional con rol
community connector o facilitador, sepa cual es su funcién y que premisas basicas seguir (se
explicaréd en el apartado procesos).

Por ultimo, haciendo uso de la tecnologia (utilizando el mismo formulario de solicitud de
caphaces) se promueven conexiones entre vecinos.

Cuéntame

Otra de las estrategias que forma parte del proyecto es la de vincular a las personas que reci-
ben apoyos de la organizacion en roles valorados dentro de ésta. Se trata que las personas con
DI compartan su conocimiento con otros en condicion similar o puedan ser lideres la entidad.

En cuéntame, las personas comparten su experiencia acerca de un tema o bien acogen a nue-
vas personas en los servicios de la organizacion. Ejercen el papel de asesor o apoyo puntual
de otros.

Para ello, se contd con la experiencia anterior en el servicio de empleo con apoyo. En ese am-
bito, desde 2010, personas con DI explican a sus compaferos su proceso de insercion laboral,
dificultades, miedos, y éxitos.
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Tomando como modelo esta actividad, en cuéntame se detectan personas con DI que quieran
explicar un proceso o tema en concreto en el que son expertas o tienen mucha informacion.
El hecho de contar la propia historia y hacerlo de forma natural puede ser til para los demas.
Rompe con la idea que es el profesional quién posee el conocimiento y sabe lo que es mejor
para cada persona.

Actualmente se realizan sesiones cuéntame en dos modalidades:

- Acogida a personas recién incorporadas a un servicio: el experto acompafia a la persona
inicialmente y le explica su proceso, quiénes son los profesionales de referencia, como
funciona el servicio o actividad.

- Temas especificos: en este momento hay personas con DI que cuentan su experiencia en
incapacitacion y tutela o salud.

El hecho de contar con expertos aporta valor en la organizacién. Ellos son modelo de otras
personas en los diferentes &mbitos y cuentan historias en primera persona, lo que puede ayu-
dar a obtener mayor impacto y entendimiento por parte de las personas que participan en la
actividad.

Se prevé aumentar las actividades cuéntame a temas relacionados con el duelo, el abuso de
sustancias, el uso de servicios publicos y los derechos.

ESTRATEGIAS EN EL FUTURO

Vinculos cuenta ya con diferentes estrategias dirigidas a relacionar a la persona con otros, la
entidad y su entorno de vida. Aun asi, es un proyecto en continuo desarrollo y donde tienen
cabida nuevas lineas de trabajo.

Una de ellas se centra en redefinir la figura del voluntario en la organizacion: actualmente la
entidad cuenta con voluntarios en dos ambitos, el servicio de ocio y la fundacién tutelar. Se
quiere poner el foco en el soporte emocional del voluntario a las personas. No centrado en su
participacion como apoyo en actividades grupales, sino en las relaciones que se establecen de
forma individual.

Para ello, se aprendera del actual modelo de voluntario tutelar de la organizacion, centrado en
la busqueda de acompafiantes, amigos, colaboradores para personas con DI que no tienen
familiares o vinculos importantes.

Se cree que esta forma de entender al voluntario es coherente con los objetivos del proyecto:
se construyen relaciones para cada personay se generan actividades a medida de cada uno.

Otra de las futuras lineas de accion trata de vincular a profesionales de diferentes ambitos del
sector servicios que utilizan las personas (salud, mantenimiento del hogar, bienestar, imagen
personal, formacion, educacion...) con la organizacion. El objetivo Ultimo es disponer de pro-
fesionales referentes externos que por una parte tengan un trato adecuado hacia la persona
con DI,y por otra, ofrezcan un servicio de calidad en su sector.
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Una vez detectados los profesionales que cumplan esos dos criterios, desde vinculos se quie-
ren llevar a cabo acciones que los capaciten para ser modelo de otros en su area. Un ejemplo
de ello serfa disponer de un médico especialista que asesore en discapacidad intelectual a sus
colegas para dar mejor servicio a cada persona. Es una realidad que los servicios a disposicion
de la ciudadania desconocen como adaptar la informaciony su labor a cada cliente en funcién
de sus capacidadesy limitaciones. Actualmente ya se cuenta con un documento aprobado por
el comité de ética de la organizacion que define el rol de esos profesionales (anexo 2).

Por ultimo, se quiere explorar la posible construccién, junto a los recursos de barrio, de ofici-
nas de apoyos y conexiones a disposicion de cualquier ciudadano. Esta propuesta optimiza la
construccion de redes sociales entre personas, aportando valor a toda la comunidad. En ese
futuro deseado, las personas con DI trabajan conjuntamente con sus vecinos en la gestion de
apoyos y actividades, mejorando cada barrio y aumentando el bienestar de las personas.

DESTINATARIOS

Vinculos se dirige a las personas con DI que reciben apoyo en la organizacion. 940 personas
han recibido apoyo desde uno o varios ambitos en el afio 2015.

De estas personas, el 59% son hombres y el 41% mujeres.
Respecto a los rangos de edad, las 940 personas se distribuyen de la siguiente forma:

Tabla 1. Distribucion de personas atendidas por edad

Rango de edad (en afios) %
<22 20.6%
22-25 15.0%
26-35 25.4%
36-45 19.0%
46-55 13.4%
56-64 4.8%
>=65 1.8%

Es destacable que tan soélo un 1.8% de personas tienen 65 o mas afos. En la actividad de los
mios gran parte de los participantes se encuentran en este rango de edad.

Respecto a su situacion legal, el 62% de las personas atendidas no tienen limitado ninguin de-
recho. El 29% estan incapacitadas de forma absoluta y el 9% de forma parcial.



Aunque esta es la poblacion destinataria del proyecto dentro de la organizacion, se ha de tener
en cuenta que los posibles participantes y beneficiarios de acciones en cada actividad pueden
ser personas externas no vinculadas a la entidad. Este dato se refiere a la poblacion de cuatro
barrios de la ciudad que participa en community y no se describe en este apartado.

PROCESOS PUESTOS EN MARCHA

El proyecto apuesta por un trabajo en red, flexible, que pretende entrelazar los diferentes am-
bitos y servicios de apoyo de la organizacion. Implantar un proyecto de esta envergadura en
todos los rincones de la entidad (y fuera de ella), requiere difuminar la estructura de servicios
creando puntos de encuentro con un objetivo en comun.

Por otro lado, se considera vital que los actores en la implantacion tengan presencia en la aten-
cion directa a personas. No tendria sentido generar puntos de convergencia entre equipos di-
rectivos o dedicados a cuestiones mas amplias. Es necesario que parta de las personas con DI.

Alo largo de este apartado se expondra la estrategia principal para que el proyecto funcione
en la organizacion, dando peso a los profesionales de atencion directa. Ademas, se expondra
el proceso construido para cada actividad de vinculos.

Definir profesionales referentes

Es necesario mencionar la dindmica de equipos iniciada desde el ambito de viviendas y que se
replica en el actual proyecto.

Desde ese ambito hace afios se realizd una apuesta por la asignacion de responsabilidades
concretas a profesionales dentro de los equipos de atencién a personas. Es una vision centra-
da en apostar por el talento, las motivaciones o aquello que apasiona a los profesionales de
atencion directa. De este modo, dentro de cada equipo de viviendas, se encuentran especialis-
tas en tecnologia, apoyo a mujeres, ocio nocturno, uso de base de datos... Cada uno de ellos
es referente y apoyo de sus comparieros en la tarea asignada.

El éxito de esta férmula reside en tener en cuenta la motivacion, experiencia de cada profesio-
naly saber delegar la responsabilidad en él.

A ese profesional motivado, con conocimiento y responsable de un tema se le denomina pro-
fesional referente.

Funciones del profesional referente:
- Mantener reuniones con el equipo de referentes de la actividad con una periodicidad

acordada.

- Responsabilizarse de tareas propias de cada actividad (registros, difusién de la actividad,
resolver dudas en su equipo de trabajo...)

- Informar sobre dificultades al resto de referentes

- Promocionar de forma constante la actividad en su servicio, ambito y equipo de trabajo.
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Construccion de equipos referentes por actividad

Aplicando esta férmula a vinculos, inicialmente, se detectaron profesionales referentes para
caphaces. Posteriormente, se generaron referentes para community y los mios. La participa-
cion del profesional es voluntaria, y aunque supone una oportunidad de realizar nuevas activi-
dades, se respeta la decision de querer o no participar.

Cada conjunto de referentes de sub-proyecto conforma un equipo independiente. Personas
de dmbitos diferentes se unen y de forma mensual, se re(inen para proponery supervisar ac-
ciones o corregir errores. Todo ello promueve la interaccién, compartir informacién y tomar
decisiones de forma transversal y horizontal.

Para asegurar que las actividades se enfocan en objetivos comunes, existe un equipo guia for-
mado por personas de todos los ambitos como direccion, fundacion tutelar, familias, personas
con DI, ocio, empleo y ocupacion. La funcién de este equipo es legitimar las acciones llevadas
a cabo por cada equipo transversal de vinculos. Toma el pulso a como funciona el proyecto en
su totalidad, si se alinea con la estrategia de la organizacion y transmite las acciones de abajo
a arriba. Aclarar que no toma decisiones respecto a cada actividad, tan sélo orienta en nuevas
necesidades y oportunidades a introducir.

Elequipo guiay los especificos de cada actividad mantienen reuniones de seguimiento donde
la informacion y puntos a tratar se registra en un acta (anexo 3). En cuanto a las actividades
cuéntamey los mios, alin no disponen de equipo transversal al encontrarse en una fase inicial
de desarrollo.

La composicion de los equipos transversales se muestra en la siguiente tabla:



Tabla 2. Composicién equipos transversales

Ne per- Fre-
Equipo Ambito P Funciones cuencia
sonas 9
reunion
direccion 2
familias 2 - Alinear acciones con lineas estraté-
personas 1 gicas de_ l.a .organiza.cién .
Guia — . - Transmitir informacion de abajo a Mensual
atencién directa | 4 arriba en el organigrama
fundacion 1 - Legitimar acciones de cada equipo
tutelar transversal
ocio 1
ocupacion 2
viviendas 7 - Definir acciones en la actividad
Caphaces - - - Trasladar acciones a cada equipo Mensual
residencia 1 - Difundir la actividad
empleo 1
Empleo 1 - Definir acciones en la actividad
Community [ - Trasladar acciones a cada equipo | Mensual
viviendas 6 - Difundir la actividad
residencia 1 . ) o
- - Definir acciones en la actividad
Los Mios Necesidades - Seleccionar grupo de prueba Mensual
excepcionales | 1 - Ajustes de proceso seguido
de conducta
Empleo 1 - Formar a expertos
. : Semes-
Cuéntame o . - Detectar posibles temas a exponer tral
viviendas 1 - Difundir la actividad
Total 29"

* El n° de referentes es menor a la suma total ya que algunos de ellos participan en mds de un
equipo del proyecto.

Como se muestra en la tabla, 29 personas intervienen en el proyecto. La proporcién de profe-
sionales de apoyo es muy elevada, siendo gran parte del total. Debe aclararse que en commu-
nity también intervienen facilitadores de barrio coordinados de forma constante con el refe-
rente community connector.

En la actualidad los equipos transversales funcionan de forma autébnoma al disponer de un
responsable dentro que apoya al resto de integrantes.

En la figura siguiente se muestra la organizacion de los equipos dentro y fuera de la estructura
de la entidad.
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Figura 1. Configuracion equipos transversales

Como se observa, los equipos se situan entre las estructuras de la organizacion y el entorno.
Los limites no estan definidos ya que se considera que esta configuracion sirve de puente, en-
lace, entre las necesidades y objetivos de las personas y el entorno circundante. Estos equipos
estan vivos, en continuo cambio. Algunos se sitlan practicamente en la comunidad y otros,
debido a sus acciones, se encuentran dentro del entorno organizativo.

Esta forma de configurar los equipos y su funcionamiento autobnomo contribuye a varios as-
pectos:

- Forzar las estructuras organizativas al configurar equipos de multiples areas.

- Dar poder a profesionales de atencion a personasy a las propias personas.

- Personalizar las acciones para lograr el bienestar de cada participante.

- Generar nuevas vias de relacion con el entorno: informales y cercanas.
Conexion entre personas

Lo descrito anteriormente podria entenderse como una red de interconexiones dentro de la
entidad. Esos lazos se tejen de forma artificial para facilitar que la informacién fluya en multi-
ples direcciones y se base en las preferencias de cada persona.

Esta interdependencia dentro de la organizacion es una condicion previa para establecer di-
namicas de funcionamiento que conecten a las personas. Al tratarse de un gran numero de
implicados en construir relaciones, se han tenido que desarrollar métodos y herramientas que
faciliten compartir la informaciony agilizar la puesta en marcha de procesos de conexion.
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Para ello, en dos actividades del proyecto, se utiliza una herramienta comun (anexo 4). Se trata
de un formulario, disponible on-line, y al que tienen acceso referentes de caphaces y commu-
nity.

En 2014 se decidio utilizar esta Unica herramienta para ambas actividades porque de este
modo, las solicitudes de personas de la comunidad y personas que reciben apoyo en la enti-
dad, se registran en una Unica tabla aumentando las posibilidades de encontrar una relacion
con éxito.

El formulario sondea por una parte lo que se les da bien a las personas. Esto es relevante por-
que indaga en el potencial de cada solicitante y puede ser una fuente de informacion para
futuros vinculos.

Por otra, qué actividad quieren compartir con otro (y con qué frecuencia). Y finalmente, con
qué rol: dar apoyo a otro o recibirlo.

Aellatienen acceso referentes de caphaces y community y facilitadores de barrio que colabo-
ran con el proyecto.

La herramienta se dirige a personas cony sin DI, pues el peso estad en la busqueda de un interés
comun.

Ese formulario no se utiliza en los mios o cuéntame, ya que en estos casos no seria de utilidad.
En el apartado procesos se expondra la metodologia utilizada en esas actividades.

Valorar la satisfaccion de cada persona

Afadido al formulario anterior, en 2015 se ha generado una herramienta que valore el grado de
satisfaccion de los participantes en vinculos.

Se trata de un cuestionario que cada persona puede completar on-line o en papel (anexo 5) y
que sondea varias dreas comunes a los cuatro sub-proyectos.

Cada participante (referido a personas que reciben o no apoyo de la organizacion), debe indi-
car el grado de acuerdo con una serie de afirmaciones.

Las cuestiones son frases simples y entendibles y la escala de valoracion (tipo likert) permite
cinco alternativas.

Al querer centrar los esfuerzos en generar relaciones vy disfrute, los items se han construido a
fin de obtener esta informacion. Sondea en qué medida el proyecto influye en la participacion
ciudadana, calidad de las relaciones, y bienestar desde que la persona participa en una o mas
actividades. Las cuestiones se relacionan con indicadores de calidad de vida en las dimen-
siones inclusion social, relaciones interpersonales y bienestar emocional. No se considera la
dimension autodeterminacion al valorar que todas las actividades desarrolladas por los parti-
cipantesimplican eleccion y deseos personales.
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Acontinuacion se muestran las areas e indicadores de calidad de vida y los items relacionados
con cada unaen el cuestionario. No se podran analizar las respuestas obtenidas en el apartado
resultados al encontrarse esta valoracién en proceso en el momento de presentar el proyecto.

Debido a la variedad de las actividades del proyecto, hay cuestiones que algunos participantes
no han de valorar. Aquellas referidas a comunidad (items 5-10) no son valoradas por participan-

tes en cuéntame. Asi mismo, tan solo los participantes de cuéntame han de valorar el item 4.

Tabla 3. Cuestionario de satisfaccion. Items e indicadores de calidad de vida.

< Indicador cali- L . .
Area . Cuestion a valorar en el cuestionario
dad de vida
) - 1. Me relaciono con mas personas que antes de la actividad
) Amistades ) ) o
Relaciones - 3. He hecho amigos a través de la actividad
i - - 2.H
interper Relaciones/ -He e.ljcontrado personas que me son de ayuda en alguna
sonalesy | . . situacion
apoyos Interacciones | _ 4. Me siento parte de la organizacién que me presta apo-
comunitarias '
yos.
Roles comuni- | = 2 Conqzco mas personas de mlAbam.o desde que parthpo.
tarios - 6. Realizo mas actividades en mi barrio desde que partici-
. po.
P;,rt|C|pa ) - 7.Me siento parte del lugar donde vivo
clon Apoyo social - 8. Siestoy en problemas, sé que vecino/s pueden ayudar-
ciudadana ) yenp 3¢9 P Y
einclusion | Actividades me
. o - 9. Conozco mas recursos de mi barrio/ciudad.
social comunitarias . , .
- 10. Puedo hacer algo para mejorar el lugar donde resido
- 11. Considero que aporto cosas positivas a la organizacion
Seguridad queap P g
que me presta apoyo.
- 12. Me gusta participar en la actividad
Disfrute - 16. Cuando hago la actividad, me siento contento y rela-
Disfrute jado
bienestaﬁ Ausencia de - 13. Me he sentido preocupado (o nervioso, asustado,
; estrés tenso...) por tener que ayudar a otros.
emocional o . .
- 14. Esta experiencia me ha ensefiado cosas sobre mi
Autoconcepto mismo
- 15. Soy capaz de ayudar a los demas

En el caso de los profesionales y facilitadores de barrio, se estd elaborando una herramienta
similar para conocer el grado de implementacion, gestion y percepcion de eficacia de vinculos
para cada uno de ellos.

PROCESOS GENERADOS PARA CADA ACTIVIDAD

Una vez descrito como se organizan los profesionales de atencion directa en las actividades, y
las herramientas construidas para conectar personas en caphaces y community, se introducira
el proceso que se lleva a cabo en cada actividad.
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Se empezara por describir el proceso de conexion en caphaces, el que més recorrido posee.
Caphaces

La actividad se origina como proyecto de fin de master Inico-Feaps de la promocién 2011-
2013,y en la actualidad forma parte del proyecto vinculos.

El proceso aqui descrito va desde su inicio en el ambito de viviendas y residencia, hasta su
ampliacion a todos los ambitos de la organizacion.

Implantacion del proyecto Caphaces

Una vez detectados los profesionales referentes del proyecto en los &mbitos de viviendas y
residencia (un total de cinco) explicaron a las personas con DI, de forma sencilla, en qué con-
siste Caphaces, su caracter voluntario y las personas con las que podian contactar en caso de
estar interesados. Esta fase de introduccion de la iniciativa se desarroll6 entre junio y agosto
de 2012. Esta tarea supuso en algunos casos adaptar la comunicacién y aclarar dudas de los
profesionales de atencion directa. En esta etapa se construyé el proceso de conexion entre
participantes que se describe a continuacion.

Entrevista individual con los interesados

Una vez lanzada la propuesta, las personas interesadas en dar o recibir apoyo en actividades
hablan con su profesional de referencia. Se opta por esta formula al ser el profesional de con-
fianza de la personay el que mejor la conoce. Esta accion es continua en la actividad y asegura
que la persona esté realmente interesada en compartir su tiempo con otro.

El profesional le explica que en esas actividades recibird o dard apoyo a otro compariero de la
entidad y se solicita si prefiere acompafiamiento de un profesional inicialmente. Se detectan
actividades y roles (proveer o recibir apoyo). Se insiste en que su participacion es voluntaria.
En esta entrevista se completa el formulario de solicitud disponible on-line explicado anterior-
mente.

Se siguen una serie de premisas: no dar por hecho que la persona rechazara la propuesta, no
dar por sentado que la persona no puede proveer apoyo y no descartar ninguna actividad.

Registro de actividades de interés por parte de los profesionales referentes

Aunque inicialmente las personas realizaban su solicitud en papel, desde 2013 las personas
completan junto al profesional referente de caphaces el formulario on-line. Este formulario an-
tes descrito es sencilloy permite registrar de forma répida la informacién asi como compartirla
con otros referentes.

Cadareferente de caphaces (actualmente son 11) accede a su cuenta en google, y al formulario
compartido en google drive.
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Deteccion de posibles conexiones entre participantes

Las respuestas a ese formulario se envian directamente a una tabla a la que acceden todos los
referentes de caphaces (anexo 6).

Cada uno de ellos es responsable de revisarla y detectar posibles conexiones entre personas.
Al detectar un interés en comun entre personas con diferentes roles, los referentes se coordi-
nan para ponerlas en contacto.

Entrevista entre participantes

Una vez detectada una coincidencia entre dos o mas personas, se realiza un encuentro infor-
maljunto a los referentes del proyectoy al menos un profesional referente de la persona. Estos
encuentros se iniciaron en octubre de 2012 y contintan en la actualidad.

En esta fase, el referente de caphaces media para lograr un acuerdo entre las personas con
DIy concretar dias y horas para desarrollar la actividad. Solicita de nuevo a las personas invo-
lucradas si valoran necesario contar con el apoyo profesional para realizar la actividad. No se
registra la informacion de estas entrevistas, al tenerla ya recogida y evitar una sensacién de
evaluacion.

Destacar que dos personas se entrevistaron con el director del servicio de residencia y refe-
rente correspondiente, ya que su propuesta fue ser proveedores de apoyo del servicio residen-
cial sin concretar actividades especificas. Se decidié que, al no tener clara una actividad de
apoyo en la que participar, estas personas podian probar diferentes actividades para decidir
posteriormente la que mas les interesaba. En la actualidad contintan realizando actividades
variables en residencia tales como: acompafiamiento en salidas de ocio comunitario con per-
sonas que tienen movilidad reducida, apoyo en talleres de cocina o estimulacion cognitiva a
las personas o reparto de documentacion.

Inicio de la actividad de apoyo

Tras concretar lugar, actividad y dias de apoyo, las personas inician la actividad con supervi-
sion por parte del referente de la actividad. Esta supervision se hace de dos formas: presencial-
mente, acudiendo a la actividad, o bien mediante tutorias posteriores con cada participante.
Se considera clave esta fase al observar si realmente las personas conectadas se sienten a
gusto y disfrutan de estar el uno con el otro.

Inclusion de la actividad en el plan individual de apoyos

Cada persona de la organizacion posee un plan individual de apoyos donde se concretan las
necesidades y estrategias de apoyo en diversas actividades. Una vez supervisada la actividad,
y asegurado el interés de los participantes, se incluye en su plan individual en algunos casos
(anexo 7). La forma de introducir la actividad varia en cada persona:

- Objetivo de apoyo en su plan individual: la actividad en la que participa es un objetivo
en su plan individual de apoyos.
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- Estrategia de apoyo en su plan individual: participar en la actividad es un estrategia en
un objetivo en su plan individual para lograr mejorar en una actividad en concreto.

Hay que sefialar que cada actividad incluida en el plan individual (denominada objetivo) con-
tiene dos apartados basicos: necesidades, donde se concreta qué quiere realizar la persona de
formaindividualizada, y pautas de apoyo, donde se especifica como lograr el desarrollo de esa
actividad, y se incluyen acciones, estrategias y tipo/frecuencia del apoyo necesario. El criterio
de inclusion de la actividad en el plan se basa en si se trata de una actividad orientada a un
resultado significativo para la persona con DI. En algunos casos la participacion Unicamente
se basa en el disfrute de la persona, sin necesidad de apoyo ni objetivo en su plan y por tanto,
no se incluye en el plan individual pero es relevante registrar de alguna forma la informacion
respecto a su participacion en la experiencia. A continuacién, se comentan las acciones lleva-
das a cabo en esta fase.

Seguimientwo de la relacién de apoyo entre participantes

La base de datos de personas (que sirve para gestionar su plan individual y contiene informa-
cion relevante de cada persona que recibe apoyo en la entidad) es la herramienta de registro
de la relacion de apoyo entre participantes.

El seguimiento de la relacion generada se realiza de dos formas: mediante revisiones de los
objetivos de apoyo en los planes de los participantes (solo en aquellos que se considera signi-
ficativo incluir objetivos o estrategias relacionados con la actividad) y contactos, son registros
de aquellas reuniones o bien llamadas telefonicas o incidencias relacionadas con las perso-
nas. Esta Ultima funcion permite registrar quiénes participan en la reunién, qué temas se tratan
en ella y qué acuerdos se adoptan. En la siguiente tabla se resume el proceso de puesta en
contacto de los participantes.

Tabla 4. Proceso de conexidn entre los participantes en caphaces

Actividad

Entrevista individual: detec-
cion actividades de interés

Implicados Formato registro

Persona con DIy su
profesional de referen-

- Contacto en base de datos de

: ersonas
cia (como proveedor o receptor) pers

- Recoger actividades solici- - Formulario de conexién
Referente de caphaces | tadas (anexo 4)

Seguimiento de solicitudes

- Tabla de respuestas (anexo 6)

Participantes co-
incidentes en una
actividad y referente
de caphaces

Entrevista entre participantes
Presentacion y acuerdo sobre
horas/dias de apoyo, lugary
contacto ante urgencias.

- Contacto en base de datos
de personas

- Planindividual de apoyos
de proveedory receptor
(opcional).

Participantesy sus
profesionales de
referencia

Supervision de la actividad de
apoyo

Asistencia a la actividad junto
a los participantes o bien
tutorias con ambos

- Contacto en base de datos de
personas.

- Planindividual de apoyos
(segun participante)
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Los Mios

Esta actividad se inicia en agosto de 2014 y se dirige inicialmente a personas con DI que estan
en proceso de envejecimiento o tienen necesidades excepcionales en conducta.

Como se comento anteriormente, estas personas son mas vulnerables a perder relaciones de
peso, y por motivos de salud, comunicacién u otros tienen dificultad para conectar con perso-
nas o lugares que tienen un significado para ellas. La actividad se centra en mis personas, mis
lugares y mis recuerdos.

Para poder ahondar en su historia de relaciones se ha establecido una metodologia sencilla:

- Utilizar los mapas de relaciones propios de la planificacion centrada en la persona.

- Obtener informacién de los participantes por medio de conversaciones informales en
momentos de relax y tranquilidad.

- Busqueda de informacion de otras fuentes cercanas a la persona: familiares, amigos o
antiguos profesionales que le dieron apoyo.

Construir mapas de relaciones

Los mapas permiten que los profesionales de atencion directa sean conscientes de quién es
mas cercano para la persona, con quién le gusta hablar o mantener contacto. Esta primera
fase, que lleva a cabo la personajunto a su monitor de referencia (con quién tiene mas confian-
za) implica semanas de recopilacion de fotos de personas, la elaboracion de un mapa personal
que maneja la propia personay a la vista de todos (anexo 1). Esta herramienta aporta control a
la propia personay pone el acento en el valor de las relaciones.

Ese mapa es una primera aproximacion a posibles vinculos rotos que son relevantes. Da una
pista de quién quiere la persona a su lado en este periodo de su vida.

Los mapas se elaboran poco a poco, en momentos que la persona esta receptiva y relajada,
por lo que la duracién de su construccion es variable.

Asi mismo, a veces es necesaria la intervencion de otros que conocen bien a la persona con DI
si ésta tiene problemas para participar o comunicar quiénes son importantes en su vida.

Conocer eventos positivos de la vida

La informacion de cada persona se obtiene de forma informal (se busca que la persona se
sienta comoda, en un entorno familiar) y intervienen el profesional de referencia y un profe-
sional formado en rehabilitacion cognitiva. El papel de este Ultimo es asegurar que la recogida
de informacion se centra en eventos positivos, y sirve de apoyo al referente. Se ha de teneren
cuenta que ahondar en el pasado puede traer situaciones vitales negativas que desencadenan
emociones de igual naturaleza. Por ello la relevancia en saber guiar las preguntas a la persona.



Esta busqueda de informacion se realiza en multiples momentos, y las indicaciones al profe-
sional de referencia son:

- Escucha activa: no interrumpir el discurso de la persona, atender a leguaje verbal y no
verbal cuando cuenta su historia.

- Intimidad: hacerle preguntas en momentos que esté sola y pueda sentirse cbmoda.

- Positividad: reforzar mediante gestos y palabras el discurso de la persona.

Las cuestiones para indagar en el pasado son sencillas, pues se han de adaptar a la capacidad
de comprensién y comunicacion de cada participante. A continuacion se muestran esas cues-
tiones que el profesional plantea.

Tabla 5. Preguntas para indagar en vinculos pasados.

Pregunta

iEn qué lugares has vivido anteriormente?

iQué recuerdos tienes de esos sitios? (ubicacion, acontecimientos, personas)

iCon quién vivias en esos lugares?

iRecuerdas con qué personas te gustaba pasar el tiempo durante esos afios?;querrias ver a
alguna de ellas de nuevo?

A parte de la familia que ves regularmente, ;hay algin familiar con el que has perdido
contacto?;te gustaria poder verlo de nuevo?

ihay algun sitio importante para ti al que querrias ir?

Describe un acontecimiento muy feliz e importante en tu vida. ;Quiénes estaban contigo?
iDoénde fue?

Las cuestiones se plantean también durante la elaboracion del mapa de relaciones ya que es
un momento propicio para que la persona explique su historia a través de fotografias.

Busqueda de informacién por otras fuentes
Puede que la persona no recuerde o no pueda comunicar esa informacion relevante. En este
caso, el referente de los mios junto a profesionales de apoyo a la persona, averiguan, investi-

gando donde vivia o qué familiares tiene, informacion sobre relaciones pasadas.

Esta parte del trabajo es dificil y no siempre da resultado. En muchos casos, la familia esta
ausente o se desconoce quiénes son los mas allegados.

Anadlisis de la informacién obtenida
Una vez recopilada toda o parte de la informacién sobre vinculos de la persona, se establecen

una serie de acciones a medida de cada participante. La forma de conservar esta informacion
mas alla del mapa de relaciones, es de nuevo introduciéndola como contacto en la base de
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datos de personas. Esto permite que, si el profesional referente cambia de ubicacion, la infor-
macion importante obtenida quede plasmada para otros recién incorporados.

En algunos casos, y como se expondra en el siguiente punto, implica visitas a lugares que son
especiales y tienen significado.

En otros, se contacta con personas que llevan tiempo sin relacionarse con la personay se tra-
baja en reanudar lazos perdidos a lo largo de los afios.

Compartir vivencias con otros

Parte de la informacion obtenida sirve para que la persona pueda compartir con sus compafie-
ros un lugar significativo de su vida.

En cada casa de la residencia se llevan a cabo reuniones de convivencia. Es en este espacio
0 a través de las cuestiones anteriores donde cada participante escoge un lugar a visitar con
compafieros. Cada persona elige con quién quiere ir, pueden ser maximo tres personas con las
que tiene afinidad.

Ese lugar puede ser su barrio de la nifiez, un colegio, el pueblo de su familia o otra entidad en
la que recibi6 apoyo. En la medida de lo posible, se hacen visitas a cualquier lugar solicitado y
se contacta con personas con las que compartio ese lugar.

Esta actividad cumple dos propésitos:

- La persona participa en un lugarimportante para ella.

- Lapersona es protagonista y guia de otros que conviven con ella. Hace participes a otros
de suvida, emociones y anécdotas.

Community

Como se explicd al describir esta actividad, en community hay dos roles relevantes a desem-
penar. El de community connector (total de 6) y los facilitadores en barrios. Esta actividad,
iniciada en 2014, actualmente se desarrolla en colaboracién con recursos de cuatro barrios.
Inicialmente, se empezé por uno de ellos para hacer ajustes en roles y valorar como se desa-
rrollaba la actividad.

Decir que la filosofia de trabajo es generar mejoras en los barrios para todos sus habitantes. Es
un cambio de perspectiva, en el sentido que sus acciones no se limitan a las personas con DI.

El proceso que desarrolla se entremezcla con el de caphaces en la forma de conectar a las per-
sonas. El principal punto de diferenciacion, es que en community, la conexion es con personas
externas a la entidad.

Deteccion de profesionales en rol community

Durante los meses de enero y febrero de 2014 se llevo a cabo la explicacion de la actividad en
los diferentes equipos de viviendas y el equipo de empleo con apoyo.
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También se expuso qué funciones tendrian los profesionales con rol community:
- Sumergirse en los barrios donde se ubica su vivienda lugar de trabajo y detectar posibles
recursos, facilitadores y necesidades a trabajar.

- Detectar y registrar recursos y facilitadores en google maps (anexo 8) para compartirlo
esta informacion.

- Registrar solicitudes individuales para compartir una actividad.
- Conectar a las personas con recursos u otras personas del barrio con un interés comun.
Configurar equipo transversal community
De esa propuesta surgieron cinco profesionales en viviendas y uno en empleo que querian
participar en la actividad y ademas posefan el perfil adecuado para desarrollar las tareas pro-

puestas. Como se ha expuesto con anterioridad, se buscaba un perfil concreto de aptitudesy
actitudes de la persona.

Estos profesionales se configuran en un equipo que mantiene reuniones mensuales, y uno de
ellos es responsable de moderar, coordinary apoyar al resto.

En esas reuniones se debaten tareas especificas a realizar, nuevas necesidades y solicitudes de
las personas con DI, logros dentro de cada barrio y aprendizaje compartido de oportunidades
generadas.

Establecer método y herramientas de trabajo

Una vez construido el equipo de trabajo se debatié como conectar a las personas con DIy su
barrio, modos de registro y compartir informacion. Durante los meses de marzo a junio 2014 se
definen los siguientes puntos:

- Uso de la misma herramienta de caphaces (anexo 4) para conectar en actividades de
interés a las personas con vecinos del barrio.

- Formar a los facilitadores del barrio en el uso de ese formulario, ya que ellos son los que
pueden detectar intereses del vecindario.

- Registrar recursos y facilitadores del barrio en google maps engine. Esta herramienta per-
mite crear mapas personalizados, introducir iconos propios y registrar datos de facilita-
dores en cada recurso detectado (anexo 8).

Detectar recursos y facilitadores de barrio

Cada profesional con rol community se dedica, de forma continua, a establecer relaciones in-
formales con agentes clave de recursos en los barrios.

En uno de esos barrios se asignan dos profesionales community connector debido al volumen
de personas con DI que viven en él.
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Fruto de esas relaciones suceden tres cosas:

- Los recursos conocen la propuesta.
- Profesionales de esos recursos se implican en la actividad.
- Lapersona con DI es un vecino mas con necesidad de recursos y relaciones.

Los profesionales de barrios que se interesan por community y que van a colaborar en relacio-
nar a los vecinos o hacer mejoras en el barrio son los facilitadores. Cada barrio dispone de un
numero variable y son uno de los pilares de la actividad.

Cada facilitadory recurso relevante para las personas queda registrado en google maps engine
y lainformacion se actualiza de forma constante. La herramienta, disponible on-line y compar-
tida por todos los referentes community, es una futura ayuda para todos los vecinos. Cumple
dos objetivos:

- Registrar la informacién y compartirla entre profesionales

- Facilitar esta informacién a todas las personas como una gufa de barrio.

Alinear recursos, necesidades y intereses de las personas

Al trabajar en contacto directo con lo que se cuece en cada entorno, se detectan posibles acti-
vidades en las que las personas con DI pueden participar. Ademas, los community connector
aportan una gran cantidad de posibilidades para las personas en sus equipos de trabajo y co-
nocen mucha informacion de lo que interesa a cada persona con DI de su vivienda. Al disponer
de facilitadores, se pueden alinear esos intereses con los de sus vecinos.

Es de este modo, como se inician actividades personalizadas en el entorno y posibles relacio-
nes significativas. El uso del formulario de conexion es el mismo que en caphaces y al com-
partir la tabla de respuestas ambos equipos de vinculos, los referentes community pueden
conectar solicitudes realizadas desde caphaces con solicitudes de cada barrio.

Inicio de la actividad compartida

Cuando el community detecta una posible conexién entre la personay alguien de su barrio, se
inicia un proceso que es muy similar, de nuevo, al de caphaces.

Se conocen bajo la supervision de un profesional de la entidad (que suele ser el referente de la
persona con DI) y durante un tiempo, se asegura que la relacién es positiva y ambas partes la
disfrutan. Este seguimiento se registra mediante un contacto en la base de datos de personas.

De igual modo, y como se explico en el proceso de caphaces, la actividad puede incluirse en el
plan individual de apoyos de la persona, aunque no siempre es necesario o adecuado.



Seguimiento y registro de la relacién

Al poderse generar vinculos exitosos y gratificantes, es necesario que esta informacion se com-
partay accedan a ella la personay su circulo de apoyo. Es necesario para que no se pierda a lo
largo del tiempo y se cuide el mantenimiento de la relacion.

Actualmente se estd trabajando en la inclusién de estas relaciones en la base de datos de per-
sonas. Esta herramienta cuenta con un apartado donde registrar a todos aquellos importantes
alrededor de cada persona con DI: desde su familia y contacto principal, amigos y profesiona-
les referentes.

Generar nuevas oportunidades en los barrios

Una de las tareas mas complejas del community connectory facilitador es tener capacidad de,
en funcion de las necesidades de los vecinos, crear nuevas oportunidades de participacion.

A pesar que se pueden dar conexiones individuales entre personas, algunas solicitudes inclu-
yen actividades que no existen en el entorno. Es en este punto donde los profesionales de
dentroy fuera de la organizacion construyen actividades nuevas para satisfacer esa demanda.
Se trata entonces, de transformar el entorno.

Lo novedoso es que, al disponer de conocimiento sobre los intereses de las personas con DI, se
tienen en cuenta sus necesidades y solicitudes desde los inicios de la propuesta.

En la actualidad ya se estan generando nuevas alternativas para los habitantes en varios ba-
rrios con los que community colabora.

Pasar a un segundo plano

En el momento que el community connector conecta a una persona con otra o la incluye en
una actividad de barrio, debe saber retirarse. Su continuidad supervisando las relaciones o
actividades nuevas generadas tiene fecha de finalizacién, lo que es totalmente coherente con

el sentido de la actividad.

Una vez se logran conexiones individuales entre personas, deben dejar que la relacion propi-
ciada se desarrolle de forma natural sin su presencia.

Esta retirada se realiza de forma gradual e implica un seguimiento posterior por parte del pro-
fesional referente de cada persona con DI.

Es en este punto cuando se puede afirmar que la red de relaciones de la persona se ha enri-
quecido.

A continuacion se resume el proceso de trabajo que lleva a cabo cada profesional community.
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Tabla 6. Procesos de trabajo del profesional community connector

Implicados Actividad Formato registro
- Conocer a fondo cuéles son los recursos
Community del barrio asignado :
. - Google maps engine
connector - Hacer alianzas con esos recursos

- Exponer la actividad en esos recursos

Community - Detectar e implicar a facilitadores de ba- | - Formulario recogida de in-
connectory rrio en la actividad gida

: o L tereses de los participantes
recursos del | - Registrar solicitudes de actividad por (anexo 4)
barrio parte de vecinos y personas con DI
Community - Conectar solicitudes de personas con un | - Contacto en base de datos
connectory interés comun. personas
facilitadores | - Construir nuevas actividades fruto de la | - Tabla de respuestas
de barrio necesidad de los vecinos - Google maps engine
Community - Supervision de la conexion entre perso- | Base de datos de personas
conne;tory nes o e - Pla individual de apoyos
profesional - Supervision de la participacion en recur- (opcional)
referente sos del barrio P '

Cuéntame

Es una actividad de gran recorrido en el ambito de empleo con apoyo. A lo largo de 2014, se
ha reconvertido la figura del experto y se ha generalizado a otros dambitos de la organizacion.
Como se expuso antes, parte de la base que las personas con DI pueden ser un buen modelo
para otros y aportar desde su experiencia personal.

En cuéntame las personas que se incorporan en la entidad tienen el apoyo de un participante
denominado experto para sentirse acogidos.

Los expertos son buenos referentes ya que:

- Tienen trayectoria en la actividad, servicio o ambito concreto
- Aceptany trabajan con la metodologia de apoyos a personas

Funciones del participante experto:

- Explicacién desde la vision de persona que recibe apoyo del servicio.
- Acompafamiento en la presentacion de las instalaciones.

- Presentaciéon de comparieros y profesionales del servicio.

Acompanamiento en el proceso de acogida del servicio.

Resolver dudasy ser contacto de referencia en caso de necesidad.

El proceso seguido para instaurar esta figura pasa por definir funciones del experto y detectar
en todos los ambitos de la organizacion personas con DI dispuestas a desemperiar esta labor.
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Una vez detectadas acogen a recién llegados y ademas son responsables de dar su vision de la
entidad a visitantes externos.

Afin de implantarlo de forma similar en todos los ambitos, se convocaron dos reuniones para
clarificar funciones y resolver dudas a los expertos. El responsable de esta actividad tiene un
largo recorrido en empleo con apoyo y experiencias cuéntame. A continuacion se muestra el
proceso seguido hasta la actualidad.

Tabla 7. Proceso actividad Cuéntame

Implicados Actividad Formato registro

Definir funciones de experto cuéntame
Definir nuevos temas a explicar por

Responsables proyecto Actas de reunion

vinculos (equipo guia) experto ) vinculos(anexo 3)
- Detectar personas con DI dispuestas a
ser expertos
Responsable actividad Contacto en base
cuéntamey equipos de at- | - Actividad formativa a expertos de datos personas
encion directa a personas (anexo 9)

Explicar su experiencia en un servicio Contacto en base
Participante experto 0 ambito de datos personas
cuéntame Actuar como representante ante visitas
ala organizacion

RESULTADOS

En este apartado se describiran los resultados obtenidos en cada actividad. Se ha de tener en
cuenta que, de los cuatro sub-proyectos desarrollados, caphaces es el de mayor recorrido e
implantacion en la organizacion. A efectos comparativos y al compartir la misma herramienta
de conexion entre personas, los resultados de esta actividad y community se muestran con-
juntamente.

Sefialar que cada actividad dispone de indicadores de resultado especificos, compartiendo
todas ellas una valoracion por parte de los participantes.

En la tabla siguiente se muestran indicadores para cada sub-proyecto.
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Tabla 8. Indicadores para cada sub-proyecto en vinculos

Actividades cuéntame tematico
Satisfaccion con la actividad

Actividad/ | Indicador Formato registro
Entorno
- Solicitudes - Tabla'de re;puesta;. 5
e - Cuestionario de satisfaccion.
- Participantes
! - Contacto base de datos de perso-
Caphaces - Conexiones en curso fas
- Personas con vinculos S
; - L - Plan individual de apoyos en base
- Satisfaccion con la actividad
de datos de personas
- Contactos con recursos o personas
del entorno
- Solicitudes de visitas a lugares - Contacto en base de datos personas
Los Mios significativos - Mapa de relaciones
- Visitas a esos lugares
- Personas con vinculos
- Satisfaccion con la actividad
- Solicitudes
- Participantes
- Conexiones entre personas o de - Tabla de respuestas
personas con un recurso - Google maps engine
Community | - Facilitadores detectados - Planindividual de apoyos en base
- Recursos colaboradores de datos de personas
- Actividades nuevas generadas - (opcional)
- Personas con vinculos.
- Satisfaccion con la actividad
- Expertos detectados
. i Par.tl'apantes . . - Contacto en base de datos de
Cuéntame | - Actividades cuéntame acogida

personas

Los tres primeros tienen como denominador comun contabilizar el numero de personas con

vinculos nuevos o recuperados a través de la actividad.

Este indicador se refiere al nUumero total de personas que han generado al menos una relacién
nueva (en el caso de caphaces y community) o las han recuperado (en los mios) a raiz de par-

ticipar en el proyecto.

Caphaces y community comparten un gran nimero de indicadores al compartir la misma he-

rramienta de relacion entre personas.




Resultados en las personas

Es dificil transmitir en datos lo obtenido a través de las actividades de vinculos. El proyecto
genera lazos no medibles y las historias detras de cada uno de ellos son Unicas, no replicables.

Aungue el fin Ultimo es generar, reforzar o construir relaciones, a lo largo de estas lineas se verd
que estas pueden ser individuales, con la comunidad y con la organizacién. De este modo, los
indicadores de la actividad cuéntame se refieren méas a participacion y deteccion de expertos
en la organizacion.

A continuacion, se muestra una tabla resumen del nimero de personas beneficiadas directa e
indirectamente (incluyendo a vecinos y facilitadores de barrio.

Tabla 9. Beneficiarios de las actividades en vinculos

Actividad Ne Participantes Ambito de participacién
Caphaces 51 Organizacion y comunidad
Los Mios 14 Residenciay comunidad
Community 33 Comunidad
Cuéntame 76 Organizacion
Total personas 170"

*Hay cuatro personas que participan paralelamente en dos actividades, por lo que el total de
personas varia.

En la actividad community los participantes son personas con DI que reciben apoyo de la enti-

dady personas externas de los cuatro barrios antes mencionados.

Caphaces y community

Para clarificar los datos que se expondran a continuacion, se ha de hablar de varios conceptos:
- Participantes: personas con y sin DI que solicitan participar al menos en una actividad

con otra persona.

- Solicitudes de actividad: se refiere al total de actividades que las personas solicitan.
Cada persona puede solicitar participar en mas de una.

- Conexiones en curso: se refiere al nimero actividades entre personas que se realizan.
- Personas con vinculos: explicado en el apartado anteriory comun a tres actividades.

En la siguiente tabla se muestran resultados de participacion en ambas actividades, asi como
solicitudes realizadas por las personas.
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Tabla 10. Solicitudes y participantes en caphaces y community.

En global, 80 personas participan en caphacesy community. Entre los participantes se encuen-
tran personas ajenas a la entidad (debido a community).

Las personas solicitan realizar 109 actividades, es decir, hay participantes con mas de una so-
licitud en una o ambos sub-proyectos. Este dato se observa en la tabla superior, siendo 14
personas en caphacesy 1 en community las que solicitan mas de una actividad.

Caphaces agrupa un nimero mayor de participantes y solicitudes al llevar mas tiempo en de-
sarrollo (total de 75 solicitudes).

Respecto a las solicitudes de actividad, anteriormente se ha comentado que pueden estar en
curso (cuando dos o mas personas se conectan para realizarla) o pendientes (cuando no se
dispone de otra persona con la que conectar). En la tabla siguiente se resume el estado actual
de las 109 solicitudes en ambos sub-proyectos.

Tabla 11. Estado de las solicitudes en caphaces y community.

Es destacable que el 97 % de actividades solicitadas por personas en community se estan lle-
vando a cabo (en curso). De las 34 propuestas de actividad compartida con otro/s tan sélo una
esta pendiente de respuesta. Este dato llama mas la atencion al compararlo con las solicitudes
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pendientes en caphaces, que son el 41%. Esta diferencia se puede explicar en primer lugar
porque caphaces tiene mayor recorrido y por tanto, acumula un numero mayor de solicitudes.
En segundo lugar, community crea actividades en barrios a raiz de determinadas solicitudes,
lo que da mayor posibilidad que se dé una conexién de forma individual o grupal. Por tltimo,
community dispone de profesionales de la entidad y facilitadores para poder gestionar, super-
visary crear actividades.

Anivel general también es destacable que se ha dado respuesta al 71% de las solicitudes pues
77 de ellas estan en curso entre ambas iniciativas.

Afadido a esta resultado, es necesario referirnos a las personas que se han vinculado a través
de esas solicitudes en curso. En la tabla siguiente se muestran los resultados de conexion entre
personas.

Tabla 12. Vinculos generados en caphaces y community.

Respecto a relaciones personales, de las 80 personas que participan, el 79% han vinculado
con alguien (63 personas) es decir, han logrado establecer una o mas relaciones con otro. De
nuevo, es significativo el nimero de personas con vinculos establecidos a través de commu-
nity, siendo practicamente igual al de caphaces. Tan solo un participante esta pendiente de
conectar con otro/s en una actividad. Una explicacién de ello es que en community se cons-
truyen actividades en funcién de solicitudes y al responder a necesidades de varias personas,
se llevan a cabo en grupo. En contraste, una gran cantidad de actividades en caphaces son
relaciones de dos.

Respecto a la variedad de actividades solicitadas, se ha analizado el total de solicitudes para
conocer qué preferencias son las mas frecuentes. El siguiente grafico da una idea del volumen
de solicitudes en cada actividad y orienta a los profesionales referentes sobre qué actividades
tienen mayor demanda.
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Grdfico 1. Numero de solicitudes por tipo de actividad en Caphaces y Community

Como se observa, gran parte de las solicitudes se refieren a pasear (26%) o usar tecnologia
(17%). El aprendizaje de lectoescritura también es una demanda frecuente (12%). Tan s6lo dos
tipos de actividades no tienen ninguna conexion (11%). Ocho tipos de actividad tienen el 100%
de solicitudes conectadas.

En referencia a la influencia y transformacion sobre la comunidad, se han obtenido resultados
desde la actividad community. La siguiente tabla muestra, de forma resumida, los recursos
amigos, facilitadores y actividades nuevas generadas junto a los barrios desde 2014.



Tabla 13. Vinculos con el entorno.

Los datos comparativos entre barrios muestran que el barrio A cuenta con mayor nivel de resul-
tados. Esto tiene sentido ya que se trata del barrio en el que se inicio la experiencia community
en 2014. Este barrio ya cuenta con 7 recursos amigos, entendidos como recursos que constru-
yen junto a profesionales community nuevas alternativas para las personas. Esta estrecha co-
laboracion ya ha generado las nuevas actividades que muestra la tabla. Su puesta en marcha
se fundamenta en las necesidades de personas con DI que viven en el barrio y sus vecinos.

Ademas, entre esos recursos amigos v las nuevas actividades generadas, se encuentran los
facilitadores. Actualmente el barrio A cuenta con cuatro personas que asumen este rol. En
muchos casos son los responsables de conectar a las personas entre si 0 promover nuevas
actividades.

Los barrios B, Cy D se encentran en la fase inicial de community, pero ya cuentan con facilita-
dores y recursos amigos. Uno de ellos también ha generado una actividad nueva.

Los Mios

Esta actividad se encuentra en fase experimental y se ha iniciado con 13 personas que viven en
ambito residencial. La edad promedio es de 58 afios (debido a que una persona tiene 37 afios).

Las personas se encuentran en fases distintas, de este modo, con algunos participantes (total
de 2 personas) alin no se han podido obtener vinculos relevantes con lugares o personas. En
estos casos existe dificultad para obtener informacion ya que no se han podido hacer entrevis-
tas informales con cada uno.
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A continuacion se muestra un resumen del total de lugares y personas que se han podido de-
tectar asi como la situacion de los mapas de relaciones en cada participante.

Tabla 14. Mis lugares y mis personas detectados en los mios.

En la tabla se muestran por un lado, la edad de los participantes y el resumen de mis personas
y mis lugares. En global, se han podido identificar 12 personas importantes y de éstas, 6 ya han
conectado con los participantes. La dificultad en este aspecto es que en ocasiones es dificil
contactar con personas del pasado. Respecto a mis lugares, que han sido un gran numero
(total de 21), ya se han iniciado visitas a 7 de ellos.

Es destacable que una gran parte de los participantes no han iniciado su mapa de relaciones (7
en total). Esto se debe a que en algunos casos o bien es dificil que la persona se comunique (y

es necesario buscar informacion de terceros) o bien no accede a realizar esta actividad.

Otro dato de interés es que 4 de los 13 participantes han recuperado contacto perdido con una
persona importante en su vida.

Cuéntame

La actividad es la que mayor numero de participantes aglutina, siendo un total de 76 a lo largo
de 2015. Algunos de ellos asumen el rol de experto en cada sesion generada y transmiten su



experiencia en pequefios grupos. El gran numero de participantes se explica porque varias
sesiones han sido grupales (media de asistentes de 15 personas).

Como participantes se refiere a aquellas personas que o bien han aportado su experiencia a
otros (expertos) o bien han recibido el apoyo/conocimiento de un experto a lo largo del afio
2015.

Es importante aclarar este aspecto porque a lo largo de este mismo periodo se han detectado
un gran numero de expertos en tematicas especificas o acogida a recién llegados que alin no
han llevado a cabo sesiones cuéntame (total de 55 personas que quieren ser expertos). Esto es
l6gico ya que no se han dado incorporaciones o necesidad de asesorar sobre temas concretos.

En la tabla siguiente se describen los expertos detectados en acogida y temas concretos asi
como los expertos y participantes que han realizado sesiones cuéntame este afio.

Tabla 15. Expertos detectados y sesiones realizadas.

De los expertos detectados, 11 han podido ser modelo de otros en 2015. Los temas que esos
expertos han dado a conocer, seglin su propia historia personal se refieren a acogida en un
servicio o ambito de la entidad, tutela e incapacitacion y experiencia laboral.

Las tematicas especificas propuestas han surgido desde el grupo guia de vinculos y los equi-
pos de atencién a personas. Se basan en necesidades reales de las personas con DI que en
ocasiones no tienen un igual con quién resolver dudas o sentirse acompariado en un determi-
nado proceso. Estas tematicas son ambiciosas y se considera que pueden ser relevantes para
las personas. El hecho de disponer de un experto en duelo o dos en adicciones puede ser de
ayuda a otras personas con DI que pasan por esa experiencia.
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Para finalizar destaca el numero de personas que quieren compartir conocimiento y apoyar a
recién llegados en la organizacion (31 personas). También es relevante la ponencia realizada
este afio por un experto referida a incapacitacion y tutela en el colegio profesional de aboga-
dos. Se quiere poner en valor esta experiencia porque fue contada en primera persona y los
asistentes eran profesionales del &mbito juridico (85 asistentes).

Historias detras de los datos

Estos datos, traducidos en historias personales, hablan de personas como Manolo, jubilado y
querecibe apoyo de la entidad. A través de community, comparte la actividad de jardinerfa con
otro vecino jubilado de su barrio. Lo inesperado de esta historia es que Manolo ya no queda
por hacerjardineria, sino por charlar con su nuevo amigo.

Otra historia de relaciones y transformacion es la construccion de un aula de lectoescritura en
el barrio A. A ella acude Toni junto a otros vecinos para compartir tiempo y ensefianzas. Una
maestra jubilada imparte clases a todo el grupoy Toni utiliza su aprendizaje en tareas de su dia
a dia. Es una muestra de la transformacion que se lleva a cabo en los barrios, a nivel personal
y en la interrelacion entre vecinos.

Manoli, ha podido volver a su pueblo, lugar importante en su vida. Junto a profesionales re-
corre parte de la historia de su vida y durante la visita recuerda personas y acontecimientos
dnicos.

Cati y Xisco comparten una actividad a través de caphaces: cocinar. Ella tiene mayor autono-
mia que él, pero es Xisco quién la ayuda a elaborar diferentes platos. La relacion generada
entre ambos es extraordinaria, son amigos. De esta forma Xisco utiliza su talento para mejorar
la vida de otros.

Estas tres historias se plasman en el video adjunto al proyecto (ver material adicional). Son
testimonios del valor que aporta para cada persona participar en vinculos.

Otra historia es la de Cati, que fue la primera persona en participar en caphaces. Su capacidad
de apoyo a otros es extraordinaria y aunque inicialmente no creia poder ser de ayuda a los
demés, hoy es referente de la actividad caphaces, vocal en el foro de voluntariado de su comu-
nidad autonomay profesional que presta apoyo a personas con discapacidad. Ella ha querido
transmitir su vision de los vinculos entre personas por escrito. (anexo 10).

En definitiva, cada experiencia a raiz del proyecto es Unica e intransferible. Estas cinco historias
son una pequefia muestra de lo que significa para cada persona disponer de oportunidades,
relacionesy actividades elegidas por ella.

Resultados en la organizacion

La propia estructuray gestion del proyecto se considera un impacto en la organizacion, ya que
fuerza a los servicios de apoyo a colaborar sin centrarse en un dmbito concreto. En este punto
es necesario clarificar que la entidad originaria del proyecto es muy extensa y cuenta con un
gran numero de dmbitos con modalidades de actividad diferentes.
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El hecho de disponer de 29 profesionales implicados aporta un valor incontable. Estas perso-
nasya no trabajan Unicamente en una actividad concreta de apoyo, sino que son responsables
de la obtencién de vinculos para cada uno de los participantes. Al entremezclar profesionales
en los equipos, cada ambito es mas consciente de la realidad del otro y se generan relaciones
entre personas para obtener un objetivo comun.

Otra aportacion es que, aunque el equipo guia cuenta con directivos de la organizacion, se
delegan las decisiones en cada equipo transversal de las actividades. Hay confianza con las
acciones que se llevan a cabo. La informacion relevante surge de los equipos de trabajo y se
traslada a la direccion. La innovacion se considera que surge aqui, en la atencion directa a
personasy no de entornos alejados de la realidad de cada persona.

Por otro lado, la entidad ha realizado un esfuerzo por flexibilizar horarios de cada integrante de
los equipos del proyecto. Las funciones del profesional no son tan sélo en su ambito especifi-
coy se dispone de tiempo para participar en cada actividad de vinculos. El resultado de esta
dindmica de trabajo es que surgen lideres de equipo y profesionales implicados y vinculados
a la propia entidad.

En referencia a la vision de las personas con DI, vinculos ha generado cambios en la entidad.
Los clientes que reciben apoyo son, a su vez, proveedores de apoyo o expertos en alguna te-
matica a través de caphaces o cuéntame. En este sentido, el rol que juega cada persona recep-
tora de apoyos cambia: se integra en la estructura organizativa. Ejemplo de ello son Pauy Cati.
El primero, que inici¢ una actividad de apoyo como proveedor en tecnologia, es actualmente
parte del equipo de informatica de la organizacion. Cati, que fue la primera persona que par-
ticipo en caphaces como proveedor de apoyos, actualmente dedica gran parte de su jornada
laboral a prestar apoyos a otras personas dentro de la organizacion.

Aunque estos ejemplos pueden parecer anecddticos, muestran una nueva forma de mirar a las
personas. El hecho de participar en actividades de vinculos ha visibilizado sus capacidades, y
los profesionales que les apoyan las tienen en cuenta para mejorar su vida.

Para finalizar se considera relevante la labor de colaboracion comunitaria. La organizacion, fru-
to de la actividad community, ya no influye Unicamente en el bienestar de las personas con D,
sino en el total de las personas. Este hecho fomenta una entidad mas abierta, consciente de la
realidad social que la envuelve y que promueve mejoras y actividades que impactan en pobla-
cion mas alld de su mision inicial. Por tanto, la organizacion y el entorno comparten resultados.

Resultados en la comunidad

Alo largo de los anteriores apartados se han aportado resultados de actividades generadas de
forma conjunta con barrios de la ciudad. La palabra conjunta adquiere un papel protagonista,
no se trata de insertar a personas desde la entidad sino de construir junto a la realidad de cada
entorno.

La actividad que mas influye en el entorno es community, al trabajar codo con codo con agen-
tes sociales de barrios. Como se ha comentado en el anterior apartado, este impacto es com-
partido: la organizacion influye en el entorno y el entorno aporta nuevas posibilidades a la
organizacion.
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Esta influencia produce relaciones estrechas y la entidad se confunde con el total de la comu-
nidad. Ya no se trata de estar en, sino de trabajar con. Los barrios adoptan el proyecto para
ofrecer respuestas a todos, de forma global. Es un resultado muy positivo considerando que
afecta a la vida de todos los vecinos de cuatro barrios. El destinatario del proyecto es cualquier
ciudadano.

Al aportar una metodologia de conexiones entre personas, los agentes sociales han obtenido
una herramienta muy potente que puede resultar en mejoras mas alla de las personas aten-
didas desde la organizacion. Vinculos esta influyendo en lugares donde las personas pasan su
tiempo.

Esta influencia es muy clara en uno de esos cuatro barrios, en el que se originé la actividad
community. Los facilitadores de ese entorno se organizan en reuniones para aprender sobre
como conectar a vecinos y construir actividades con ayuda del community connector. Han
hecho suyo el proyecto, objetivo clave para obtener vinculos para las personas.

Como se dijo anteriormente, el futuro de community y en general de vinculos, pasa por delegar
conexiones y actividades en los barrios, siendo la organizacién un mediador y supervisor del
bienestar de las personas. Este resultado se considera una pequefia muestra de lo que agentes
de barrio, facilitadores y vecinos pueden construir junto a las personas con DI.

La realidad actual es que los profesionales con rol community connector son lideres en algu-
nos barriosy han logrado convencer a personas clave de que se pueden hacer las cosas de una
forma diferente. Se han introducido mejoras y la percepcion de los facilitadores respecto a las
personas con DI se cree es diferente. No se trabaja en la inclusion de esta poblacion, sino en las
relaciones de cada uno de los integrantes del barrio.

Conclusiones y futuro del proyecto

La informacién aportada da lugar a una reflexion del trabajo realizado hasta el momento, si
tiene impacto en las personas, la comunidady la organizacién.

Respecto a los resultados obtenidos en las personas, se considera relevante el nimero de par-
ticipantes (total de 170). Este dato hace pensar que vinculos es una actividad de interés para
las personas con y sin DI. Respecto a cada sub-proyecto, los vinculos generados en caphaces
y commmunity se consideran un buen resultado hasta el momento. A pesar que en caphaces
muchas solicitudes de actividad estan pendientes, al analizar las causas de esta situacion, se
considera relevante la especificidad de la actividad solicitada y que el entorno donde se origi-
nan conexiones es Unicamente la organizacion. Esta circunstancia puede dificultar disponer de
proveedores o receptores de apoyo coincidentes en una misma solicitud.

En cambio community, a pesar de hacer uso de la misma herramienta de conexion entre per-
sonas, tiene capacidad de generar actividades nuevas en barrios y dispone de una poblacién
mas amplia que puede ser parte del proyecto. Este hecho facilita que por un lado se dé res-
puesta a solicitudes individuales (generando nuevas actividades para todos los vecinos) y se
obtengan vinculos externos a la organizacion. Ambas actividades comparten una misma fi-
losoffa pero community apunta a ser la mas eficiente y eficaz a la hora de generar relaciones
entre personas.



Respecto a los mios, los resultados muestran que se han podido detectar un nimero conside-
rable de personas a recuperar (total de 12) y lugares importantes para cada participante (total
de21). Enlos mios la metodologia estd en proceso de pruebay se ha de adaptar a las necesida-
des de cada participante. La dificultad radica en poder contactary localizar a cada una de esas
personas detectadas para reconstruir vinculos. Ademas a veces es complicado que la persona
verbalice esta informacion, lo que dificulta la obtencion de datos. Un ejemplo de ello son los
dos participantes que hasta el momento no cuentan con personas o lugares detectados. Aln
asi, se considera que lo obtenido hasta ahora es positivo ya que por una parte la actividad de
los profesionales en ambito residencial se dirige a compartir experiencias pasadas con cada
personay cada vinculo que se recupera tiene un gran valor personal.

En referencia a cuéntame el niimero de personas expertas detectadas (total de 55) en la orga-
nizacion es muy significativoy es una clara apuesta por su capacidad de aportar conocimiento.
Aunque la actividad atin no ha llevado a cabo sesiones sobre temas especificos (a excepcion
de un experto), se considera que tiene el potencial de posicionar a las personas con DI como
referentes de forma internay externa a la organizacion.

En general, cada participante del proyecto encierra una historia personal que, como se dijo
anteriormente, no puede trasmitirse en datos. Es por ello que el cuestionario de satisfaccion
que actualmente estd siendo valorado por cada persona puede arrojar datos mas personales
sobre la calidad y cambio a raiz de participar en cada iniciativa. Es relevante también la visién
de los profesionales referentes de cada actividad de vinculos.

Asi mismo se hace necesario referirnos al impacto en la calidad de vida de las personas. Los
resultados obtenidos en ese cuestionario pueden arrojar ciertos datos sobre este aspecto (al
tener en cuenta indicadores de tres dimensiones de calidad de vida en los items) pero se ha de
disponer de més informacién que relacione la participacion de cada persona con cambios en
su calidad de vida. Ademas, se han de establecer criterios para valorar los vinculos estableci-
dos: calidad, estabilidad temporal, intimidad y afecto.

Poniendo el foco en los entornos, el proyecto se considera influye en la estructura organizativa
y en la comunidad. Se logra flexibilizar ambos contextos para que las personas con DI dispon-
gan de las mismas oportunidades de relacién que cualquier otro. En esos dos ambitos que se
entremezclan las personas pueden ejercer un rol social valorado y conectar con otros de forma
informal, en base al disfrute y gusto de estar con el otro.

Como conclusion de lo realizado hasta el momento, y a falta de una valoracion del impacto
personal del proyecto, se cree es una forma nueva de construir relaciones y apoyos. Vinculos
genera nuevos roles profesionales, relaciones y actividades a medida de las necesidades de
cada persona.

Pensando en el futuro, queda mucho por realizar. Las conexiones deben ser mas agiles, fa-
cilitando el trabajo de los referentes del proyecto. Ademas, contar con herramientas nuevas,
puede posibilitar que sean las propias personas con DI las que gestionen conexiones y apoyos.

Como se comentd anteriormente, una de nuestras visiones de futuro es disponer de oficinas
de relaciones y apoyos en los barrios para cualquier ciudadano. Para valorar el impacto de
estas intervenciones comunitarias, sera necesario disponer de formas de medir la transforma-
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cion y bienestar de los integrantes del barrio. El punto de inflexion se considera en dirigirse a
todas las personas, cony sin DI.

Para finalizar, a nivel organizativo también quedan tareas pendientes. Los &mbitos de la orga-
nizacion puedeny deben implicarse mas en esta nueva forma de hacer. La estructura debe ser
aln mas adaptable y sensible a las necesidades externas. Se ha de trabajar en adaptar roles y
funciones profesionales para trabajar en la flexibilidad y el cambio, ingredientes necesarios en
la construccion de vinculos y redes de apoyo entre personas.
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PARTE Il
ANEXOS

Anexo 1. Modelo de mapa de relaciones sociales.

Cada participante sita fotos de personas en cada area mas o menos cercanas a él. Laimagen
central es la persona propietaria del mapa. Durante las sesiones de elaboracion del mapa, se
orienta a la persona para que tenga en cuenta vinculos pasados que quiere recuperar. En oca-
siones no es posible obtenerimagenes por lo que se indica el nombre de cada persona.

La cercania o lejania de cada imagen o nombre a la persona centro del proceso ayuda a los
profesionales a determinar qué contactos son prioritarios y cuales no.



Anexo 2. Rol profesionales referentes.
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Anexo 3. Acta reunién equipo guia vinculos.
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Anexo 4. Formulario de conexion vinculos.
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Anexo 5. Cuestionario de satisfaccion.
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Anexo 6. Tabla de respuestas Caphaces y Community.
La tabla siguiente (se muestra en dos partes) muestra algunas de las solicitudes en las activi-
dades caphacesy community. La primera parte de la tabla (imagen a), indica actividad, proce-

dencia de la solicitud y qué se le da bien a cada persona.

La segunda parte de la tabla (imagen b) muestra qué actividad quiere realizar cada participan-
te, con qué roly en qué situacion se encuentra su solicitud (pendiente o en curso).

Imagen a)

Imagen b)
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Anexo 7. Modelo plan individual de apoyos.

La imagen muestra un objetivo de apoyo dentro del plan individual de un participante en vin-
culos. En las estrategias y pautas de apoyo, se incluye la actividad caphaces (dando apoyo a
otras personas) como forma de mejorar su autodireccién y autoconcepto.
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Anexo 8. Mapa personalizado barrio 01.

En el mapa del barrio 01 se muestran, a la izquierda de la imagen, los recursos incluidos. Al
posicionar el ratén sobre un icono, aparece la tabla central que informa sobre el recurso selec-
cionado, facilitadores, actividades y contacto/s.

Este mapa on-line, en version de prueba, permite que cualquier community vy facilitador acce-
da a él a través de google maps. La aplicacion google maps engine permite visualizar el mapa
con recursos Y facilitadores en dispositivos moviles. El enlace al mapa personalizado es priva-
do (compartido por el equipo community) en la siguiente direccion:

https://www.google.com/maps/d/edit?mid=zV75X19pn1-A.k9MsDn9fKqOo
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Anexo 9. Contacto en base de datos de personas.

El contacto muestra fecha, asunto (referido a sesién cuéntame) y asistentes. Se ha eliminado el
experto que explica su experiencia y los participantes para proteger su intimidad.

424



Anexo 10. Vinculos segtin Cati. (transcripcion del escrito original).

Los vinculos de hermanos son muy importantes. Para todos existen muchas clases de vinculos:
el de madre-hijos o padres-hijos, entre vecinos o de amistad. De este Ultimo quiero hablar.

Hace tres afos yo era una persona que se relacionaba poco con los demas. Mis padres y familia
eran las Unicas relaciones que tenia. Alguna vez y muy esporadicamente, con mis compafieros
de trabajo.

Me pasaba las tardes metida en mi cuarto sola y triste. Solo iba del trabajo a casa y de casa al
trabajo y muy de tanto en tanto iba a visitar a alguna compariera, poco mas.

Pero hace tres afios se me presentdy se me propuso tener una amistad con una persona mara-
villosa. Al principio pensé “qué locura trabar amistad con alguien que no conozco” pero quise
probary cual fue misorpresa que enseguida congenié con esta persona. Desde entonces todos
los viernes por la tarde nos vamos a paseary lo pasamos muy bien. Ahora desde hace un afio
me presentaron a otra personay nos vemos todos los martes para paseary comprar.

Tanto mi amiga de los viernes como la de los martes son dos personas maravillosas y muy
divertidas.

Tengo que decir que mivida a raiz de estos encuentros ha cambiado mucho. Me he vuelto mas
alegre, optimista, mas sociable y con mucho mejor humor. Ya no paro casi nunca en casa ya
que ademas de mis amigas también me relaciono con mis compaferos de trabajo, mi familiay
mis vecinos, que si bien siempre habia sido cordial ahora es mucho mejor.

Asi que me alegro que tres afios atras una persona que me quiere mucho me presentara a mi
amigay un afo atras a mi otra amiga.

Asi que la locura era sana.
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PRESENTACION

Este trabajo, desarrollado entre los afios 2010y 2015, ha consistido en el estudio de la realidad
del deterioro/envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual en entornos socio-
laboralesy, a partir de sus conclusiones y propuestas, en el disefio y puesta en marcha de solu-
ciones, dispositivos, herramientas y metodologias para la deteccién precoz de este fendémeno
y para la articulaciéon de una respuesta adecuada a sus necesidades.

Responde a la inquietud que LANTEGI BATUAK viene mostrando ante la necesidad de profundi-
zar en el conocimiento de esta nueva realidad e innovar en respuestas adecuadas en el ambito
sociolaboral. De hecho, nuestra Organizacion fue pionera al crear la primera EPSV (entidad de
prevision social) en Europa para trabajadores/as con discapacidad intelectual (afio 2005) y en
realizar un estudio sobre las necesidades suplementarias de apoyo para este colectivo (afio
2006).

El trabajo desarrollado constituye una iniciativa innovadora dirigida a promover el manteni-
miento de estas personas en el entorno sociolaboral, ampliando el repertorio de actividades
adaptadas y articulando los apoyos individualizados mas adecuados a sus nuevas necesida-
des. Con ello se pretende prevenir, evitar o minimizar el agravamiento de sus sintomas de dete-
rioro, mantener sus mayores niveles de autonomia y desarrollo de sus capacidades y retrasar,
en consecuencia, su necesidad de acceso a otros recursos mas asistenciales.

El proyecto ha sido impulsado y apoyado por el Departamento de Accién Social de la Di-
putacion Foral de Bizkaia y también ha contado con el apoyo de a Obra Social de Bilbao
Bizkaia Kutxa (BBK). Sus resultados son transferibles a otras organizaciones que, tanto en
Espafia como en otros paises, prestan apoyos sociolaborales a este colectivo. De hecho, han
sido objeto de comunicacion y difusion, a través los canales de comunicacion de LANTEGI BA-
TUAK (pagina web, publicaciones, etc.), a través de las plataformas de las que forma parte y
sus redes de colaboracién, a nivel institucional y a través de diversos medios de comunicacion.

Su desarrollo ha consistido en la realizacién de las siguientes actuaciones, con cuyo desarrollo
se han obtenido los siguientes productos:

- Realizacién de la Investigacion sobre el envejecimiento y deterioro de las personas
con discapacidad intelectual en el ambito ocupacional y del empleo en Bizkaia
(2010-2012).

- Elaboracion del Mapa sobre el estado del envejecimiento en LANTEGI BATUAK
(2013), en el que se identifica el nimero de personas con discapacidad intelectual que
reciben apoyos socio-laborales (en servicio ocupacional y en centro especial de em-
pleo), seglin cada centro y su distribucion en el Territorio de Bizkaia, sexo, edad.

- Disefio del Protocolo y herramienta para la deteccion del deterioro/envejecimien-
to de LANTEGI BATUAK (2013) y testeo sobre una muestra de mas de 870 perso-
nas con discapacidad intelectual para su validacion (2014-2015). Este Protocolo se
ha concebido como una herramienta sencilla, que active una sefial de alarma, ante la
presencia de un posible deterioro y/o envejecimiento de las personas con discapacidad
intelectual.
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- Identificacion de los perfiles de apoyo para todas las personas con discapacidad in-
telectual de LANTEGI BATUAK, en particular aquellas en situacion de deterioro o enveje-
cimiento (2013-2015).

- Identificacion de los programas de apoyo correspondientes a cada perfil (2013-
2015) con la concrecion del contenido (las actividades) de los apoyos en cada dimension
del Modelo de Apoyos Individuales (bienestar fisico y material, bienestar emocional, de-
sarrollo laboral, relaciones interpersonales, integracion en la comunidad, autodetermi-
naciény derechos).

- Identificacion, disefio, preparacion y ensayo de técnicas y/o metodologias in-
novadoras de intervencién que permitan dar una respuesta a las personas, que se
encuentran en un proceso de deterioro y/o envejecimiento (2014-2015). En concreto se
han aplicado las siguientes metodologias: Feldenkrais, Biodanza, salas de estimulacion
multisensorial en un espacio Snoezelen y salas multifuncionales.

Atodos los documentos referenciados en los que se recogen los resultados de las actuaciones
realizadas se puede acceder a través de la pagina web de LANTEGI BATUAK en el siguiente link:

http://www.lantegi.com/publicaciones

Se explican a continuacion los elementos de contexto y antecedentes que han justificado el
trabajo desarrollado y se detallan los objetivos perseguidos, las actuaciones realizadas y los
resultados obtenidos en su realizacion:

1. CONTEXTO Y ANCEDEDENTES

LANTEGI BATUAK es una entidad sin animo de lucro que tiene como fin promover y alcanzar
la integracion social y laboral de las personas con discapacidad. Nace en 1962 y actualmente,
es lainiciativa empresarial de mayor dimensién en el ambito del empleo protegido de Vizcaya.
Genera oportunidades laborales para mas de 2.300 personas con discapacidad intelectual, fi-
sica, sensorial y trastorno mental, a través de actividades industriales y de servicios. Su ambito
de actuacion es el Territorio de Vizcaya, en la Comunidad Autdnoma del Pais Vasco.

Despliega sus apoyos para estas personas mediante varias modalidades de ocupacion, posi-
bilitandoles un itinerario de insercion en varias etapas, que van desde la orientacion, la forma-
cion prelaboral o laboral, el servicio ocupacionaly el centro especial de empleo, hasta el apoyo
en los procesos de insercién laboral en empresas ordinarias.

Ademas, en los Ultimos afios, LANTEGI BATUAK ha ido ampliando su abanico de actividades
para dar servicio a las personas con discapacidad, buscando oportunidades laborales en nue-
vos sectores y adaptédndose a las necesidades del mercado, y siendo la innovacién uno sus
sellos de identidad.

Del total de su plantilla, el 63% presenta alguna discapacidad intelectual; el 21% tiene disca-
pacidades fisicas o sensoriales; un 4% tiene algln tipo de trastorno mental; y el 12% restante
lo compone personal sin discapacidad.
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En mayo de 2015 hay en LantegiBatuak 1.467 personas con discapacidad intelectual (un 13 %
mas que en 2006); el 27% de ellas cuenta con 50 y mas afios (el 23% tiene entre 50 y 59 afiosy
el 4% tiene 60 0 mas anos).

Una tercera parte de las pdi de la organizacion, tiene una edad comprendida entre los 40 y
50 afios, y el 61% tiene mas de 40 afios. Este porcentaje se ha incrementado en 7 puntos con
respecto al afio 2012, cuando se situaba en el 54%. Por lo tanto, nos encontramos ante una
poblacién bastante envejecida, con una clara evolucion y tendencia de crecimiento.

Tabla y grdfico 1 - Pdi en LantegiBatuak por franja de edad y sexo (mayo 2015)

Es destacable el crecimiento exponencial del envejecimiento desde el afio 2006: en 2006 sélo
el 9% de las pdi contaba con 50 y mas afios; este porcentaje se eleva al 20% en 2012y al 27% en
2015. Desde 2006 ha incrementado en un 237% el nimero de pdi con 50 y més afios. También
aumenta el porcentaje de pdi entre 40 y 49 afios en un 43%.

Asimismo se observa una reduccion de mas del 60% en el nimero de pdi con menos de 39
anos.

Tabla 2 - Pdi en LantegiBatuak por franja de edad y sexo (evolucion 2006-2015)

Nota: no se dispone de datos desglosados por sexo relativos a 2006.

El trabajo realizado se enmarca en esta realidad de progresivo incremento de sus per-
sonas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento y ante la constata-
cion de su deterioro prematuro y de que estas personas presentan necesidades suple-
mentarias de apoyo. Asi se recoge, de hecho, en diversos estudios e investigaciones:

- El Estudio de la incidencia de problematicas asociadas en personas con discapa-
cidad intelectual en LANTEGI BATUAK (LANTEGI BATUAK. 2006), detecta y destaca
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el envejecimiento, como uno de los motivos de doble diagnostico y, en consecuencia,
de necesidad suplementaria de apoyo, para las personas con discapacidad intelectual.
Pone de relieve que el 40,17% de las personas con discapacidad intelectual en la Or-
ganizacion tienen trastornos mentales, de conducta, pluridiscapacidades, o trastornos
generalizados del desarrollo. Destaca entre sus conclusiones la existencia de diferencias
significativas en la intensidad de apoyos de las personas con discapacidad intelectual
con 56 afos o0 mas, en relacién con las de 55 afios 0 menos. En especial, en sus habili-
dades motoras.

- La Cartera de Servicios Sociales del Movimiento Asociativo FEAPS (2005) propone
que el envejecimiento en estas personas se considere a partir de los 50 afios y lo plantea
como uno de los motivos que suponen necesidades especificas de apoyo, comportando
intensidades de apoyo profesional mas elevadas.

- El Estudio sobre Envejecimiento y deterioro de las personas con discapacidad
intelectual en el ambito del empleo en la Comunidad Foral de Navarra (FEAPS
NAVARRA 2005) pone de relieve el envejecimiento prematuro del colectivo. Ademas,
este deterioro/envejecimiento, entre otros ambitos, incide en la pérdida/deterioro de
capacidadesy competencias en el @ambito laboral. En concreto, a partir de los 50 afios las
personas con discapacidad intelectual presentan sintomasimportantes de deterioro en
los centros especiales de empleo. Asi con respecto a los siguientes aspectos que miden
la capacidad de trabajo: actitud, perseverancia, polivalencia, disciplina, perseverancia 'y
calidad de trabajo. La capacidad mas afectada con la edad es la polivalencia.

- El Estudio SENECA sobre envejecimiento y discapacidad intelectual en Catalunya
(APPS 2009) recoge entre sus resultados que tres de cada diez personas con discapa-
cidad intelectual ligeray moderada mayores de 40 afios o con grave deterioro de salud
que estan ocupadas en los diferentes servicios (tanto CEE como modalidades de servicio
ocupacional) tienen un probable trastorno mental. Ademas, en los diferentes ambitos
laborales/ocupacionales, se constata una falta de deteccion de los problemas de salud
mentaly de las condiciones asociadas al envejecimiento, que permitan ajustes persona-
lesy apoyos para evitar el desarraigo del entorno en que la persona se encuentra.

- El Estudio sobre Necesidades de la persona con discapacidad intelectual en pro-
ceso de envejecimiento en Bizkaia (DIPUTACION FORAL DE BIZKAIA, 2007) des-
taca entre sus conclusiones la importancia que el envejecimiento puede tener en un
porcentaje importante de personas que realizan su actividad diaria en un contexto la-
boral (Centro Especial de Empleo), por lo que se han de activar lineas de actuacion que
contribuyan a minimizar dicho impacto. Ademas, en el marco de la atencion personaliza-
day de itinerarios individualizados que responden a cada una de las personas, se debe
establecer la opcion que mas se adecue al/a la trabajador/a.

- En la publicacion del CERMI “El envejecimiento de las personas con discapacidad”
(2012). Coleccion Telefénica Accesible n° 15 se ponen de relieve, entre otras cues-
tiones, los retos que supone el incremento de la esperanza de vida, entre otras, de las
personas con discapacidad intelectual. En efecto, hasta hace algo mas de una década,
hablar de envejecimiento en este colectivo resultaba una utopia. Era casi anecdotico
encontrar alguna de ellas que superase los treinta afios. Por tratarse de un fenémeno
relativamente reciente, la sociedad tiene un vago conocimiento del envejecimiento de
las personas con discapacidad intelectual.
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- Recientemente, la publicacion “Envejecimiento activo y discapacidad intelectual”
de la Coleccion Investigacion del Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte
(2014) profundiza sobre esta realidad y hace distintas referencias al trabajo realizado
por LANTEGI BATUAK en el contexto sociolaboral, a su investigacién y propuestas.

En definitiva, el deterioro/envejecimiento prematuro de las personas con discapacidad
intelectual constituye una realidad con particulares implicaciones en el ambito socio-
laboral. Realidad sobre cuyo conocimiento se ha de profundizar para contribuir con respues-
tas innovadoras a la oferta de apoyos y servicios, desde las distintas politicas sociales, a estas
nuevas necesidades.

Respuestas que, ademas, deben estar alineadas con el enfoque de envejecimiento activo de
la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), definido como el proceso en que se optimizan
las oportunidades de salud, participacion y seguridad a fin de mejorar la calidad de vida de
las personas a medida que envejecen, permitiendo que las personas realicen su potencial de
bienestar fisico y social. En efecto, el envejecimiento activo es el proceso de hacerse mayor sin
envejecer mediante el desarrollo continuo de actividades fisicas, sociales y espirituales a lo
largo de toda la vida.

De hecho, “promover nuevas formas de equilibrio entre la vida laboral y familiar y politicas de
envejecimiento activo” es una de las prioridades de “Europa 2020: una estrategia para un
crecimiento inteligente, sostenible e integrador”, incluida dentro de su iniciativa emble-
matica: «<Una agenda para nuevas cualificaciones y empleos». En efecto, el envejecimiento es
uno de los retos prioritarios de la Union Europea. La citada Estrategia evidencia que el enve-
jecimiento de la poblacion se acelera y alerta de que la poblacion activa de la UE empezara
a disminuir a partir de 2013/2014 y de que la combinacion de una menor poblacion activa y
una mayor proporcion de jubilados se traducird en mas tensiones en nuestros sistemas de
bienestar.

2. OBJETIVOS DEL TRABAJO DESARROLLADO

2.1. OBJETIVOS GENERALES

- Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual a medida que
envejecen, favoreciendo sus oportunidades de desarrollo para una vida saludable, parti-
cipativa y segura (envejecimiento activo), consiguiendo que mantengan el maximo nivel
de actividad y participacién posible, contando con apoyos diversos y adecuados a sus
necesidades de apoyo, consiguiendo de esta forma prevenir, retrasar o paliar las conse-
cuencias o efectos de dicho deterioro, y mantener sus capacidades para su autonomia
personaly participacion en la comunidad.

- Mejorar sus condiciones de trabajo, incluida la salud y seguridad en el trabajo, asi como
las condiciones de ajuste socio-laboral, formacion, adaptacién ergondmica de los pues-
tos de trabajo y medidas complementarias, que permitan una mayory mejor calidad de
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2.2,

vida para el colectivo de personas con discapacidad intelectual que envejece o sufre
alglin deterioro.

Evitar la pérdida de puestos de trabajo entre el colectivo de personas con discapacidad
intelectual que envejecen o sufren algun deterioro.

Prevenir la discriminacion laboral de las personas con discapacidad intelectual que en-
vejecen y promover una plena igualdad de oportunidades en el ambito del empleo.

Conseguir que las politicas sociales alcancen mayores cotas de sostenibilidad econémi-
cay uso eficaz de los recursos, mediante el disefio de apoyos innovadores que, ademas
de ofrecer una respuesta méas adecuada para la calidad de vida, participacion e inclusion
social de las personas, retrasen la demanda de recursos de corte asistencial o institucio-
nal mas costosos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Profundizar en el conocimiento del fenédmeno del deterioro/envejecimiento de las per-
sonas con discapacidad intelectual en entornos socio-laborales, su realidad y nuevas
necesidades.

Identificar soluciones y propuestas, con implicacion de los distintos grupos de interés
y agentes que se han de involucrar en adaptar respuestas a estas nuevas necesidades.

Disefiary desarrollar respuestas innovadoras y sostenibles dirigidas al colectivo de per-
sonas con discapacidad intelectual que envejecen en el Territorio de Bizkaia, con capa-
cidad de extension y transferencia a otros Territorios de Euskadi, y a otras Comunidades
Autonomas.

Elaborar un protocolo y herramientas para la deteccién precoz de situaciones de de-
terioro/envejecimiento entre las personas con discapacidad intelectual en deterioro/
envejecimiento.

Activar el repertorio de actividades dirigidas a paliar el deterioro y potenciar el enve-
jecimiento activo de las personas con discapacidad intelectual con apoyos flexibles y
adecuados para mantener sus capacidades y retrasar su deterioro, mediante el disefioy
ensayo de nuevas soluciones y dispositivos de apoyo, técnicas y metodologias innova-
doras, que permitan mejorar su calidad de vida y participacion.

Ensayar nuevas técnicas con el fin de estudiar su eficacia en la mejora de aspectos rela-
cionales, afectivos, de propiocepcion, motricidad, etc., valorar en cada caso si promue-
ven el desarrollo y si contribuyen a prevenir y/o reducir sintomas de deterioro/envejeci-
miento.

Establecer los contenidos de los programas de apoyo adecuados para la respuesta a
estas nuevas situaciones de necesidad.



3. ACCIONES REALIZADAS

3.1. INVESTIGACION SOBRE EL ENVEJECIMIENTO Y DETERIORO DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN EL AMBITO OCUPACIO-
NAL Y DEL EMPLEO EN BIZKAIA (2010-2012)

Realizada con la participacion de 700 personas con la aplicacion de distintas técnicas cualita-
tivas y cuantitativas de investigacion (encuesta, entrevistas, grupos focales, grupo de reflexion
estratégica y seminarios de trabajo), esta investigacion revela que las personas con discapaci-
dad intelectual de LANTEGI BATUAK comienzan a percibir sintomas de envejecimiento a partir
de los 50 afios, pero también hay que tener en cuenta que muchas otras personas con edades
mas tempranas, presentan sintomas de deterioro que requieren actuaciones transversales
previas.

En concreto se identifican los siguientes efectos del deterioro y/o envejecimiento con respecto
a cada una de las dimensiones de la calidad de vida del “Modelo de Apoyos Individuales” de
LANTEGI BATUAK:

- En la dimension de bienestar fisico y material se percibe un progresivo deterioro de
la salud y mayores dificultades fisicas y cognitivas, también en déficits en autocuidado,
con mayores niveles de dependencia. Ademas, la situacion de deterioro/envejecimiento
de las personas esta unida al envejecimiento/deterioro de sus familias.

- Enladimension de bienestar emocional se observan sintomas de deterioro, por ejem-
plo, irritabilidad, cambios de humor, etc. En algunos casos se manifiesta aburrimientoy
desmotivacién con respecto a la actividad laboral. Son destacables los sentimientos de
incertidumbre ante el futuro o de tristeza y duelo ante las situaciones de envejecimiento/
deterioro de las familias.

- En la dimension de desarrollo laboral: es fundamental la valoracién y el efecto posi-
tivo que el trabajo tiene en general para estas personas: constituye una fuente de apoyo
inestimable para su autoestima, autonomia, participacion y desarrollo de una vida so-
cialy relacional. Se percibe una incidencia directa del deterioro y los déficits en el nivel y
ritmo de productividad, en el rendimiento laboral, en su capacidad de trabajo y aprendi-
zaje 'y, en consecuencia, menores posibilidades de reciclaje o reubicacion. Se producen
tiempos de inactividad cada vez mas largos.

- En la dimension de relaciones interpersonales: en muchos casos, las relaciones so-
ciales que desarrollan estas personas se circunscriben a sus comparieras/os de trabajoy
su familia. En principio los resultados del estudio no reflejan una influencia del deterioro
en este ambito, pero es apreciable un riesgo de soledad y aislamiento que se puede
intensificar cuando la persona ya no esta en LANTEGI BATUAK.

- En la dimension de integracion en la comunidad: existe un riesgo de aislamiento de
estas personas si no se articulan los apoyos suficientes y adecuados en el entorno comu-
nitario, tanto en paralelo a su actividad laboral u ocupacional, como al finalizar la misma.
Se han de permitir ajustes personales y apoyos para evitar el desarraigo del entorno en
el que la persona vive.
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- En la dimension de autodeterminacion: existe un claro riesgo de pérdida de autode-
terminacion como consecuencia de la pérdida de capacidades asociada al deterioro/
envejecimiento. Asimismo en las habilidades de autoproteccion y para la identificacion
de situaciones de vulneracion de sus derechos y activacion de mecanismos de defensa.
También se observa una incidencia en la capacidad de participacion en los diversos am-
bitos del entorno comunitario.

- En la dimension de derechos: no existe un nivel suficiente de garantia de derechos
en lo que respecta a su situacion econémica, tanto en el caso de jubilacién, como en
el caso de la movilidad entre recursos: centro especial de empleo - servicio ocupacio-
nal - centro de actividades diurnas/centro de dia. No existe flexibilidad en el acceso, ni
facilidad para pasar de un recurso a otro o de compatibilizar servicios y prestaciones. Por
Ultimo, tampoco se garantiza un sistema de valoracion de la discapacidad al servicio de
las personas.

Esta investigacion destaca, ademas, que la evolucion de las situaciones de deterioro o enve-
jecimiento de las personas con discapacidad intelectual tendran un caracter generalizado en
el medio/largo plazo, por lo que resulta imprescindible anticipar respuestas y soluciones ante
este importante reto: por parte de LANTEGI BATUAK, del conjunto de la sociedad, de las Admi-
nistraciones publicas y del Movimiento asociativo.

Concluye que resulta necesario disponer de un nuevo Sistema de empleo, ocupacién y apo-
yos capaz de dar una respuesta, efectiva y no discriminatoria, a las necesidades evolutivas de
las personas con discapacidad intelectual que envejecen o sufren deterioros significativos de
salud, o tienen necesidad de apoyo suplementario por otras causas. Asi como de adecuar, en
el interno de LANTEGI BATUAK v, en funcion de la diversidad de estas necesidades, la oferta
y diversidad de apoyos de caracter suplementario que puedan necesitar. Esto supone, entre
otros cambios, construir un nuevo sistema de organizacion de los apoyos, con respecto a las
personas con discapacidad intelectual, que presentan necesidades especiales, por motivo de
deterioro/envejecimiento o por otras causas: un sistema basado en la gestion de la oferta de
estos apoyos en base a gestion de la demanda/necesidad de los mismos.

Se trata de ofertar un mayor abanico de posibilidades de empleo, ocupacion, actividades diur-
nas, y respuestas intermedias, con elementos de apoyo diverso y complementario. Vias que
posibiliten la promocion y el acceso ascendente hacia formulas con mayores posibilidades
de desarrollo laboral y, en el caso de personas en situacion de deterioro o envejecimiento,
formulas de adecuacién a estas necesidades especificas de apoyo. Lograr modelos y metodo-
logias innovadoras a partir de la experiencia practica y la investigacion aplicada y plantea una
diversidad de propuestas y soluciones innovadoras para ello.

Se puede accedery descargar en el siguiente link el estudio publicado:

http://www.lantegi.com/wp-content/uploads/downloads/2012/04/L ANTEGIBATUAK Estudio-
Envejecimiento.pdf




3.2. ELABORACION DEL MAPA SOBRE EL ESTADO DEL ENVEJECIMIENTO
EN LANTEGI BATUAK (2013)

En el mismo se identifica el nimero de personas con discapacidad intelectual que reciben
apoyos socio-laborales (en servicio ocupacional y en centro especial de empleo), segiin cada
centroy su distribucion en el Territorio de Bizkaia, sexo, edad.

Se puede accedery descargar en el siguiente link el Mapa publicado:
http://www.lantegi.com/wp-content/uploads/downloads/2013/07/Deterioro-y-envejeci-

miento-de-las-personas-con-discapacidad-en-Serv-ocupacional-y-CEE-de-Lantegi-Batuak-
Abril-2013-.pdf

3.3. DISENO DEL PROTOCOLO Y HERRAMIENTA PARA LA DETECCION DEL
DETERIORO/ENVEJECIMIENTO DE LANTEGI BATUAK (2913) Y TESTEO
SOBRE UNA MUESTRA SIGNIFICATIVA PARA SU VALIDACION (2014-2015).

Este Protocolo se ha concebido como una herramienta sencilla, que active una sefial de alar-
ma, ante la presencia de un posible deterioro y/o envejecimiento de las personas con discapa-
cidad intelectual. Permite iniciar todo el proceso para determinar si una persona se encuentra
en situacion de deterioro o si debido a su edad, se encuentra en un proceso mas acelerado de
envejecimiento.

El protocolo se ha elaborado tomando como base el “Método de perfiles de adecuacion de
la tarea a la persona” de LANTEGI BATUAK. De hecho, se ha actualizado el Método de perfiles
incluyendo el perfil de deterioro/envejecimiento. El protocolo orienta a que tras confirmar que
la persona presenta deterioro/envejecimiento, se le incluya en el programa de apoyos especi-
fico que le corresponda, determinandose el contenido concreto de los apoyos que configuren
su respectivo plan de apoyos de la persona, siguiendo el Modelo de Apoyos Individuales de
LANTEGI BATUAK.
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En concreto el Protocolo y herramienta considera:

Tanto la evolucion de la personas con discapacidad intelectual en su perfil en relacion con
una serie de variables (criticas, de media o baja intensidad) relacionadas con el deterioro/en-

vejecimiento:
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- Como su situacion con respecto a estas variables complementarias:

Entre 2014 y 2015, contando con el apoyo del Departamento de Accion Social de la Diputa-
cion Foral de Bizkaia, se ha realizado el testeo de este Protocolo mediante su aplicacion a 871
personas con discapacidad intelectual en servicio ocupacional o centro especial de empleo
de la Organizacion (quienes cuentan con 40 y mas afios, o bien presentan deterioro, indepen-
dientemente de la edad). La realizacion del testeo permitira obtener el Protocolo definitivo ya
testado.

Através de estos links se puede acceder a los siguientes documentos:

- Protocolo para la deteccion del deterioro/envejecimiento de LANTEGI BATUAK. Abril
2013.
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- http://www.lantegi.com/wp-content/uploads/downloads/2013/07/Deterioro-y-enveje-
cimiento-de-las-personas-con-discapacidad-en-Serv-ocupacional-y-CEE-de-Lantegi-
Batuak-Abril-2013-.pdf

- Método de perfiles de LANTEGI BATUAK de adecuacion de la tarea a la persona de LAN-
TEGI BATUAK (42 edicién revisada en la que se incluye perfil de deterioro/envejecimiento.
Abril 2014)

— http.//lantegi.com.s160970.gridserver.com/site/assets/files/1534/metodo-perfiles-
4-edicio_n-abril-2014-completo_peq.pdf

- Modelo de Apoyos Individuales de LANTEGI BATUAK. Afio 2010.

- http://www.lantegi.com/wp-content/uploads/downloads/00 Publicaciones/manua-
les/Manual PAl Cast.pdf

3.4. IDENTIFICACION DE LOS PERFILES DE APOYO PARA TODAS LAS PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE LANTEGI BATUAK, EN PAR-
TICULAR AQUELLAS EN SITUACION DE DETERIORO O ENVEJECIMIENTO
(2013-2015)

Son los siguientes:

- Perfil de necesidades de apoyo de intensidad baja - “Modelo A”: corresponde al ac-
tual modelo de Servicio Ocupacional de Lantegi Batuak. El perfil de capacidades, abar-
ca dos grandes grupos de personas: aquellas que pueden transitar al empleo, bien sea
protegido u ordinario. Con este grupo la finalidad es la progresion en su itinerario. Y un
segundo grupo de personas que, presumiblemente, permanezcan en un servicio ocupa-
cional, y con los que se trabaja la mejora continua de sus capacidades. Son usuarias de
este modelo, aquellas personas en las que la suma, de su perfil actual, oscila entre los
204y 330 puntos ponderados.

- Perfil de necesidades de apoyo de intensidad media - “Modelo B”: incluye a aque-
llas personas que estando en el Servicio Ocupacional, requieren un mayor nivel de apo-
yos, para seguir desarrollando una actividad ocupacional. Estan en este grupo, aquellas
personas en que la suma de su perfil actual, oscila entre los 66 y los 203 puntos ponde-
rados.

Entre 2014 y 2015, con el apoyo del Departamento de Accién Social de la Diputacion Foral de
Bizkaia se estd mejorando la concrecion de perfiles, considerando también los resultados ob-
tenidos en el testeo del protocolo y herramienta de deteccion del deterioro/envejecimiento.

Através de estos links se puede acceder al documento en el que recogen estos perfiles:

http.//www.lantegi.com/wp-content/uploads/downloads/2013/07/Deterioro-y-envejeci-
miento-de-las-personas-con-discapacidad-en-Serv-ocupacional-y-CEE-de-Lantegi-Batuak-

Abril-2013-.pdf




3.5. IDENTIFICACION DE LOS PROGRAMAS DE APOYO CORRESPONDIEN-
TES A CADA PERFIL (2013-2015)

Se plantean dos programas de apoyo distintos:

- Modelo A: que se plantea como el actual modelo de apoyos en el Servicio Ocupacional
de Lantegi Batuak.

- Modelo B: nuevo modelo, orientado a personas que presentan una mayor necesidad de
apoyos.

Para cada uno de ellos se ha realizado la identificacion del contenido (las actividades) de los
apoyos en cada dimension del Modelo de Apoyos Individuales (bienestar fisico y material,
bienestar emocional, desarrollo laboral, relaciones interpersonales, integracion en la comuni-
dad, autodeterminacion y derechos), teniendo en cuenta que todos los apoyos centrados en
la persona, se establecen, disefian, trabajan y evaltan desde el Plan de apoyos individualizado
(PAI) (de acuerdo con el Modelo de Apoyos Individuales).
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Entre 2014 y 2015, con el apoyo del Departamento de Accion Social de la Diputacion Foral de
Bizkaia se esta mejorando la concrecién de estos programas de apoyo.

Através de estos links se puede acceder al documento en el que recogen estos programas:
http://www.lantegi.com/wp-content/uploads/downloads/2013/07/Deterioro-y-envejeci-

miento-de-las-personas-con-discapacidad-en-Serv-ocupacional-y-CEE-de-Lantegi-Batuak-
Abril-2013-.pdf

3.6. IDENTIFICACION, DISENO, PREPARACION Y ENSAYO DE TECNICAS
Y/O METODOLOGIAS INNOVADORAS DE INTERVENCION QUE PERMITAN
DAR UNA RESPUESTA A LAS PERSONAS, QUE SE ENCUENTRAN EN UN
PROCESO DE DETERIORO Y/O ENVEJECIMIENTO (2014)

En concreto se estan aplicando las siguientes metodologias: Feldenkrais, Biodanza, salas de
estimulacion multisensorial en un espacio Snoezelen y salas multifuncionales en las que estan
participando en la actualidad 700 personas con discapacidad intelectual. Esta actuacion se ha
preparadoy puesto en marcha en 2014y se ha extendido durante 2015, contando con el apoyo
del Departamento de Accién Social de la Diputacién Foral de Bizkaia.

Ver en documento Anexo el informe sobre las metodologias preparadas y ensayadas.
Biodanza

Técnica que trabaja fundamentalmente el
ambito afectivo- relacional. Es un sistema
vivencial que ayuda a expresar nuestra iden-
tidad de manera saludable, divertida, grupal
y en conexion con la vida; mejora conside-
rablemente nuestra salud emocional, por-
que posibilita la expresion emocional, en
un ambiente de proteccion y respeto, libre
de juicio, un espacio de nutricion y sensibi-
lidad.

Feldenkrais

Técnica de terapia corporal, es un sistema
pedagbgico que ofrece la posibilidad de
tomar conciencia del propio “repertorio” de
patrones corporales y facilita el aprendizaje
que permite encontrar soluciones mas fun-
cionales, inteligentes y sanas. Pretende de-
sarrollar la autoconciencia y perfeccionar la
capacidad de aprender, propia del sistema
nervioso. Trabaja sobre nuestra organiza-
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cion a nivel de movimiento, teniendo en cuenta el importante componente motriz de la autoi-
magen en nuestro sistema nervioso.

Salas de estimulacion multisensorial en un espacio snoezelen

Las funciones que se pueden promover son: desarrollar la confianza en uno mismo, potenciar
el autocontrol, incentivar la exploracion y el desarrollo de las capacidades creativas, establecer
una buena comunicacion con el personal que conduce la sesion, proporcionar una situacion
de ocio y bienestar, promover en la persona la oportunidad de elegir, aumentar el nivel de
concentraciény de atencién, reducir las alteraciones de conducta y sobre todo desarrollar los
sentidos de una forma intencionada y programada de modo individual, para paliar las caren-
cias de estimulos que tiene cada persona.

4. RESULTADOS OBTENIDOS

- Realidad y necesidades de las personas con discapacidad intelectual que se deterioran/
envejecen en entornos socio-laborales identificada y caracterizada.

- Propuestas, soluciones y dispositivos innovadores, adecuados para responder a estas
nuevas necesidades identificados.

- Protocolo y herramienta para la deteccién precoz de situaciones de deterioro/enveje-
cimiento entre las personas con discapacidad intelectual en deterioro/envejecimiento
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cuyo testeo se ha preparado y puesto en marcha mediante su aplicacion a 871 personas
con discapacidad intelectual.

700 personas con discapacidad intelectual participes en nuevas técnicas identificadas,
preparadas y puestas en marcha (Feldenkrais, Biodanza, salas de estimulacion multi-
sensorial en un espacio Snoezelen y salas multifuncionales) con el fin de estudiar su
eficacia en la mejora de aspectos relacionales, afectivos, de propiocepcién, motricidad,
etc., valoraren cada caso si promueven el desarrollo y si contribuyen a preveniry/o redu-
cir sintomas de deterioro/envejecimiento.

Perfiles de necesidad y contenidos de los programas especificos de apoyo adecuados
para la respuesta a estas nuevas situaciones de necesidad identificados.

Mas de 40 profesionales de LANTEGI BATUAK con amplia trayectoria y conocimiento en
el apoyo a personas con discapacidad intelectual en el ambito socio-laboral, participes
activamente en la creacién y disefio de nuevas respuestas y soluciones para adaptar los
apoyo a la evolucion de las necesidades de este colectivo en su itinerario vital.

Propuestas de soluciones, herramientas y metodologias todas ellas transferibles a otras
entidadesy a otros entornos socio-laborales.



ANEXO

1. PRESENTACION

Este informe se presenta como Anexo a la Memoria del trabajo desarrollado por LANTEGI BA-
TUAK: “SOLUCIONES, DISPOSITIVOS, HERRAMIENTAS Y METODOLOGIAS INNOVADORAS ADAPTA-
DAS A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD QUE ENVEJECEN EN ENTORNOS SOCIOLABORALES”.

En concreto, recoge las técnicas y metodologiasidentificadas, preparadasy puestas en marcha
durante 2014 dirigidas a dar una respuesta a las personas, que se encuentran en un proceso
de deterioro y/o envejecimiento. Este proceso de trabajo se ha desarrollado contando con el
apoyo del Departamento de Accién Social de la Diputacion Foral de Bizkaia.

Su aplicacion se extiende a lo largo de 2015, con el fin de experimentar los posibles beneficios
de las mismas, y obtener propuestas innovadoras, para su inclusion en futuros programas, que
favorezcan la prevencion del deterioro y propicien un envejecimiento activo, en personas con
discapacidad intelectual.

Las areas a trabajar son las siguientes: desarrollo de la autoconciencia e integracion corpo-
ral, estiramientos y relajacion muisculoesquelética, desarrollo de habilidades relacionalesy de
las capacidades de comunicacion afectiva, entre otros aspectos. En resumen, la mejora de la
salud fisica, relacional y emocional de las personas con discapacidad intelectual. Las metodo-
logias son las siguientes:

- ElMétodo Feldenkrais, técnica de terapia corporal, es un sistema pedagogico que ofre-
ce la posibilidad de tomar conciencia del propio “repertorio” de patrones corporales y
facilita el aprendizaje que permite encontrar soluciones mas funcionales, inteligentes y
sanas. Su objetivo es desarrollar la autoconcienciay perfeccionar la capacidad de apren-
der, propia del sistema nervioso. Para “aprender a aprender”, esta metodologfa trabaja
sobre nuestra organizacion a nivel de movimiento, teniendo en cuenta el importante
componente motriz de la autoimagen en nuestro sistema nervioso.

- La Biodanza, técnica que trabaja fundamentalmente el ambito afectivo- relacional. Es
un sistema vivencial que nos ayuda a expresar nuestra identidad de manera saludable,
divertida, grupal y en conexion con la vida; mejora considerablemente nuestra salud
emocional, porque posibilita la expresion emocional, en un ambiente de proteccion y
respeto, libre de juicio, un espacio de nutricion y sensibilidad.

- Las salas de estimulacion multisensorial en un espacio Snoezelen:

- Se define el concepto Snoezelen como una intervencion destinada a mejorar la calidad
de vida de las personas. Se trata de proporcionar, en unos entornos especialmente dise-
fiados, la oportunidad de que las personas dispongan de un espacio y tiempo de bienes-
tar, relajacion y de contacto con un medio estimulante.

- Las salas multifuncionales: se trata de espacios versatiles que posibiliten diferentes
usos, entre otros: aplicacién de nuevas tecnologias, dinamicas de grupo, formacién y
trabajo en equipo, clubs de lectura facil, video férum, artes plasticas y manualidades,
teatro y expresion corporal, trabajo corporal y relajacién, descanso y recuperacion fun-
cional, etc.
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2. METODOLOGIAS IDENTIFICADAS, PREPARADAS Y PUESTAS EN
MARCHA EN LANTEGI BATUAK

2.1. Feldenkrais
En qué consiste y qué objetivos persigue

El Método Feldenkrais, técnica de terapia corporal, es un sistema pedagdgico que ofrece la
posibilidad de tomar conciencia del propio
“repertorio” de patrones corporales y facili-
ta el aprendizaje que permite encontrar
soluciones mas funcionales, inteligentes y
sanas. Su objetivo es desarrollar la auto-
conciencia y perfeccionar la capacidad de
aprender, propia del sistema nervioso. Para
“aprender a aprender”, esta metodologia
trabaja sobre nuestra organizacion a nivel
de movimiento, teniendo en cuenta el im-
portante componente motriz de la autoi-
magen en nuestro sistema nervioso.

A partir de una larga practica pedagogica, con personas de muy diversa procedencia, y tras un
periodo de exhaustivas investigaciones en el terreno de la neurologia, la anatomia, la fisica y
las artes marciales, Moshe Feldenkrais establecié los principios del método que lleva su nom-
bre.

Para tal fin, Feldenkrais construyo secuencias de movimientos especificos. Y concluyo que aun-
que el desarrollo de una persona no haya sido éptimo, es posible madurar sus funciones en la
edad adulta, gracias a la gran plasticidad de nuestro sistema nervioso.

Las secuencias de movimientos ayudan a mejorar la funcionalidad de nuestros actos, lo que
nos facilita entrar en contacto con nuestro potencial como seres humanos maduros, indepen-
dientesy libres de elegir.

Este método puede resultar interesante para personas de diferentes ambitos y con distintas in-
quietudes. Entre los que han encontrado en este trabajo una fuente de inspiracion y bienestar
se encuentran profesionales de la salud, de la educacion, terapeutas, psicélogos, médicos, ar-
tistas, deportistas, fisioterapeutas y otros trabajos relacionados con el movimiento y aprendi-
zaje. También hay personas con limitada movilidad o dolores recurrentes que han encontrado
soluciones a través de este proceso, asi como personas interesadas en el desarrollo personal
y/o profesional y en mejorar su calidad de vida.

El método tiene diferentes modalidades a nivelindividual o grupal. Nosotros planteamos enfo-
car nuestro trabajo en el nivel grupal sin olvidar, en ninguin caso, las caracteristicas individuales
de cada persona.



En la autoconciencia por el movimiento, técnica que se trabajara en este proyecto, el profesor/a
guia al alumnado de forma verbal a través de secuencias de movimientos que siguen una légi-
cainternay funcional. Estos aprenden a sentir lo que es posible y correcto en su caso. Muchas
veces esto les [leva mucho més lejos de lo que crefan posible. Esta forma de aprendizaje se
convierte a menudo en una experiencia importante: reconocer un limite y hallar un camino
para cruzarlo haciendo uso de la inteligencia y de la sabiduria en lugar de la fuerza o la volun-
tad. Este tipo de aprendizaje no se da por imitacion, por seguir un modelo o por competir con
otros. Se trata ante todo de descubrir la respuesta mas eficiente a las propias limitaciones en
la vida.

Con la aplicacion de esta técnica se persiguen estos objetivos:
- Mejorar la actividad fisica de las personas con discapacidad intelectual.
- Mejorar la capacidad aerdbica.

- Reducir el riesgo de enfermedades metabdlicas o cardiovasculares.

- Reducir las tasas de ansiedad, depresion y ayudar a mantener una mejor actividad men-
tal.

- Favorecer la rehabilitacion articular.
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Preparacion y desarrollo de esta metologia por lantegi batuak en el marco de este proyecto

- realizada formacion especifica sobre esta metodologia dirigida a 22 profesionales de
Lantegi Batuak.

- Equipos especificos de trabajo constituidos para la ejecucién, seguimiento y evaluacion
de esta metodologia, compuesto por:
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- Técnicos/as externos expertos.

- Médico.

- Cada uno de estos equipos realiza sesiones mensuales de seguimiento. Asimismo, se
realiza un registro tras cada sesion en relacion con cada persona, en los aspectos de

evaluacion previstos.

- Programacion que se esta desarrollando:

Técnica de proyecto.

Técnicos/as de personas.

Temporalidad en la apli- | Periodicidad: Grupos constituidos:

cacién de esta metologia:

Inicio: 1 sesion se- | Para 20 personas con discapacidad inte-
3 de noviembre 2014. manal de 50 | lectual (pdi) (13 hombresy 7 mujeres).
Final: Junio 2015. minutos - Getxo: 10 pdi.(7 hombres y 3 mujeres)

- Sondika: 10 pdi (6 hombres y 4 mujeres)

+ Grupo de control de otras 26 personas
(16 hombresy 10 mujeres con pdi)

- Aspectos objeto de evaluacion inicial y final en esta metodologia:

La personas camina:

Con mucha dificultad

Con un poco de dificultad

Ligeramente inestable

Con facilidad

Su equilibrio es:

Muy malo. Pierde el equilibrio con facilidad.

Malo. Pierde el equilibrio con posturas inestables, o si recibe un pequefio

empujén, o en el tren o metro

Bueno. Pierde el equilibrio ocasionalmente.

Muy bueno.

Se viste y se desviste:

Le viste y desviste otra persona completamente.

Lo hace con ayuda de otra persona, participando.

Solo/a, con la ayuda puntual de otra persona.

Solo/a y sin ninguna ayuda generalmente.
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Se asea:
Le asea completamente otra persona.
Se asea con ayuda.
Solo/a, con la ayuda puntual de otra persona.
Solo/a.

Alo largo del desarrollo de una jornada en su dia a dia:

Dice sentirse cansado con facilidad y a menudo.
Se siente cansado/a principalmente tras un periodo de actividad (trabajo, pasear,
hacer deporte o ejercicio....).
Manifiesta cansancio solo ocasionalmente.
Habitualmente no se muestra cansado/a.

- Pruebas médicas que se realizan al inicio, durante y al final de la aplicacion de esta me-
todologia, relativas a los siguientes aspectos:

Diagndstico.

Anamnesis. AP. Musculo esquelética.
Audicion/Vision.

Exploracién/Peso.

Deporte/Gym.

Habitos saludables.
Funcionamiento locomotor.

Medicacion.

2.2. Biodanza
En qué consiste y qué objetivos persigue

Es una técnica que trabaja fundamental-
mente el ambito afectivo- relacional. Es un
sistema vivencial que nos ayuda a expresar
nuestra identidad de manera saludable,
divertida, grupal y en conexion con la vida;
mejora considerablemente nuestra salud
emocional, porque posibilita la expresion
emocional, en un ambiente de proteccion
y respeto, libre de juicio, un espacio de nu-
tricion y sensibilidad.
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La Biodanza se realiza siempre en grupo, nunca individualmente. El grupo es esencial en el
proceso de cambio porque induce nuevas formas de comunicacion y vinculo afectivo, es una
matriz en el que cada participante encuentra continente afectivo y permiso para el cambio.

Durante los ejercicios de Biodanza, el participante es respetado, valorizado, querido y acepta-
do. Experimenta su cuerpo como fuente de placery, al mismo tiempo, como estimulacion de
los potenciales de cada persona de una forma progresiva, sencilla y ludica.

La Biodanza no es una terapia aunque tiene efectos terapéuticos. Como centro del trabajo
tiene la vida en si misma. La Biodanza genera un espacio, al inicio de cada sesion, para que
los participantes puedan expresarse y compartir a través de la palabra y, luego, el facilitador
invita al grupo a entregarse a la vivencia a traves del movimiento, de la musica y del encuentro.

La Biodanza posibilita, un espacio de expresion de nuestras emociones, a través de la musica
y el movimiento. La Biodanza, no es ningln tipo de baile, pues retoma el término de danza en
su mas amplia acepcién, entendiéndola como movimiento natural, pleno de significado y de
vida.

La Biodanza mejora considerablemente, los procesos de relaciony comunicacion afectiva, per-
mitiendo vivir el tiempo presente de un modo sensible, nutritivo y enriquecedor.

Su practica regular genera efectos en los siguientes niveles:

- Inmunologico: reajustando biorritmos, escuchando el cuerpo y sus necesidades; actua
directamente desde las emociones sin pasar por el cortex, mente discriminativa; actla
desde el sentir, no desde el pensar. Se trabaja la vitalidad potenciando la energia para
la accién y la resistencia del organismo, desde la escucha a los ritmos y necesidades del
cuerpo. De esta manera se influye sobre los estados de dnimo y humor de la persona.

- Homeostéatico: refuerza la capacidad del cuerpo de mantener el equilibrio interno a pe-
sar de los cambios externos.

- Afectivo-motor: a través de la musica y la danza, recuperamos la espontaneidad, la ca-
pacidad de disfrute y mejora nuestra capacidad expresiva, se produce una rehabilitacion
del movimiento corporal, del gesto disociado a movimientos que generan mayor inte-
gracion psicofisica.

- Existencial: La biodanza a través de la afectividad , facilita:
- Elvinculo con uno mismo: rescatando nuestra unidad psicofisica.

- Elvinculo con los demas: restaurando el vinculo originario con la especie con la
totalidad bioldgica.

- Elvinculo con el entorno: rescatando el vinculo primordial con la naturaleza y reco-
nocerse parte de una unidad mayor, el universo.
Con la aplicacion de esta técnica se persiguen estos objetivos:
— Permitir la construccion de lazos entre las personas.

- Establecer nuevos contextos de actividad que enfaticen en la creacién de relaciones so-
ciales satisfactorias.
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- Reconocer los diversos intereses de las personas y ofrecer variedad de roles activos.
- Propiciar que las personas puedan optimizar su calidad de vida y mejor envejecimiento.

- Ayudar a incrementar el contacto afectivo y la participacion social, asi como sus capaci-
dades cooperativas y grupales. En definitiva, el desarrollo biopsico-social de las perso-
nas.

Preparacion y desarrollo de esta metologia por lantegi batuak en el marco de este proyecto

- equipos especificos de trabajo constituidos para la ejecucion, seguimiento y evaluacion
de esta metodologia, compuesto por:

- Técnicos externos expertos.
- Técnica de proyecto.
- 4 Técnicos de personas.

- Cada uno de estos equipos realiza sesiones mensuales de seguimiento. Asimismo, se
realiza un registro tras cada sesion en relacion con cada persona, en los aspectos de
evaluacion previstos.

- Programacion que se esta desarrollando:

Temporalidad en la aplica-

- ) Periodicidad | Grupos constituidos
cién de esta metologia

Inicio: 30 sesiones Para 64 pdi (37 hombresy 27 mujeres):
17 de noviembre 2014. (hasta junio) Otxarkoaga: 16 pdi (12 hombres y 4 mujeres).
Final: Junio 2015 Zalla: 15 pdi (8 hombres y 7 mujeres)

Sestao: 18 pdi (11 hombresy 7 mujeres)
Txibila: 15 pdi (6 hombres y 9 mujeres)

- Aspectos objeto de evaluacion inicial y final en esta metodologia:

En Biodanza, los informes de evaluacion en principio son de caracter cualitativo, relatan-
do la situacion inicial y final de la persona en relacion con una serie de ftems definidos,
sobre los que se evalla “poco, regular (mejorable/motivacién) o bueno”.

Las categorias de movimientos que se evaltan son las siguientes:

- Sinergismo: representa el movimiento voluntario e involuntario de brazos sincroni-
zados con una lateralidad cruzada respecto a las piernas. Mantiene el equilibrio y
aumenta el impulso de avanzar.

- Control voluntario e intencional: capacidad para dirigir movimientos con intencio-
nalidad. Realizar movimientos con un propésito.

- Ritmo: integracion auditivo motora ritmica. Capacidad de realizar un movimiento
de manera regular, periddica y cadenciosa siguiendo el compas de la mUsica.

- Fluidez: capacidad de movernos de forma mas lenta y continua generando de esta
manera armonia organica. La fluidez es el movimiento contrario a la rigidez.

- Extension: es la capacidad de alargary ampliar el movimiento. Se basa en la elasti-
cidad de ciertas estructuras del cuerpo, como la piel, los musculos y en la presen-
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cia de las articulaciones que permiten desplazar y alargar los miembros. En Bio-
danza el objetivo de esta categoria de movimiento es activar tendones, mudsculosy
articulaciones estimulando la integracion motora.

- Levedad: delicadeza en el gesto y en el movimiento. En un movimientoV con poco
peso que no produce fatiga. Autorregulacion.

- Expresividad: movimiento espontaneo corporal y/o gestual.

- Equilibrio: postura natural del cuerpo sin oscilacion ni desvios de su eje central.

Ademas en los movimientos relacionales (movimientos a dos, tres o grupal) se evaltan los
siguientes aspectos:

- Eutonia: adecuacion del tono afectivo y motor de la accién. Movimiento de conexion
sensible en el que ninguno de los participantes domina el movimiento del otro.

- Fluidez con el otro: estado donde ambas personas regulan la velocidad de movimiento
(desaceleracion) teniendo en cuenta la sensibilidad, afectividad y adaptacion sutil (flui-
dez en paro grupal).

- Coordinacion ritmica: sinergismo a dos; compartir el mismo ritmo.

- Sincronizacion ritmica: requiere la escucha de la musica, seguir el ritmo y al mismo tiem-
po percibir los movimientos del otro.

- Sincronizacion melodica: movimientos ondulantes, suaves que favorecen la conexion
afectiva con el otro. Movimientos que parten del centro afectivo, del pecho.

- Encuentros en feedback: movimientos con el propdsito de encontrarse afectivamente
con el comparfiero. Mostrarnos receptivos al otro.

Se han concluido las evaluaciones iniciales relativas a estos aspectos (Se estan incorporando
en SISLAN. Pendiente explotacion de resultados).

2.3. Salas de estimulacion multisensorial en un espacio Snoezelen
En qué consiste y qué objetivos persigue

Se define el concepto Snoezelen
como un a intervencion destinada
a mejorar la calidad de vida de las
personas. Se trata de proporcio-
nar, en unos entornos especial-
mente disefiados, la oportunidad
de que las personas dispongan de
un espacio y tiempo de bienestar,
relajacién y de contacto con un
medio estimulante.
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Investigaciones cientificas describen como se estd aplicando esta intervencion en diferentes
colectivos: personas con discapacidad intelectual, personas con demencias y Alzheimer, per-
sonas con enfermedad mental, personas con niveles elevados de estrés Los resultados de
dichas investigaciones muestran, entre otros, efectos como: aumento del nivel de relajacion,
disminucion de las conductas disruptivas, aumento del bienestar, etc.

Snoezelen se basa en la idea de que el mundo en el que vivimos esta repleto de sensaciones
producidas por la luz, el sonido, el olor, de gusto, el tacto, etc; a los que tenemos acceso a tra-
vés de nuestros drganos sensoriales (ojos, oidos, nariz, boca, piel), sin embargo, las personas
con discapacidad intelectual no tiene una interiorizacion habitual de este tipo de estimulos, y
las salas Snoezelen intentar paliar este acceso disminuido potenciando todas estas entradas
sensoriales.

El origen de la palabra surge a partir de la contraccion de dos palabras holandesas “snuffe-
len”y “doezelen” que, respectivamente significan olery dormitar o relajarse. Esta intervencién
pretende proporcionar a la persona la vivencia de experiencias agradables y que fomenten
su bienestar emocional y aumenten su nivel de relajacion, a la vez que disminuya el nivel de
conductas disruptivas, y en general, de sensaciones poco satisfactorias.

Las funciones que se pueden promover son: desarrollar la confianza en uno mismo, potenciar
el autocontrol, incentivar la exploracion y el desarrollo de las capacidades creativas, establecer
una buena comunicacion con el personal que conduce la sesion, proporcionar una situacion
de ocio y bienestar, promover en la persona la oportunidad de elegir, aumentar el nivel de
concentracién y de atencién, reducir las alteraciones de conducta y sobre todo desarrollar los
sentidos de una forma intencionada y programada de modo individual, para paliar las caren-
cias de estimulos que tiene cada persona.

Los elementos principales que han de estar presentes en un espacio Snoezelen se seleccionan
en funcién del tipo de sistema sensorial que estimula, a continuacion mencionamos ejemplos
de aparatos para cada sistema sensorial.

- Elementos téctiles: fibras opticas, elementos de texturas diferentes, sensaciones de tem-
peraturas variadas la cama de agua serfa un ejemplo de este apartado, ya que propor-
ciona a la vez estimulacion tactil y vibratoria, debido a que posee en su parte inferior
unos altavoces que transmiten la musica a traves del agua provocando sensacion de
vibracién. A la vez que trabaja el esquema corporal a partir de la percepcion somatica,
ayuda a reforzar la atencién y la concentracion.

- Elementos vibratorios: se pretende con estos objetos provocar vivencias de sensaciones
vibratorias, muy ligadas al sentido auditivo. La colchoneta vibratoria o el Sound Box (caja
de sonido) trasmiten desde una plataforma en el suelo las vibraciones producidas por la
musica. Se favorece la interiorizacién de la relacion causa-efecto y se potencia la capaci-
dad de decision al ser la mayoria elementos interactivos.

- Elementos vestibulares: la sensacion vestibular esta muy ligada a las capacidades ba-
sicas del individuo, como el equilibrio. Es fundamental para trabajar el tono musculary
aumentar el control de la lateralidad corporal. Y los instrumentos que la trabajan princi-
palmente son las mecedorasy la cama de agua.



- Elementos visuales: la pretension es la de estimular el sentido de la vista mediante la
vivencia de unas sensaciones visuales a las que de otra manera no tendria acceso la per-
sona con discapacidad intelectual. Algunos aparatos serian la bola de espejos giratoria,
las columnas de burbujas, el haz de fibras opticas o el proyector de aceites y muchos
otros aparatos que las nuevas tecnologias estan disefiando para conseguir de manera
exitosa este tipo de estimulacion. Los instrumentos que se utilizan favorecen la orienta-
cion, el seguimiento visual, la coordinacién oculo-manualy aumentan la posibilidad de
interaccion con el entorno.

- Elementos auditivos: Persiguen mejorar la comunicacion oral, favorecer la interaccion, e
interiorizar la relacion causa-efecto. Se utiliza tanto la musica como la propia voz de la
persona que esta llevando la sesion.

- Elementos gustativos y olfativos: las sensaciones gustativas y olfativas estan intimamen-
te relacionadas por ello es importante presentar los estimulos por separado. Por una
parte estimular las sensaciones olfativas y por otra proporcionar las diferentes sensacio-
nes al paladar (agrio, dulce, salado, amargo ) haciendo conscientes estas diferencias a
las personas.

El primer proyecto de Snoezelen naci6 en Holanda en 1.974, y en los ultimos afios las instala-
ciones en los diferentes paises se estan extendiendo en instituciones variadas, como pueden
ser hospitales, centros residenciales, centros de dia para personas mayores y con discapacidad
intelectual, centros infantiles, centros de maternidad y unidades de neonatos, clinicas del do-
lor, hospitales psiquiatricos, escuelas, empresas, etc.

Se pueden plantear metas terapéuticas mas concretas, como puede ser el reducir niveles de
ansiedady estrés, aumentar el nivel de conductas adaptadas o potenciar interacciones positi-
vas del sujeto con el entorno, entre otras.
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Preparacion y desarrollo de esta metologia por lantegi batuak en el marco de este proyecto

- Realizada formacion especifica sobre esta metodologia dirigida a 22 profesionales de
Lantegi Batuak.

- Equipos especificos de trabajo constituidos para la ejecucién, seguimiento y evaluacion
de esta metodologia, compuesto por:

- 15 Técnicos de personas.
- Técnica de proyecto.

- Cada uno de estos equipos realiza sesiones mensuales de seguimiento. Asimismo, se
realiza un registro tras cada sesion en relacion con cada persona, en los aspectos de
evaluacion previstos.

- Programacion que se esta desarrollando:

Temporalidad en la aplica- | Periodicidad: Grupos constituidos:
cién de esta metologia:

Inicio: Enero 2015 30 sesiones 132 pdi (74 hombres y 58 mujeres)
Final: Diciembre 2015 T salas en:

Amorebieta

Gernika

Getxo

Sondika

Etxebarri

Abadifno

Zalla

- Aspectos objeto de evaluacion inicial y final en esta metodologia:
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Para las personas participes de salas multisensoriales, los aspectos evaluables iniciales v fi-
nales se recogen en la ficha de perfil sensorial, donde se identifica la situacion con respecto a
estas capacidades:

- Olfativa-gustativa
- Visual

- Auditiva

- Tactil

- Propioceptiva

- Vestibular

Para cada persona se obtiene una grafica de evolucion en funcion de estas capacidades en su
perfil sensorial.

2.4. Salas polivalentes
En qué consiste y qué objetivos persigue

Se trata de Espacios versatiles que posibiliten diferentes usos, entre otros:

- Aplicacién de Nuevas Tecnologias. TICS. Programas educativos, terapeuticos y cultura-
les, como el Gradior, Kinet con realidad virtual, Braintraining, con los que pretendemos
trabajar estimulacion neurocognitiva, autopercepcion quinestésicay del equilibrio entre
otros. También se utilizard la intranet adaptada, instrumento interactivo y acondiciona-
do cognitivamente para que las personas usuarias de la organizacion profundicen en el
conocimiento de LANTEGI BATUAK y su sentimiento de pertenencia.

- Realizacion de dinamicas de grupo, formacion y trabajo en equipo. En este espacio se
dara respuesta a todos los procesos que requieren una explicacion mas exhaustiva o un
trabajo mas personalizado en pequefios grupos: las habilidades sociales, la comunica-
cion interpersonal, la prevencion de riesgos laborales, y otros temas mas innovadores
propuestos por LANTEGI BATUAK como terapia asistida por animales de compafiia, o
derechos ciudadanos o autodeterminacion o concienciacion de habitos saludables (p.e.
alimentacion y prevencion de consumos perjudiciales, proteccion en el uso de redes so-
ciales, etc).

- Clubs de lectura facil, que potencian la inclusién e integracion social de nuestro colec-
tivo a través de la lectura ya que en una sociedad basada en la informacion y el cono-
cimiento, las dificultades de la comprension lectora marginan a algunos colectivos a la
hora de utilizar la lectura como vehiculo de comunicacién, informacién, formacién y
ocio.

- Video férum y proyeccién de peliculas. Utilizando soportes visuales con tematicas acce-
sibles y de interés para las personas de nuestra organizacion, se plantean a debate y se
dan a conocer realidades sociales y vitales cotidianas y novedosas.
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- Usodeartes plasticas y/o manualidades, como instrumento para el desarrollo de la crea-
tividad y las emociones, a la vez que pretendemos fomentar la filosofia del reciclaje y la
reutilizacién, como medio para alargar la vida a los diferentes materiales y darles un uso
gratificante.

- Tallerdeteatroy expresion corporal. Espacio en el que las personas podran experimentar
situaciones vitales y emocionales mediante representaciones teatrales o performances.

- Trabajo corporal y relajacion. Realizacion de ejercicios fisicos para la promocion de la
salud. Somos conscientes del aumento del sedentarismo y de la carga afiadida que su-
pone el envejecimiento en la poblacion generaly en nuestro colectivo en particular, por
lo que queremos establecer unas rutinas que favoreceran estilos de vida mas saludables
y la prevencion y mejora de la salud mediante ejercicios de estiramientos y trabajo cor-
poral con metodologias innovadoras como Feldenkrais y Biodanza.

- Por ultimo se establecera en estas salas una zona de descanso, y recuperacién funcional
cuyo fin Ultimo seré la prevencion del deterioro y el mantenimiento de las capacidades.
Cada sala multifuncional esta previsto que cuente, entre otros, con los siguientes elementos:

- Cuatro ordenadores, con pantalla tactil, kinet y joistiks.

Pantalla, cafion y altavoces.

- Espalderas, colchonetas, juego de pedales, rueda de hombro, escalerilla de dedos, este-
rillas, mantas, pelotas, cuerdasy otro tipo de elementos para la realizacion de ejercicios.

Materiales de pintura, escultura, fotografia, video produccion con méviles.

Telas, disfraces, biombos, decorados.

Mobiliario polivalente como mesas, sillas, paneles, biombos.

3. RESULTADOS DE LA EVALUACION INICIAL EN LAS DIMENSIONES
DE CALIDAD DE VIDA - ESCALA FUMAT

A todas las personas participes en las metodologias de Biodanza, Feldenkrais y Snoozelen,
se les aplica, al inicio y al final la Escala Fumat de Evaluacion de la calidad vida en personas
mayores.

La escala Fumat!

Através de esta Escala se realiza una evaluacion objetiva de la calidad de vida (Bienestar emo-
cional, Bienestar fisico, Bienestar material, Relaciones interpersonales, Inclusion social, Desa-
rrollo personal, Autodeterminacion y Derechos), con la finalidad de esta Escala es identificar

1 Fuente: “Evaluacion de la calidad de vida en personas mayores. Escala FumatR. Inico 2009.

http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO23248/herramientas_4.pdf




el perfil de calidad de vida de una persona para la realizacion de planes individualizados de
apoyo y proporcionar una medida fiable para la supervision de los progresos y los resultados
de los planes.

Las dimensiones de calidad de vida que contempla el modelo son ocho: bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeter-
minacion, inclusion social y derechos. Los indicadores de calidad de vida son percepciones,
comportamientos o condiciones especificas de una dimension que reflejan la percepcion de
una persona o la verdadera calidad de vida (Schalock, Keith, Verdugo y Gomez). Los criterios
para la seleccion de un indicador se basan en si éste se relaciona funcionalmente con la con-
siguiente dimension de calidad de vida, si mide lo que supuestamente mide (validez), si es
consistente entre personas o evaluadores (fiabilidad), si mide el cambio (sensibilidad), si re-
fleja Unicamente los cambios en la situacién concerniente (especificidad) y si es abordable,
oportuno, centrado en la persona, puede ser evaluado longitudinalmente y es sensible a la
cultura (Schalock y Verdugo, 2002/2003).

Los indicadores que plantean para evaluar cada dimension de calidad de vida son los siguien-

tes:

Dimensiones e indicadores de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003)

Fuente: “Evaluacion de la calidad de vida en personas mayores. Escala Fumat’. Inico 2009.

La Escala FUMAT es aplicable a personas mayores (mas de 50 afios) y personas con discapaci-
dad (con una edad minima de 18 afios), que sean usuarias de servicios sociales. Se trata de un
cuestionario autoadministrado, en el que un informador responde a cuestiones observables
de la calidad de vida del usuario.
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La calidad de vida es evaluada a través de 57 items distribuidos en ocho subescalas que se
corresponden con las dimensiones del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo
(2002/2003): Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desarrollo
personal, Bienestar fisico, Autodeterminacion, Inclusion social y Derechos. Todos los items es-
tan enunciados en tercera persona, con formato declarativo, y se responden utilizando una
escala de frecuencia de cuatro opciones (‘nunca o casi nunca’, ‘a veces ‘frecuentemente’ y
‘siempre o casi siempre’).

En el Anexo 1 se recoge la Escala Fumat.

La Escala FUMAT debe ser completada por un profesional que haya completado al menos tres
afios de estudios universitarios y que esté trabajando en el campo de los servicios sociales (un
psicélogo, un trabajador social, un orientador, un gestor de casos, etc.), que esté familiarizado
con el concepto de calidad de vida y pueda adoptar el rol de observador externo.

El informador, ademés, debe trabajar directamente con la persona cuya calidad de vida va a
evaluar y debe conocerla bien (al menos desde hace tres meses). Debe tener posibilidad de
observar a la persona en distintos contextos y durante amplios periodos de tiempo (al menos
varias horas en cada contexto), puesto que tendra que responder a preguntas de muy diversa
indole sobre su vida. Es decir, debe conocer aspectos de la persona como, por ejemplo, como
se desenvuelve en su trabajo, como se relaciona con otras personas o como se desenvuelve
en su vida diaria.

Si el informador necesita solicitar informacién de otras personas, no debe hacerlo nunca al
individuo sobre el cual esta informando. Puede consultar a otros profesionales y, en ultimo
caso, a familiares, padres o tutores. Es responsabilidad del informador contrastar e integrar la
informacion recibida de los distintos informadores para llegar a la calificacion final.

En lo que respecta a las puntuaciones que ofrece esta Escala, se diferencian los siguientes
valores:

- Puntuaciones directas: Para obtener la puntuacion directa total en cada dimension
se han de sumar las respuestas (1-2-3-4) de cada uno de los items que las componen.

- Puntuaciones estandar y Percentiles de cada dimension: se recogen en la tabla de
baremos, donde se ha de localizar la puntuacion estandary el percentil correspondiente
a la puntuacion directa total de cada una de las dimensiones. Las puntuaciones estan-
dar, establecen la posicion relativa de una persona dentro de su muestra de tipificacion,
teniendo en cuenta que su media es 10y su desviacion tipica es 3. los percentiles, por su
parte, indican el porcentaje de personas que tienen una puntuacién superior o inferior.
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- indice de calidad de vida y percentil del indice de calidad de vida: el indice de Cali-
dad de Vida o puntuacién estandar compuesta tiene una distribucién con media de 100
y una desviacion tipica de 15, por lo que la mayoria de los evaluadores estan familiariza-
dos con ellay las puntuaciones que genera, y permite una interpretacion muy intuitiva.
Para obtener el indice de Calidad de Vida primero se han de sumar las puntuaciones
estandar de las ocho dimensiones y anotar el resultado en la casilla ‘Puntuacion Estan-
dar TOTAL (suma)’. Este valor se convierte en el ‘Indice de Calidad de Vida’ (o puntuacion
estandar compuesta) mediante la tabla que se incluye en el Apéndice 3. En dicha tabla
se debe localizar la puntuacion estandar total; en la misma fila, en las dos columnas de
la derecha, se encuentra el Indice de Calidad de Vida y su percentil.
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El Perfil de Calidad de Vida proporciona una representacion grafica de las puntuaciones es-
tandar obtenidas por el individuo en las dimensiones de calidad de vida, con su correspon-
diente percentil.

La aplicacion de la escala Fumat en este proyecto

A todas las personas participes en las metodologfas de Biodanza, Feldenkrais y Snoozelen,
se les aplica, al inicio y al final la Escala Fumat de Evaluacion de la calidad vida en personas
mayores.

Se estéa aplicando la Escala Fumat buscando, siempre que ello es posible, tres versiones infor-
mantes:

- Lade la propia persona con discapacidad intelectual.
- La de sus familiares/red informal de apoyo.

- La del profesional de apoyo de Lantegi Batuak.

Aunque la aplicacion de la Escala Fumat requiere la valoracién de una Unica version informan-
te (que coincidiria con la version profesional), se amplia su aplicacion a las otras dos versiones
para asegurar la participacion de la personay su entorno mas cercano y servir de contraste en
la valoracion final.

Los resultados obtenidos en la aplicacion de la Escala, en sus 3 versiones, se estan introducien-
do en SISLAN, donde también se han incorporado las operaciones informaticas precisas para
obtener la informacion sobre los distintos tipos de puntuacion (directa, estandar, percentil e
indice de calidad de vida).
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Resultados obtenidos en la aplicacion de la escala Fumat en la evaluacion inicial

Hasta la fecha, se ha aplicado la Escala Fumat 215 personas con discapacidad intelectual par-
ticipes en las distintas metodologias. Se han pasado un total de 546 escalas, considerando las
3versiones que han cumplimentado informacion (168 con la version familia, 163 con la version
personaly 215 con la version profesional).

Tabla 1 - Muestra de pdi a las que se ha aplicado la Escala Fumat segun franja de edad, sexo
y version (familiar, profesional o persona,).

Familiar Monitor/a Persona
Edad Total
H M T H M T H M T
Hasta 39 8 1 9 8 1 9 7 1 8 26
40 A44 20 14 34 27 15 42 17 16 33 109
45A49 21 13 34 30 20 50 19 16 35 119
50 A54 22 19 41 28 19 47 20 17 37 125
55A59 20 9 29 24 13 37 20 9 29 95
60 A 64 8 6 14 12 9 21 11 6 17 52
65y mas 2 5 7 4 5 9 4 4 20
101 67 168 133 82 | 215 98 65 163 546
Total
31% 39% 30% | 100%

Segun la metodologia en la que participan, 62 personas lo hacen en biodanza (se dispone de
informacion relativa a 127 escalas); 22 participan en feldenkrais (se dispone de informacién
relativa a 63 escalas); y 132 participan en salas multisensoriales (se dispone de informacion

relativa a 356 escalas).

Tabla 2 - Muestra de pdi a las que se ha aplicado la Escala Fumat segtin metodologia, sexo y
version (familiar, profesional o persona).

Familiar Monitor/a Persona
Edad Total
H M T H M T H M T
Biodanza 15 16 31 36 26 62 20 14 34 127
Feldenkrais 12 8 20 13 8 21 13 9 22 63
Snoezelen 74 43 117 84 48 132 65 42 107 356
Total general 101 67 168 133 82 215 98 65 163 546




En lo que respecta a los resultados globales medios totales de calidad de vida, se observa que
las pdi participes de Feldenkrais presentan las puntuaciones mas elevadas:

Tabla 3 - Puntuaciones medias globales en calidad de vida segin metodologia, version in-
formante y tipo de puntuacion.

BIODANZA
Media Puntua- | Media puntua- | Media puntua- Media indice
ciones Directas | ciones estandar | cién percentil | Calidad de Vida
Monitor 152,58 76,53 46,51 97,24
Familiar 157,10 76,77 45,58 97,45
FELDENKRAIS
Media Puntua- | Media puntua- | Media puntua- Media indice
ciones Directas | ciones estandar | cién percentil | Calidad de Vida
Monitor 178,95 88,76 67,14 107,00
Familiar 181,30 89,55 68,50 107,60
Persona 182,43 89,86 69,24 107,76
SNOEZELEN
Media Puntua- | Media puntua- | Media puntua- Media indice
ciones Directas | ciones estandar | cion percentil | Calidad deVida
Monitor 170,88 84,94 59,66 103,98
Familiar 172,77 85,72 61,87 104,57
Persona 165,29 81,42 60,77 103,21

Considerando cada dimension de calidad de vida y metodologia se observan las siguientes
cuestiones:

- En todas las metodologias la dimension que presenta las puntuaciones mas bajas es la
de autodeterminacioén. En particular, entre las personas participes de biodanza.

- Entre las personas participes de biodanza, también se presentan las puntuaciones mas
bajas, ademas de en autodeterminacion, en las dimensiones de desarrollo personal e
inclusion social.

- Entre las personas participes de Snoezelen, la dimensién que presenta puntuaciones
mas bajas es la de autodeterminacion, seguida de la de desarrollo personal.

- Entre las personas participes de Feldenkrais se presentan las puntuaciones més altas
en todas las dimensiones. Dentro de ellas, las puntuaciones mas altas se observan en
bienestar fisico y bienestar emocional.
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Tabla 4 - Puntuaciones medias globales en dimensiones de calidad de vida segtn
metodologia, version informante y tipo de puntuacién (PD: puntuaciones directas; PE: pun-
tuaciones estandar; PP: puntuaciones percentil).

Tabla 5 - Puntuaciones medias globales (version profesional) en dimensiones de calidad de
vida segtin metodologia (puntuaciones estandar y puntuaciones percentil).

Puntuaciones
Estandar

BIODANZA
FELDENKRAIS
SNOEZELEN

Puntuaciones
Percentil

BIODANZA
FELDENKRAIS
SNOEZELEN




Puntuaciones estandar:

Puntuaciones percentil:
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ANEXO: ESCALA FUMAT
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RESUMEN EJECUTIVO

En la actualidad, las nuevas tecnologias se han abierto camino en el mundo educativo gracias
a las ventajas que éstas ofrecen. Poco a poco los libros se han complementado en las aulas
con distintos dispositivos tecnolégicos como ordenadores, pizarras digitales o tabletas, entre
otros. En los ultimos afios se han realizado diversos estudios sobre el uso de diferentes herra-
mientas tecnolodgicas orientadas a personas con necesidades especiales en diferentes dispo-
sitivos como ordenadores personales, pizarras digitales, tabletas, o superficies multicontacto.

Diversos estudios demuestran que el uso de tecnologias es atractivo para personas con necesi-
dades especiales, ya que usualmente captan su atencion siemprey cuando no existan elemen-
tos distractores dentro del material multimedia (imagenes, texto o audio). Ademas, los dispo-
sitivos tactiles facilitan el uso de los mismos ya que no se obliga a asociar un desplazamiento
de un dispositivo fisico como es el raton con el movimiento del cursor en la pantalla, sino que
la interaccion se realiza directamente con sus manos. En este sentido, este tipo de dispositivos
son mas faciles de utilizar por personas con necesidades especiales.

En este trabajo presentamos dos experiencias educativas con estudiantes con necesidades
especiales. En la primera experiencia, alumnos con discapacidad cognitiva de la Fundacion
Sindrome de Down Madrid realizaron actividades educativas sobre instrumentos musicales
en una mesa multicontacto. Por un lado, queriamos ver si se producia aprendizaje significa-
tivo en la materia trabajada usando este tipo de superficies. Por otro lado, se quiere observar
el comportamiento de los alumnos mientras realizan actividades en la mesa. En concreto, se
quiere observar si dependiendo de si la actividad se realiza por turnos o de forma simulta-
nea, los alumnos son conscientes de las acciones del resto de sus companeros observando
las respuestas que estan dando y analizando el resultado de sus acciones. La diferencia entre
los modos de interaccion podria afectar al aprendizaje de los alumnos. Por este motivo, los
participantes de este estudio se organizaron en tres modalidades: turnos, simultaneo y mixto

En la segunda experiencia, presentamos un estudio realizado en el colegio Leo Kanner de
Madrid con actividades educativas utilizando superficies multicontacto. Las actividades se
centraron en el reconocimiento de expresiones faciales, comprension de sentimientos e in-
terpretacion de situaciones de la vida cotidiana. El objetivo de esta experiencia era extraer el
impacto de esta tecnologia novel en personas con autismo, centrandonos en la transferencia
de conocimientos y en las interacciones con los comparieros mientras colaboran en el mismo
espacio de trabajo.
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1. INTRODUCCION

Hoy en dia, la mayoria de la poblacién utiliza dispositivos electrénicos en su vida diaria, inclu-
yendo a las personas con discapacidad. El area de educacién no supone ninguna excepcion,
ya que tanto escuelas como Universidades incluyen diferentes dispositivos para apoyar la rea-
lizacion de actividades educativas. En los Ultimos afos, el nimero de estudios relacionados
con el uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacién (TIC) por las personas con
necesidades especiales se ha incrementado. Estos estudios apoyan que la tecnologia puede
ayudar a las personas con algun tipo de discapacidad, ya que puede ser adaptada para cubrir
las necesidades de los usuarios. Sin embargo, el conocimiento sobre como afecta el uso de las
TIC a este colectivo es limitado [1]. Por ello, es necesario hacer un esfuerzo a la hora de obtener
las caracteristicas de este grupo de usuarios y comprender como podriamos incorporar este
conocimiento para adaptar las tecnologias a sus necesidades.

Gracias a los oportunidades que ofrecen, las TIC proporcionan herramientas excelentes para
ayudar a las personas con necesidades especiales a adquirir independencia a la hora de rea-
lizar sus actividades diarias. En el entorno educativo y poco a poco, los libros han sido com-
plementados en las aulas con dispositivos tecnolégicos adicionales tales como ordenadores,
pizarras digitales o tabletas, entre otros [2].La incorporacion de las tecnologias en las aulas
a forzado a los nuevos docentes a entrenar sus habilidades tecnolégicas con el objetivo de
explotar su potencial en las escuelas[3]. Em este sentido, en los Ultimos afios los docentes se
estan familiarizando mas con este tipo de herramientas y su uso es mas eficaz [4]. Sin embargo,
no debemos olvidar que estas herramientas pretenden mejorar el proceso de aprendizaje y el
conocimiento de los alumnos que son los usuarios finales de estas herramientas. Es por ello
por lo que también hay que tener en cuenta las habilidades de los estudiantes cuando utilizan
TICsy su aceptacion de estas herramientas.

La investigacion demuestra que los nifios con SD y TEA pueden utilizar la tecnologia efecti-
vamente sin utilizar herramientas complementarias o modificaciones de algun tipo [5,6]. Por
ejemplo, podemos encontraren la literatura ejemplo donde estudiantes con SD utilizaron apli-
caciones para practicar conceptos corporales y espaciales involucrados en sus acciones [7],
desarrollar proyectos [8], interactuar con varios elementos [9], expresar ideas complejas [10] y
asumir un rol mas activo y productivo en sus procesos de aprendizaje [11]. Ademas, los profe-
sores se han beneficiado de las herramientas tecnologicas para disefiar estrategias de apren-
dizaje pretendiente estimular la lectura, la escritura y el aprendizaje para conseguir mejorar las
habilidades cognitivas de los alumnos con SD [12].

Se ha demostrado que el uso de la tecnologia en las aulas es muy Util para personas con ne-
cesidades especiales, ya que proporcionan muchas oportunidades para aprender, compartir
informacion y adquirir independencia [13]. En los ultimos afios y con la aparicion de los dis-
positivos tactiles, se ha provocado que la computacion sea accesible para una mayor parte
de la poblacion. La simplicidad y los beneficios de la interaccién tactil y la portabilidad de los
dispositivos que laemplean, han disminuido las barreras a la hora de interactuar con estos dis-
positivos [14]. En este escenario, cada vez se esta prestando mas atencion a las personas con
necesidades especiales, especificamente a las personas con SD o TEA, ya que en los Ultimos
afos se ha experimentado un incremento en el nimero de estudios relacionados con estos
colectivos. Aunque es comUnmente conocido que la tecnologia puede ayudarles, poco se ha
estudiado sobre como la tecnologia puede afectarles.



Hoy en dia, el uso de tabletas estd muy extendido entre las personas con SDy TEA puesto que
hay un gran interés por parte de los educadores en utilizar este tipo de herramientas, ya que
desde hace mucho tiempo esta demostrado que este colectivo prefiere una interaccion tactil
sobre el uso de teclado y raton [15,16,17]. Sin embargo, toda esta expectacién ha llevado a los
desarrolladores a desarrollar cientos de aplicaciones con la intenciéon de ayudar a las personas
con SDy TEA, haciendo dificil que los educadores puedan identificar aquellas que puedan ser
Utiles para cumplir sus objetivos [18]. El problema se acrecienta cuando tenemos en cuenta
la cantidad de datos que nos pudieran ayudar a determinar que enfoques son los adecuados
para disefiar o utilizar aplicaciones para personas con necesidades especiales. Ademas, aun-
que la interaccién es mas simple y mas accesible, jqué tipo de ejercicios pueden realmente
ayudar a los alumnos con SD o TEA a mejorar en areas en las que no estan comodos?

En este trabajo presentamos DEDOS-Editor, una nueva herramienta de autor que permite que
los docentes creen sus propias actividades educativas que podran ser ejecutadas por los es-
tudiantes en una gran variedad de dispositivos (Ordenadores personales, pizarras digitales,
tabletas y superficies multicontacto) de forma tanto individual como colaborativa. DEDOS-
Editor estd basada en una metafora de interaccion directa [19] y una metéfora consistente de
interaccion [20], que permite a los docentes crear sus propios proyectos educativos y mejorar
aquellos ya existentes para alcanzar aquellos objetivos que se propongan. Para validar la apli-
cacion disefiada, se realizaron una serie de estudios en centros reales donde personas con SD
y TEA realizaron las actividades disefiadas con esta herramienta en superficies multicontacto.

2. ESTADO DEL ARTE

Mientras que los ordenadores y los dispositivos personales tales como las tabletas y los te-
léfonos han sido disefiados para un Unico usuario, los espacios educativos tienen un fuerte
componente colaborativo [21, 22, 23], lo que ha llevado la adaptacion de estos dispositivos
para realizar trabajos en grupo. Es por ello que no es extrafio hoy en dia ver a los estudiantes
compartiendo un ordenador en el aula, no por escasez de recursos, si no para beneficiarse de
las ventajas de la dimension social del aprendizaje junto con las ventajas ofrecidas por la tec-
nologfa. Utilizar interfaces individuales en escenarios con varios usuarios tiene dos claras des-
ventajas: En primer lugar, la orientacién del monitor, como si de un teatro se tratase y todos los
usuarios mirandolo (Con los problemas visuales que eso acarrea [24]) en vez de mirarse unos a
otros (y por lo tanto no explotando las ventajas de la colaboracion cara a cara [25]); en segundo
lugar, un problema en el control de la centralizacion, en el que un Unico usuario toma el control
del raton y del teclado y trata de representar los comentarios emitidos por otros usuarios.

En este aspecto, tanto docentes como estudiantes han estado adaptando sus comportamien-
tos para hacer el mejor uso de las interfaces tradicionales, pero es importante entender, en
especial en el entorno educativo, que adaptar a los usuarios a una interfaz tiene un coste. Es
por ello por lo que las interfaces tactiles como alternativa al raton han entrado fuerte en las
aulas, ya que ofrecen una gran cantidad de posibilidades educativas [26] y eliminan interfaces
tediosas en favor de una interaccion mas fisica. Permitir a los usuarios que se expresen de una
manera mas fisica fomenta la comunicacién y la comprension [27]. Este tipo de interaccion les
permite concentrarse en los contenidos [28], disfrutar mientras completan las actividades [29],
resolver problemas més rapidamente [30] y aprender la importancia de las habilidades socia-
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les [31]. Gracias a la combinacion de estos dispositivos con contenido multimedia, los usuarios
tienen el control de la informacién y de la interaccién ayudandoles a adquirir un conocimiento
mas profundo [32]. Las tecnologias tactiles, ademas, permiten que multiples usuarios inte-
ractUen simultaneamente, resolviendo el problema del control centralizado de las interfaces
individuales mencionados antes. Ademas, al realizarse las acciones con las manos son mas
visibles para el resto de los usuarios, siendo mas facil reconocer quien ha ejecutado cada ac-
cion. Puesto que los dispositivos tactiles pueden ser emplazados horizontalmente, se elimina
ese entorno como si de un teatro se tratase en pos de un entorno en el que todos se encuen-
tran alrededor del contenido, unos en frente de otros, creando un entorno méas adecuado para
realizar actividades educativas y juegos.

Lainclusion de la tecnologia en las aulas ha sido muy Gtil en el campo de la educacion. Especi-
ficamente, la tecnologia ofrece grandes oportunidades para aprender, compartir informacion
y adquiririndependencia para los usuarios con necesidades especiales [13]. La tecnologia pue-
de ayudar a mejorar la confianza y la motivacion de las personas ya que promueven un apren-
dizaje sin errores, ofrecen un apoyo inmediato y personalizado y adaptan el ritmo de apren-
dizaje a cada estudiante, entre otros. Un ejemplo del uso de las nuevas tecnologias en el aula
puede ser encontrado en [33], donde participantes con DS resolvieron actividades educativas
sobre matematicas. Este estudio mostré como aquellos alumnos que trabajaron con elemen-
tos tecnoldgicos tuvieron un mayor rendimiento que aquellos que resolvieron las actividades
en papel. Todo esto se debid al secuenciamiento de las tareas, asi como una presentacion mas
visual de los contenidos, lo que mejord la concentracion. Aungue el uso de la tecnologia en el
aula resulte beneficioso, en algunas ocasiones los docentes no consiguen los objetivos edu-
cativos propuestos, ya que el contenido multimedia proporcionado no es el apropiado [3]. Por
esta razon, no es solo importante que las aplicaciones desarrolladas sean accesibles y estén
beneficiadas, sino que es un factor clave que los contenidos se adapten adecuadamente a las
caracteristicas del usuario.

Podemos observar que existe una gran diversidad en las necesidades de las personas con
discapacidad, podemos encontrar ciertas caracteristicas similares. Por un lado, las personas
con DS presentan las siguientes caracteristicas: Discapacidad cognitiva, problemas de concen-
tracion o problemas motores entre otros. Suelen procesar la informacién despacio y algunas
veces presentan problemas a la hora de interpretarla, lo que termina afectando a su comuni-
cacion verbal. Algunos autores confirman que los nifios con DS procesan informacion visual
mejor que informacion auditiva [4]. Ademas, suelen presentar problemas en la retencion de la
informacion, aunque tienen una buena memoria secuencial. Por Gltimo, estas personas tienen
a perder la concentracién cuando la tarea que estan desempefando se extiende demasiado
en el tiempo y también se distraen cuando se les presenta un estimulo externo. Por otra parte,
la asociacién de psiquiatria americana describe el TEA como un trastorno en el desarrollo neu-
rolégico cuyas principales caracteristicas son dificultades en la comunicacién social y emo-
cional, patronos repetitivos en el comportamiento y en algunos casos, problemas cognitivos
[36]. Hay muchas teorias para explicar los sintomas del TEA pero la mas extendida es la falta
de Teoria de la Mente (TdM) que es la capacidad humana para atribuir deseos, sentimientos
y pensamientos a uno mismo u otros para conseguir explicar su comportamiento [6]. Aunque
hay muchas diferencias entre las personas con DSy TEA, podemos observar caracteristicas
similares como dificultades para interpretar en la informacion recibida, se distraen facilmente
y presentan problemas en sus habilidades de comunicacién. Toda esta informacion debe ser



tenida en cuenta a la hora de desarrollar una aplicacion para este colectivo, ya que queremos
adaptarnos a las necesidades propias del usuario [38].

En cuanto a los estudiantes con TEA, es muy frecuente que los especialistas usan cartas con
imagenes que representan varios objetos y acciones para mejorar la comprensién de la infor-
macion. Desafortunadamente, se gasta una gran cantidad de tiempo en crear estas tarjetas,
puesto que el software comercial existente no es lo suficientemente flexible para satisfacer
cada necesidad particular. Para resolver este problema, Hayers et al facilité una biblioteca de
cartas que ademas permite al usuario disefiar sus propias cartas, gracias a que pueden tomar
fotos utilizando una camara e incluirlas en dicha biblioteca [39]. Ademas, es posible afiadir
sonidos y etiquetas a las cartas para mejorar su clasificacion, busqueday gestion.

Con respecto a los estudiantes con discapacidad, también podemos encontrar aplicaciones
educativas para dispositivos tactiles. Por un lado, algunos ejemplos de aplicaciones adaptadas
aestudiantes con necesidades especiales fueron presentadas por Muro etal., [9] o Lingnau [10].
En el primero, el objetivo era ensefar a leer a los estudiantes. En él, el interés de los estudian-
tes crecia a medida que interactuaban con la aplicacién a lo largo de diferentes actividades.
El trabajo de Lingnau, se centré en fomentar la comunicacion verbal entre los participantes
mientras resolvian puzles. Se observé que el numero de interacciones entre los participantes
incrementarony que colaboraron mas utilizando dispositivos tecnologicos. También podemos
encontrar aplicaciones para personas con TEA, como la presentada por Hourcade et al,, [11],
que permitia a los estudiantes hacer dibujos de manera colaborativa, crear musica, resolver
puzles o reconocer emociones. En otro estudio, el objetivo fue mejorar la colaboracion vy la
interaccion social haciendo que los estudiantes tuvieran que construir una historia de manera
colaborativa realizando acciones simultdneamente. Estos participantes utilizaron StoryTable
[12], que permitia la creacion y grabacion de narraciones a traves de entornos virtuales. En
este estudio se mostrd como los estudiantes se mostraban mas seguros a la hora de iniciar una
interaccion social con sus compafieros.

3. DEDOS-EDITOR

En esta seccion presentamos DEDOS-Editor, una herramienta disefiada para permitir a los pro-
fesores crearsus propias actividades educativas de una manera simple y flexible, aumentando
las posibilidades de la comunidad docente haciendo que puedan crear, adaptar y modificar
actividades educativas que podran ser realizadas en ordenadores personales, pizarras digita-
les, tabletas y superficies multicontacto.

3.1. Principios de disefio

Para disefiar la herramienta y cumplir los objetivos mencionados anteriormente, era necesario
crear una herramienta que se ajustase las necesidades docentes y que permitiese adaptar las
actividades a las necesidades de los usuarios, tanto a los profesores que disefiaran las acti-
vidades como a los alumnos que las realizaran. Para ello, hemos considerado las siguientes
preguntas.
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- ;Cuéles son las actividades mas populares que los profesores disefian para sus alum-
nos?

- iNecesitaran toda la funcionalidad de la herramienta o variara segun las habilidades de
cada profesor?

- ;Qué opciones seran las mas demandadas?

Todas estas cuestiones han sido estudiadas en [44] dénde determinamos que las actividades
educativas mas demandadas eran las de seleccion simple o multiple y actividades de empa-
rejamiento. Solo estos dos tipos de actividades formaban alrededor del 55% de los proyec-
tos educativos que se analizaron de la pagina Web de JClic, proyectos que son disefiados por
profesores actuales. Ademas, analizamos que porcentaje de estas actividades incluian futuros
profesores (Alumnos de Grado en Educacion Infantil y Grado en Educacion Pirmaria) en los
proyectos disefiados con JClic, obteniendo que estas actividades conformaban el 60% de los
proyectos disefiados.

Cuando los profesores se enfrentan a una nueva interfaz tienden a rechazarla si no se sien-
ten cbmodos o dudan acerca de los beneficios pedagdgicos que pudiera aportar [45]. Esto es
por lo que la interfaz de DEDOS-Editor ha sido disefiada para que los nuevos usuarios pue-
dan aprender a usarla facilmente Unicamente siguiendo las guias dadas por la propia aplica-
cion mientras que los usuarios mas avanzados pueden desbloquear otras caracteristicas en
la herramienta permitiendo que puedan usar su imaginacion para disefiar actividades més
complejas. De esta manera gestionamos el problema existente en el que los usuarios sienten
ansiedad cuando los retos exceden sus habilidades mientras que reducimos el aburrimiento
de los usuarios que se produce cuando sus habilidades superan los retos que les plantea una
determinada herramienta [46].

Teniendo en cuenta lo anteriormente mencionado, decidimos disefiar la herramienta de autor
utilizando una metafora basada en cartas donde cada actividad es un juego de cartas que pue-
de ser realizado por un méaximo de cuatro estudiantes. Los elementos utilizados para disefiar
las actividades deberan ser arrastrados desde la barra de herramientas hasta el area de edicion
de la actividad. Cuando todos los elementos se coloquen en esta area, los docentes podran
afiadir los objetivos. En nuestro caso, puesto que mayoritariamente DEDOS-Editor soporta ac-
tividades de seleccion simple y multiple y actividades de emparejamiento, eligiendo cual de
las cartas o carta son las respuestas correctas podremos definir una actividad de seleccién,
mientras que conectando aquellas cartas que estén asociadas crearemos actividades de em-
parejamiento. De esta manera, mediante la reutilizacion de los conceptos, elementos y opera-
ciones, es posible disefiar otro tipo de actividades y presentarlas como si de otras nuevas se
tratasen, favoreciendo la curva de aprendizaje de los docentes, haciendo que ganen confianza
y permitiendo que aprendan nuevos conceptos mas facilmente.

Para completar la herramienta afiadimos actividades en las que los estudiantes deberan co-
nectar los puntos dados que son Utiles para entrenar la capacidad motora y actividades de
matematicas, que son una variacion de las actividades de emparejamiento en las que los estu-
diantes deberan arrastrary soltar una carta o cartas con determinados valores numéricos has-
ta su objetivo. Si bien con esta herramienta queremos mejorar la experiencia de los docentes
enelusode las TIC, tenemos que recordar que también queremos proveer a los estudiantes de
los recursos apropiados para que puedan mejorar sus habilidades y conocimientos.



3.2. Interfaz

Para disefiar una buena interfaz es importante tener en cuenta que el tiempo que el usuario
necesite para aprender a utilizar la herramienta debe ser reducido, debe ser sencillo recor-
dar como se utiliza la herramienta tras un largo periodo sin usarla, debe reducir el nimero de
errores que pudiera cometer el usuario, las tareas deben poder ser completadas rapidamente
y debe ser sencillo comprender qué hace cada elemento de la herramienta. En nuestro caso,
el perfil del usuario que utilizara nuestra herramienta es el de un docente con una experiencia
basica en el uso de ordenadores, centrado en la mayoria de los casos en procesadores de texto
y herramientas de presentacion.

Con el objetivo de proporcionar una interfaz familiar al usuario, hemos basado la interfaz de
DEDOS-Editor en la interfaz de PowerPoint, ya que la mayoria de los profesores la conocen'y
la utilizan habitualmente. La () muestra un ejemplo de la interfaz de DEDOS-Editor. Los cuatro
elementos en las que se divide son los siguientes:

- El area de edicion (1) donde los profesores arrastraran y soltaran los elementos y los
objetivos necesarios para crear una actividad educativa. Cuando el usuario comienza
a crear la primera actividad se les muestra un mensaje para ayudar al usuario a dar los
primeros pasos para crear una actividad.

- El panel de actividades (2) a través del cual los usuarios podran navegar a través de las
actividades que han disefiado pulsando en la miniatura (3) de la actividad a la que quie-
ran desplazarse. Cuando el usuario pulsa una miniatura, la actividad se mostrara en el
area de edicion y si pulsa sobre la “x” de la esquina superior derecha de cada miniatura
borrara dicha actividad. En este panel el usuario también puede encontrar un botén para

afiadir una nueva actividad (4)

- La barra de herramientas (5) muestra los elementos que pueden ser incluidos en la
actividad. Estos elementos han sido separados en tres grupos: areas (6), que permiten
agrupary organizar los elementos; cartas (de texto (7) y de imagenes (8)), que son los ele-
mentos basicos para construir las actividades y los objetivos (seleccion simple o multiple
(9), emparejamiento (10), caminos (11) y matematicas (12)) que determinan el objetivo
de la actividad.
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Fig. 1. Interfaz de DEDOS-Editor

Hemos intentado disefiar una interfaz lo mas intuitiva posible. Si los profesores necesitan afia-
dirnuevos elementos a la actividad, tendran que mantener el raton pulsado sobre el elemento
que quieren crear y arrastrarlo y soltarlo sobre el area de edicion. Con este gesto simple, los
docentes podran crear actividades utilizando todos los elementos de la barra de herramientas.
Ademas, cada uno de estos elementos muestra informacion sobre su funcionalidad cuando el
usuario pasa el raton por encima de él. A través del uso de las areas, el usuario podra agrupar
las cartas. Una vez arrastrado el area sobre la zona de edicion podremos definir dos tipos: areas
de juegoy areas de jugador. Esto afectara a la manera en la que se presentara esa area cuando
los estudiantes resuelvan la actividad. Las areas de juego se emplazaran en el centro del dis-
positivo de forma que todos los estudiantes puedan verla y utilizarla, mientras que el area de
jugador representa los espacios de trabajo individuales de cada estudiante y se emplazaran a
los lados del dispositivo.

3.3. Tipos de actividades

En la actualidad, DEDOS-Editor permite crear cuatro tipo de actividades simples, que pueden
ser combinadas entre ellas para disefiar actividades mas complejas:

- Seleccion simple y maltiple (Fig. 2): El docente presenta una pregunta a los estudian-
tes que puede tener una o varias respuestas. Por ejemplo, los estudiantes tendran que
elegir entre varios animales cual de ellos pone huevos.



Fig. 2. Ejemplo de actividad de seleccion simple

- Emparejamiento (Fig. 3): Los estudiantes tendran que asociar los conceptos presen-
tados por el profesor. Por ejemplo, en una actividad en la que se debera asociar cada
persona a su profesion.

Fig. 3. Ejemplo de actividad de emparejamiento
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- Caminos (Fig. 4): Los estudiantes tendran que seguir un camino de puntos disefiado por
el profesor.

Fig. 4. Ejemplo de actividad de caminos

- Matematicas (Fig. 5): Este tipo de actividad es similar a la actividad de emparejamiento.
Los estudiantes tendran que arrastrar y soltar un determinado numero de elementos
(cada uno de ellos tiene un valor numérico) hasta que sumen la cantidad total requerida
por la actividad.

Fig. 5. Ejemplo de actividad de matematicas
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4. DEDOS PLAYER

Una vez el proyecto educativo ha sido disefiado utilizando DEDOS-Editor, los estudiantes po-
dran resolverlo utilizando DEDOS-Player. Antes de comenzar arealizar las actividades, el profe-
sor podra elegir una serie de opciones dependiendo de los objetivos de aprendizaje que quiera
alcanzary las necesidades de los estudiantes. DEDOS-Player permite seleccionar una serie de
opciones que se pueden combinar entre ellas: Numero de jugadores, modo de puntuacion,
retroalimentacion, dindmica de respuesta, nimero de respuestas necesarias para finalizar,
consenso en la respuesta y éxito en la realizacion de la actividad.

- Numero de jugadores: Con esta opcion podremos determinar el nimero de estudian-
tes que deberan completar las actividades (Hasta un maximo de 4). DEDOS-Editor adap-
tara los espacios de trabajo de acuerdo a este numero.

- Retroalimentacion: Para poder facilitar retroalimentacién a los estudiantes segun las
acciones que realicen, hemos establecido dos opciones: retroalimentacion inmediata y
retroalimentacion demorada. En el primer caso, el estudiante sabra en todo momento
si estd resolviendo la actividad correctamente o no. Una vez la actividad sea resuelta
tanto correcta como incorrectamente la actividad finaliza y se le muestra un mensaje
al estudiante. Por otra parte, la retroalimentacion demorada permite que el estudiante
seleccioney mueva las tarjetas antes de confirmar que su respuesta es la definitiva y que
por lo tanto, da por concluida la actividad. En este caso, DEDOS-Player incluird un botén
de confirmacién en el area de cada jugador para que puedan confirmar sus acciones.

- Dinamica de respuesta: Para determinar si los estudiantes pueden interactuar simul-
tdneamente (todos) a la vez, uno por uno sin poder interactuar hasta que el estudiante
anterior termine la actividad o uno por uno tomando turnos por accion.

- Numero de respuestas necesarias: Con esta opcion el profesor puede decidir si para
avanzar a la siguiente actividad es necesario que todos los estudiantes contesten a la
actividad o no.

- Exito en la actividad: Esta opcion es utilizada para determinar si es necesario que la
respuesta dada por los estudiantes sea correcta o no para avanzar a la siguiente activi-
dad.

- Modo de puntuacién: Puesto que el resultado de la actividad se mide utilizando un
sistema de puntuacién, es necesario establecer como se asignaran estos puntos. El do-
cente podra decidir si el modo de puntuacion sera colaborativo, en el cual los puntos
conseguidos por un jugador se otorgan al grupo entero; o competitivo, donde los puntos
se asignan a cada jugador de manera individual.

- Consenso en la respuesta: A través de esta opcién, el docente podra determinar si es
necesario que todos los estudiantes den la misma respuesta o no para poder avanzar a
la siguiente actividad.

Estas opciones podran elegirse antes de que los estudiantes empiecen a realizar las activida-
des. Estas opciones se dividen en dos grupos: Opciones basicas (Fig. 6) y opciones avanzadas.
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Fig. 6. DEDOS-Player. Opciones bdsicas

Si el docente quiere configurar las opciones avanzadas deberd pulsar el botén “Avanzado” y
el menu se dard la vuelta, haciendo aparecer dichas opciones (Fig. 7). Una vez configurado el

proyecto educativo, los estudiantes podran comenzar a realizar las actividades pulsando el
botén “Comenzar”.

Fig. 7. DEDOS-Player. Opciones avanzadas
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Una vez elegidas las opciones y pulsado el boton “Comenzar”, DEDOS-Player adaptara la dis-
posicion de las dreas de trabaja y la dindmica que deberan seguir los estudiantes para ir re-
solviendo las actividades. En la Fig. 8 podemos ver un ejemplo de como interpretaria DEDOS-
Player el contenido en el supuesto de que el docente elija que uno, dos, tres o cuatro jugadores
resuelvan las actividades.

Fig. 8. DEDOS-Player. Vista de los estudiantes a la hora de hacer las actividades.

5. EXPERIENCIAS EDUCATIVAS

Para valorar si las herramientas DEDOS-Editor y DEDOS-Player cumplian los objetivos inicial-
mente establecidos, desarrollamos dos experiencias educativas. En la primera de ellas 52 estu-
diantes con discapacidad cognitiva de la Fundacion Sindrome de Down de Madrid resolvieron
actividades sobre instrumentos musicales en mesas multicontactos. En la segunda experien-
cia, 8 estudiantes con Trastorno del Espectro Autista del colegio Leo Kanner de Madrid resol-
vieron actividades sobre Teoria de la Mente (TdM) y actividades cotidianas. En las siguientes
secciones detallamos las caracteristicas de ambas experiencias.

5.1. Experiencia educativa discapacidad cognitiva

El caso de estudio tiene un doble objetivo. Por un lado, trata de medir si se produce aprendiza-
je significativo realizando actividades educativas en una mesa multicontacto donde los parti-
cipantes son personas con discapacidad intelectual. Por tanto, se propuso un caso de estudio
donde los alumnos tenian que realizar distintas actividades a lo largo de diferentes sesiones.
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Con el objetivo de analizar el aprendizaje de los alumnos se llevaron a cabo pre-test y post-test
asi como un analisis de las interacciones de los usuarios con la mesa.

Por otro lado, se propone medir es si los estudiantes tienen consciencia de las interacciones
que se estan llevando a cabo en la mesa. Las mesas multicontacto son entornos que permiten
la colaboracion de los usuarios y una mayor consciencia de las acciones del resto de los com-
paferos. Los alumnos con discapacidad intelectual suelen aprender a base de repeticionesy
fijandose en lo que hacen sus comparieros (aprendizaje por imitacion). Por tanto, se propone
utilizar dos formas de interaccion de tal forma que se favorezca que se fijen en las acciones que
estan realizando sus comparieros (modo por turnos de DEDOS-Player) o se deje libremente a
los usuarios poder decidir si interactian a la vez o si esperan a que responda un comparero
para ver la respuesta que ha dado (modo simultéaneo). La dinamica con la que trabajan los
alumnos puede afectar al aprendizaje de los mismos. Existen estudios preliminares con usua-
rios sin discapacidad en los que se indican que los alumnos que trabajan por turnos en este
tipo de superficies, obtienen mejores resultados que si los realizan simultaneamente [22]. En
este sentido, también se quiere medir si esta dinamica de interaccion afecta al aprendizaje de
los participantes.

Ademas, las interacciones de los estudiantes con la mesa, seran analizadas para sacar con-
clusiones acerca de si, la dindmica escogida influye en el nimero de aciertos y fallos totales
segun el tipo de interaccion, si existe una variacion en el comportamiento de los participantes
en cuanto al nimero de veces que cambia una respuesta dependiendo de la dindmica de res-
puestas, si influye la dindmica del juego en el nimero de cambios, si existe una dependencia
entre orden de la respuestay el éxito de la misma en funcion de la dindmica de juego, y saber si
hay relacién en el consenso de las respuestas de los participantes dependiendo de la dinamica
de juego.

5.1.1. Participantes

En total participaron en el estudio, 52 estudiantes de la Fundacion Sindrome de Down de Ma-
drid, entre los cuales habia 19 chicos y 33 chicas. Como ya se ha indicado en el primer capitulo
de esta memoria, las personas con DI tienen dificultades a la hora de retener la informacion y
necesitan que la informacién sea presentada de una forma visual, sencilla y repetida para que
el aprendizaje significativo tenga lugar.

5.1.2. Metodologia

La metodologia seguida para el desarrollo de este trabajo fue la siguiente: elecciéon del tema
sobre el cual se crearian las actividades educativas, estructuracion del caso de estudio en se-
siones y definicion de las tareas a realizar en cada una de ellas, distribucion de los alumnos en
grupos de trabajo, creacion de las actividades educativas, realizacion de los instrumentos de
medida, desarrollo de las actividades en la mesa multicontacto, evaluacion de los resultados
obtenidos y extraccién de conclusiones.



El tema elegido para las actividades debia ser un tema en el que los alumnos apenas tuvieran
un conocimiento previo ya que se queria medir el aprendizaje partiendo de un nivel bajo de
conocimientos o incluso desconocido. Con la colaboracion de la FSDM se llegd a la conclusion
que los estudiantes no deberfan tener conocimientos previos del tema “Instrumentos musica-
les” ya que no formaba parte del curriculum trabajado en la propia Fundacion. Por tanto, este
fue el tema elegido para realizar el caso de estudio.

Una vez determinado el tema, y dado que las personas con discapacidad intelectual aprenden
mejor mediante elementos visuales, se buscaron imagenes de instrumentos musicales reales
con buena calidad para hacer las actividades. Las imagenes tenian que cumplir una serie de
requisitos debido a las particularidades de aprendizaje de los participantes con discapacidad
cognitiva. Estos requisitos fueron los siguientes: las imagenes debian ser reales y a color, no
permitiendose dibujos ya que al ser objetos de la vida cotidiana favorecen la transferencia del
conocimiento desde la actividad educativa a objetos del mundo real. Ademas, las imagenes
debian de visualizarse correctamente en una orientacion que facilitara el reconocimiento del
instrumento musical, tener todas el mismo tamafio y el mismo aspecto.

Posteriormente, se disefiaron los tipos de actividades que se les presentaria a los alumnos'y
que habria que crear con el programa DEDOS-Editor. En este proceso de creacion de activida-
des se conto con la ayuda del personal de la FSDM con el objetivo de que las actividades se
adecuaran al proceso de aprendizaje de los participantes y se lograse obtener un aprendizaje
significativo. Tras diversas reuniones con los expertos de la FSDM se acordd que la mejor ma-
nera de realizar el experimento era haciendo actividades de tres tipos ordenadas de menor a
mayor dificultad y retirando los apoyos mientras se trabajaba con una coleccién de instrumen-
tos musicales. Cada una de las actividades tendrian tres posibles respuestas siendo sélo una
de ellas cierta. Para cada instrumento se realizaron tres actividades, una por cada uno de los
tipos siguientes:

- Nombre de instrumento: En este primer tipo de actividad se le muestra al alumno in-
formacion sobre el tipo de instrumento musical que es (cuerda, percusion o viento) junto
con una ayuda visual del instrumento (véase la Fig. 9). Se pide que seleccione el nombre
del instrumento entre tres opciones posibles.
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Fig. 9. Ejemplo de actividad tipol - Nombre del instrumento
- Tipo de instrumento: Una vez que los alumnos realizaban las actividades del primer
tipo, se proponia a los alumnos otro tipo de actividades donde dado un instrumento

musical identificado por sunombrey por laimagen correspondiente se pedia que selec-
cionase el tipo de instrumento: cuerda, percusion o viento (véase la Fig. 10).

Fig. 10. Ejemplo de actividad tipo2 - Tipo de instrumento
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- Eliminacioén visual de la ayuda: Por Ultimo, los participantes tuvieron que realizar acti-
vidades similares a la que se muestra en laFig. 11. En este tipo de actividad, se mostraba
unaimagen de un instrumento musical,y se le preguntaba al alumno bien por el nombre
del instrumento que habian trabajado en el primer tipo de actividades, bien por el tipo
de instrumento que habian trabajado en el segundo tipo de actividades.

Fig. 11. Efemplo de actividad tipo3 - Sin refuerzo

El siguiente paso fue pensar como se iban a realizar las sesiones con los estudiantes para pla-
nificar las actividades a realizar en cada dia. Se propusieron dos semanas de casos de estudios
destinadas a dos grandes conjuntos de estudiantes de la FDSM. Teniendo en cuenta aspectos
como el poco conocimiento previo sobre el tema de las actividades y la poca retentiva que
presentan estos estudiantes, se valord hacer las sesiones de la siguiente manera:

- Primera semana: L:28/05/2012 - X: 30/05/2012 - V:01/06/2012.
- Segunda semana: L: 04/06/2012 - X: 06/06/2012 - V:08/06/2012.

En cada semana la metodologia seguida fue la siguiente:

- Primer dia - Lunes: Alinicio de la sesion, los participantes realizaban en papel un pre-test
que contenia preguntas sobre las actividades del proyecto que posteriormente trabaja-
rian en la mesa multicontacto. A continuacién, se realizaba la primera sesién de activi-
dades en la mesa que trabajaban los 8 instrumentos musicales siguientes: castafiuelas,
flauta, maracas, saxofén, piano, tambor, triangulo y bandurria por cada uno de los tipos
de actividades. Por tanto, en total realizaron 24 actividades.

- Segundo dia - Miéercoles: En este dia, los participantes realizaron una segunda coleccion
de actividades con la mesa donde se trabajaban otros 8 instrumentos musicales distin-
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tos a los del primer dia: violin, xiléfono, banjo, campana, tuba, gong, guitarra, arpa (véase
en el material electronico anexo a este trabajo la carpeta sesion2). Al igual que la sesion
anterior, los participantes realizaban un total de 24 actividades (8 instrumentos musica-
les por 3 tipos de actividades).

- Tercerdia - Viernes: El Ultimo dia, los participantes se limitaban a realizar el post-test que
contenia exactamente las mismas preguntas que el pre-test realizado el lunes antes de
empezar a trabajar con las actividades educativas sobre instrumentos musicales. Los re-
sultados de este post-test serian analizados de forma conjunta con los del pre-test para
ver posteriormente si hubo aprendizaje significativo o no. Los resultados obtenidos de
este analisis se presentan en el siguiente capitulo de esta memoria.

Ademas, las habilidades de los alumnos de la FSDM varian mucho dependiendo del sujeto. Por
lo que, un punto delicado del caso de estudio era la distribucion de los alumnos en los grupos
de trabajo. Debido a la variedad entre los participantes, se decidié hacer los grupos de trabajo
lo més heterogéneos posibles. Para poder clasificar a los alumnos y hacer estos grupos de tra-
bajo heterogéneos, se paso el test RIAS (Reynolds Intellectual Assessment Scales) [23] con el fin
de obtener indicadores como los Cls (Cociente Intelectual) a parte de otras medidas. Este test
es apropiado para un gran numero de propdsitos y resultara Util cuando sea necesario evaluar
el nivel intelectual de una persona. Su aplicacion es individual y se puede aplicar en un rango
amplio de edades entre 3y 94 afios. La duracion de la prueba es aproximadamente de unos 40
minutos para la aplicacion completa de las pruebas de inteligencia y de memoria. Los baremos
de este test se obtienen en funcién de la edad del sujeto con una determinada puntuacion,
percentil y Cl. En el caso presentado en este trabajo, el personal del equipo psicopedagdgico
de la FSDM fue el encargado de obtener los datos de sus alumnos y de organizarlos en grupos
heterogéneos.

Los 52 estudiantes fueron organizados en 16 grupos de 4 y 3 estudiantes. De los 16 grupos, 8
realizaron el caso de estudio la primera semanay los otros 8 lo realizaron la segunda semana.
Dentro de los 8 grupos que participaban en cada una de las semanas, se decidi¢ dividirlos
dependiendo de la dindmica de respuesta utilizada en cada una de las sesiones en sus interac-
ciones con la mesa (simultanea o por turnos).

Debido al estilo de aprendizaje por imitacion que tienen estos alumnos, se queria observar si
dado unadinamica, los alumnos repetian la misma dinamica al dia siguiente o por el contrario,
empezaban a fijarse en lo que hacian el resto de sus compafieros y a modificar sus respuestas
dependiendo de acciones previas. Ademas, la dindmica inicial con la que empezaran podria
influir en el comportamiento de los alumnos. Debido a este reparto dependiendo de las dina-
micas, en cada semana hubo dos grupos que realizaron las actividades en la mesa por turnos
los dos dias; otros dos grupos que realizaron las actividades en el modo simultaneo ambos
dias; dos grupos que empezaron por turnos y el segundo dia cambiaron a modo simultaneo
y por ultimo; dos grupos que empezaron en modo simultaneo y el segundo dia lo realizaron
por turnos. A continuacién se muestra la tabla con la asignacion de los grupos a los distintos
tipos de interaccion con la mesa. Entre paréntesis, al lado de la dindmica de interaccién que
tuvieron en los dos dias, se incluye el nUmero de personas que participaron en cada una de las
combinaciones de dinamicas.



Tabla 1. Distribucidn de grupos e interacciones con la mesa multicontacto
Semana de Mayo 2012

Por turnos (7)

Turnos/Simultaneo (6)

Simultaneo/Turnos (6)

Simultaneo (7)

Gl

G2

G3

G4

G5

G6

G7

G8

Tabla 2. Distribucidn de grupos e interacciones con la mesa multicontacto
Semana de Junio 2012

Por turnos (6)

Turnos / Simultédneo (6)

Simultaneo / Turnos (8)

Simultaneo (6)

G15

G9

G14

G13

G10

G11

G16

G12

Al final, la mitad de los participantes utilizaron una dinamica de turnos por accion con res-
puesta demorada, mientras que la otra mitad utilizaron la opcién todos responden a la vez
con realimentacion instantanea. En este sentido, los que utilizaban una dindmica por turnos
tenian la posibilidad de observar que respuesta habian dado sus compafieros y ademas, po-
dian cambiar su respuesta ya que la retroalimentacion era demorada. Los participantes que
utilizaron la dinamica de respuesta de todos a la vez podian interactuar a la vez o esperarse a
que contestara un comparfiero. En este caso, una vez que facilitaran la respuesta la actividad se
corregia automaticamente y no cabia la posibilidad de cambiar la respuesta.

5.1.3. Creacion de las actividades

El siguiente paso fue crear las actividades educativas utilizando la herramienta DEDOS-Editor
explicada en el capitulo anterior. Al estar centrado el estudio en el aprendizaje, no se quiso
afiadir elementos que pudieran introducir problemas de interaccion. Por ejemplo, el movi-
miento de arrastrar un elemento a otro que tiene lugar en las actividades de emparejamiento,
fisicamente es un movimiento mas complejo que el de seleccion pulsando sobre un elemento.
Algun participante presentaba problemas motrices y la interaccién con gestos complejos po-
diaincrementar el tiempo de desarrollo de la actividad frustrando al usuario cuando se produ-
jeran problemas con la interaccion de la mesa multicontacto (p.e. si el usuario levanta el dedo
antes de llevar un elemento al destino, el objeto volveria a su posicién original y tendria que
volver a recorrer todo el camino). Por este motivo, las actividades con las que trabajaron los
participantes fueron exclusivamente de seleccion de los tres tipos explicados anteriormente:
pregunta del nombre del instrumento, pregunta del tipo de instrumento y pregunta del nom-
bre o del tipo de instrumento musical quitando apoyos en la pregunta. Ademas, tal como se ha
podido observar en los ejemplos presentados en la seccidn 3.2. sobre los tipos de actividades,
se puede ver que en el disefio de las mismas se evitaba que éstas tuvieran demasiada informa-
cion sin elementos distratores, teniendo asi actividades con una disposicion clara'y concisa, y
con apoyo de una explicacion y una imagen para que la entendieran mejory se les facilitara el
aprendizaje.
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La Fig. 12 muestra un ejemplo del proyecto educativo desarrollado mediante el programa
DEDOS-Editor donde se puede observar que se ha realizado el uso de dos zonas individuales:
una para ofrecer informacién sobre el instrumento con el cual se esta trabajando y otra donde
se incluye la pregunta de la actividad junto con tres opciones posibles de las cuales sélo una
de ellas era la correcta (véase el icono @ con el cual se estd indicando la respuesta correcta
de la actividad). Cada una de las zonas engloba tarjetas de texto (p.e. “Este instrumento es de
percusion”) y/o deimagen (p.e.imagen con las castafiuelas). En la parte izquierda, se puede ver
una vista en miniatura de las actividades del proyecto educativo.

Fig. 12. Ejemplo de creacion de una actividad educativa en DEDOS-Editor

5.1.4. Instrumentos de medida

Tal y como se ha mencionado en la seccion anterior, antes de empezar a interactuar con la
mesa para realizar las actividades educativas se realizd un pre-test. El objetivo era obtener el
conocimiento previo de los estudiantes sobre el tema de instrumentos musicales para poder
comprobar alfinalizar las sesiones si hubo aprendizaje significativo. Este pre-test constaba de
un total de 16 actividades al trabajarse con 16 instrumentos musicales distintos durante las
dos sesiones que estuvieron interactuando con la mesa. Se incluyeron 8 instrumentos de cada
sesion en ambos tests. Ademas, los tipos de las actividades incluidas en el pre-test estaban
distribuidas en 6 actividades del primer tipo (identificacién del nombre del instrumento), 6
actividades del segundo (identificacion del tipo de instrumento) y 4 actividades del tercero
(identificacion del nombre o del tipo de instrumento eliminando los refuerzos). Al finalizar el
caso de estudio, los alumnos de la FSDM contestaron el post-test que contenia exactamente
las mismas preguntas que el pre-test. Los resultados obtenidos por los alumnos en ambos
tests seran analizados en el capitulo siguiente discutiendo si hubo aprendizaje significativo o
no. El anexo | contiene las preguntas que se realizaron a los participantes tanto en el pre-test
como en el post-test.
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Ademas de los tests, mientras los participantes interactuaban con la mesa, DEDOS-Player iba
registrando en sus ficheros histéricos cada una de las acciones. En concreto se almacenaba
informacion sobre qué actividad se realiza en ese momento, el dia y la hora de realizacién
de la actividad, el nimero de jugadores, qué tipo de actividad era (turnos o simultaneo), la
respuesta de cada jugador, la hora de pulsar la respuesta, si la respuesta era correcta o no, etc.

Con el objetivo de tener un registro mas preciso de las acciones que tuvieron lugar, también se
utilizaron las técnicas de observacion directa e indirecta. Por un lado, a cada una de las sesio-
nes asistian entre 3y 4 observadores. Cada uno de los observadores se encargaba de anotar las
acciones de cada uno de los estudiantes que se encontraban alrededor de la mesa realizando
las actividades. La funcion del observador era analizar el comportamiento del estudiante, si
copiaba, si se fijaba en la accion de su compariero pero no copiaba la respuesta, etc. Toda esta
observacion se realizo siguiendo un modelo de plantilla véase el anexo I, anotando cada uno
de los movimientos que hacia el estudiante en la mesa o con sus compafieros. A parte de la
plantilla, se designd una nomenclatura con la que los observadores tomaban nota sobre los
movimientos de los estudiantes, catalogandolos y adjudicandoles una letra o dos letras para
identificarlos. De esta manera todos los observadores usaban la misma nomenclatura para
registrar los movimientos.

Por otro lado, en las sesiones se introdujo la observacion indirecta basada en un tripode con
una camara apuntando hacia la mesay otra hacia los estudiantes. Esto se hizo para grabar la
dindmica de las sesiones, con el fin de tener registrados posibles movimientos de los estudian-
tes que se les pudieran pasar a los observadores en la observacion directa, junto con las inte-
racciones de la mesa. Estos pequefios detalles son significativos para saber si un estudiante
esta copiandose de otro, o ver como interaccionan entre ellos cuando uno tiene dificultades y
otro le ayuda, entre otros.

La realizacién de estudio conllevé la obtencidén de permisos para la realizacién del mismo,
tanto por parte de la propia Fundacién como por parte de los padres, tutores y los propios
participantes. Los encargados de la obtencion de todos los permisos fueron los miembros del
equipo psicopedagdcico de la FSDM.

5.1.5. Desarrollo de las actividades en la mesa multicontacto

Una vez que las actividades estaban creadas y los instrumentos de medida listos, los alumnos
de la FSDM realizaron las actividades en una mesa multicontacto usando el programa DEDOS-
Player. El tutor de la FSDM que coordinaba las sesiones, era el encargado de configurar el nu-
mero de jugadores que estaban alrededor de la mesa, si la retroalimentacion se daba automa-
ticamente o de forma demoraday la dinamica de la actividad en funcion del grupo. Las formas
de interaccion con las que se estuvo trabajando fueron las siguientes:

- Turnos por accion con retroalimentacién demorada: En este caso, la interaccion de los
jugadores se realiza por turnos. En cada turno sélo la zona de un participante esta activa.
Esta opcion la utilizara un profesor cuando quiera que primero responda un estudiante,
luego otro, y asi sucesivamente. Cuando todos acaben de responder la actividad y de va-
lidarsus respuestas, se pasara a la siguiente actividad. En esta ocasion, la realimentacion
se muestra al final de la actividad. En actividades de seleccion, el estudiante pulsa sobre
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las tarjetas, seleccionandolas o deseleccionandolas. Cuando quiere comprobar si sus
respuestas son correctas tiene que pulsar el boton de comprobacion.

- Simultaneo con retroalimentacion inmediata: Todos los espacios de trabajo individuales
estan activos al mismo tiempo por lo que los alumnos pueden responder a la vez o es-
perarse a ver qué opciones seleccionan sus compafieros. La retroalimentacion se mues-
tra a medida que se realizan acciones en las actividades de una forma inmediata y sin
posibilidad de cambiar la respuesta facilitada. En el caso de las actividades de seleccion
cuando el usuario pulsa una tarjeta se comprueba automaticamente si la seleccién es
correcta o incorrecta.

La Fig. 13 muestra como tres participantes alrededor de la mesa interactuaban cuando
estaban realizando las actividades por turnos por accién (véase el botén de comprobacion en
los espacios de trabajo individuales).

Fig. 13. Estudiantes de la FDSM interactuando con la mesa multicontacto

Tal'y como se ha visto en el apartado anterior, se usaron multitud de instrumentos de medi-
da. Debido a la envergadura de los datos recogidos, en el siguiente capitulo se muestran los
detalles del proceso de evaluacion realizado y qué resultados se obtuvieron de este caso de
estudio, centrandose especialmente en los resultados de aprendizaje de los alumnos extraidos
de los testsy en las acciones registradas de la mesa.

5.1.6. Evaluacién

Tras realizar el experimento de dos semanas con los 47 alumnos de la FSDM, se recopilaron
todos los datos extraidos de las pruebas y las observaciones directas e indirectas: pre-test,
post-test, plantillas rellenas con los datos de los observadores, logs de la mesa multicontacto
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y videos extraidos de la cdmara que grababa la sesion en la sala. Estos datos fueron tratados
posteriormente en la fase de anélisis.

Preprocesamiento

Lo primero que se hizo fue tratar los datos del pre-test y el post-test de los alumnos, recogidos
en las hojas que se les pasaron al empezar y finalizar la prueba. El nimero de alumnos que
completaron los dos test y realizaron todas las actividades en la mesa fue de 47 alumnos. Se
establecio una plantilla para trasladar los datos obtenidos con un formato determinado, para
mas tarde poder tratarlos estadisticamente con mas facilidad y sacar conclusiones. La plantilla
constaba de la siguiente informacién:

- Respuesta Correcta: donde se recogian para cada pregunta del pre-test y post-test, cual
era la respuesta correcta, para mas tarde poder compararla con la de los alumnos. 16
preguntas con sus respectivas 16 respuestas.

- Pre-test: se recogen en una tabla todas las respuestas dadas por los 47 alumnos para las
16 actividades. Por ejemplo: Alumno 1, Preguntal respondid FLAUTA, etc.

- Pre-test aciertos: se recoge en otra tabla todas las respuestas dadas en formato binario,
indicando cual de las respuestas fue un acierto con un 1y un fallo con un 0. Ejemplo:
Alumno 1, Pregunta 1: 0 (tuvo fallo en esa pregunta).

- Post-test: se recogen en una tabla todas las respuestas dadas por los 47 alumnos para
las 16 actividades. Por ejemplo: Alumno 1, Preguntal respondio FLAUTA, etc.

- Post-test aciertos: se recoge en otra tabla todas las respuestas dadas en formato binario,
indicando cual de las respuestas fue un acierto con un 1y un fallo con un 0. Ejemplo:
Alumno 1, Pregunta 1: 1 (tuvo acierto en esa pregunta).

- RIAS: tabla con la informacion del test RIAS proporcionada por la FSDM, donde se esta-
blece el coeficiente intelectual de los alumnos, edad mental, edad real, etc.

Andlisis de los resultados de los tests

Tal como se comentd en el capitulo anterior, una de las hipotesis de partida era que el uso
de tecnologias multicontacto para el desemperfio de actividades colaborativas soportaba el
aprendizaje del alumno. Para comprobar esta hipotesis se analizé si hubo aprendizaje signifi-
cativo o no analizando los datos extraidos y analizados del pre-test y el post-test.

El pre-test constaba de un total de 16 actividades cada una relacionada con uno de los 16
instrumentos musicales. Al finalizar el caso de estudio, los alumnos de la FSDM contestaron el
post-test que contenia exactamente las mismas preguntas que el pre-test. El analisis obtenido
de los resultados por los alumnos en ambos tests son analizados a continuacion, discutiendo
si hubo aprendizaje significativo o no. Cada una de las preguntas acertadas suma uno a la cali-
ficacion del test. Las preguntas falladas no afectan a la puntuacion del mismo.
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Fig. 14. Histogramas con la distribucion de puntuaciones antes y después de la prueba

En la Fig. 14 encontramos los histogramas de los resultados antes y después de la prueba don-
de en el eje X se representa la puntuacion obtenida, y en el eje Y el nimero de usuarios que
obtuvieron una determinada puntuacion. Comparando las dos figuras podemos observar que
se produce un aumento en el nimero de aciertos en el post-test (M =13.74, SD = 1.93, Mdn = 14)
con respecto al pre-test (M=13.02, SD=1.81, Mdn = 13). Analizando las distribuciones mediante
el test de “Shapiro-Wilk™ [24] se obtiene que ambas distribuciones no son normales (pre-test:
W=0.95, p<0.05,y post-test: W=0.91, p < 0.05).

Dado que los resultados de los tests no siguen una distribucion normal, se utiliza la prueba
de los rangos con signo de Wilcoxon [24] para analizar si hubo un aprendizaje significativo o
no. Esta es una prueba, es no paramétrica y se utiliza para comparar la media de dos muestras
relacionadas y determinar si existen diferencias entre ellas. Se utiliza como alternativa a
la prueba t de Student cuando no se puede suponer la normalidad de dichas muestras.

Los resultados (W =153, Z = -3,212, p < 0.00, r = 0.33) arrojan que existe una diferencia (0.72)
entre el rendimiento de los alumnos antes de la prueba y después de la misma que es significa-
tiva, y cuyo efecto no es despreciable. Podemos validar nuestra primera hipotesis concluyendo
que el uso de la tecnologia multicontacto en combinacién con DEDOS-Player no afecto nega-
tivamente al proceso de aprendizaje de los alumnos.

! Lainterpretacion del Test Shapiro - Wilk es la siguiente: Siendo la hipotesis nula que la poblacion esta
distribuida normalmente, si el p-valor es menor a alfa (nivel de confianza) entonces la hipdtesis nula
es rechazada (se concluye que los datos no vienen de una distribucién normal). Si el p-valor es mayor
a alfa, no se rechaza la hipétesis y se concluye que los datos siguen una distribucién normal.
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Comparacion del aprendizaje segtin el modo de interaccion

La siguiente hipotesis que se queria comprobar era si el modo de interaccion con el que los es-
tudiantes estuvieron realizando las actividades en la mesa influia en el proceso de aprendizaje.
En particular, se espera que en la interaccion por turnos se obtuvieron mejores resultados que
en simultédneo al aprovechar los estudiantes mejor las ventajas del aprendizaje colaborativo.
Con este objetivo, se clasificaron las respuestas de los estudiantes en funcion del modo de in-
teraccion: por turnos, simultaneo o modo de interaccion mixto donde los alumnos empezaban
con un modo de interaccion y luego el siguiente dia cambiaban al otro. La Tabla 3 muestra las
medias de los pre-test y los post-test clasificadas segtin el modo de interaccion.

En esta tabla se puede ver que la diferencia de las medias entre los resultados del pre-test y
post-test son mayores en modo por turnos, seguidos del mixto y por ultimo el simultaneo. A
continuacion se separan los test en los modos de juego y se analizan las distribuciones del pre-
test y del post-test. La Fig. 15 muestra la puntuacion media obtenida en los pre-test y en los
post-test clasificando los datos por el modo de interaccion.

Tabla 3. Resumen de la ganancia en las puntuaciones segun la dindmica con la mesa

Turno Mixto Simultéaneo
Pre-test 12,33 13,27 13,23
Post-test 13,41 13,95 13,69
Diferencia 1.08 0.68 0.46
T-Student p =0,03 v/ p =0,01/ p =0,15 X

Las puntuaciones segin el modo de interaccion siguen una distribucion normal. Tras aplicar
las t de Student a los resultados antes y después de cada una de las pruebas se comprueba
que la diferencia en el modo de interaccion por turnos (t(12) = 2.05, p < .05, d = 0.59) y mixto
(t(22) = 2.49, p < .05, d = 0.52) son significativas, mientras que en el modo simultdneo no (t(13)
=1.10,p=0.15).
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Fig. 15. Comparativa de las puntuaciones medias segun el tipo de interaccion antes y después
dela prueba

Podemos concluir que la hipotesis inicial de la que se partia en la cual se preveia que el apren-
dizaje porturnos obtuviera mejores resultados debido a que los alumnos tienen mas conscien-
cia de las acciones de los compafieros, y por ese motivo, el aprendizaje es significativo.

Andlisis de los ficheros historicos

Una vez tratados y analizados los datos obtenidos en los test, el siguiente paso fue recoger los
datos de los ficheros historicos de las interacciones de los alumnos con la mesa. Estos ficheros
eran guardados por la mesa en formato xml para poder tratarlos y analizarlos posteriormente.
A continuacion se muestran los calculos y conclusiones obtenidas de dichos datos.

Actividades 1y 25

Al examinar los historicos recogidos por la mesa se ha observado que la actividad 1y la 25,
correspondientes a la primera pregunta de la primera y segunda sesién, fueron actividades de
contacto con la mesa y por tanto se han eliminado de la muestra para que no se vea alterado
el estudio. El educador de la FSDM utilizaba estas actividades para explicarles a los estudiantes
el funcionamiento de la mesa, la interaccién con la misma, en qué consistian las actividades,
etc, sirviéndoles de toma de contacto. Después de la explicacién del educador, los alumnos
probaban a tocar la mesa, guardar respuestas, etc. no sirviendo los datos obtenidos de esta
actividad para el estudio.
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Distribucién de las interacciones por grupo

Todos los grupos completaron 46 actividades (excluyendo las dos iniciales de cada sesion), di-
vidas en dos sesiones 23 actividades. Cada grupo participd en uno de los tres modos posibles:
por turnos, simultaneo o en ambos. En cualquiera de los casos hicieron 23 actividades en cada
modo. En la Figura 15 se muestra la distribucién por grupos del numero de interacciones con la
mesa. El numero de respuestas minimo tendria que ser 46 respuestas por jugador. En la grafica
aparece sefialado este limite con una linea punteada en negro. Aquellos grupos que tienen
un numero de interacciones superior al limite es que completaron todas las actividades, y en
varias se produjeron cambios en sus respuesta inicial. Se observa que hay dos grupos (6y 14)
que tienen menos de 46 respuestas por jugador aunque hicieron las 46 actividades. Esto quiere
decir que por alguna razon hubo jugadores de esos grupos que no respondieron en todas las
actividades. El grupo 10 es un caso excepcional, puesto que este grupo solo realizé 23 activida-
des ya que en la segunda sesion dos de sus miembros no pudieron acudir.

Fig. 16. N° de repeticiones por jugador perteneciente a cada grupo.

Aciertos y fallos totales segtin el tipo de modo de juego

Una de las preguntas que nos hicimos es si la dindmica de respuesta afecta al rendimiento
durante la realizacion de las actividades.
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Tabla 4. Distribucion del nimero de aciertos y fallos totales

FALLOS ACIERTOS
TURNOS 15,95 % (165) 84,04 % (869)
SIMULTANEO 11,50 % (132) 88,49 % (1015)

En la Tabla 4 se resume los porcentajes de fallos y aciertos segmentados por dinamica de res-
puestas. En este célculo so6lo se ha tenido en cuenta la respuesta final de cada jugador in-
dependientemente de los cambios que hubiera realizado durante la actividad. Al contrario
de lo que esperabamos se puede observar que los alumnos en el modo simultédneo (88.49%,
Cl [86.46%, 90.25%)]) aciertan més que los alumnos que realizan las actividades por turnos
(84.04%, CI [81.63%, 86.19%)]). Asi, los estudiantes cuando responden libremente tienden a
aciertar significativamente mas que cuando la interaccion es guiada por turnos, aunque la di-
ferencia es pequena (X* (1, N =2181)=8.77, p =.003,j=0.06 , 95% Cl [1.46%, 7.44%)]). A tenor de
las observaciones que realizamos durante las pruebas, nuestra explicacion a este fenémeno es
que los alumnos en modo turnos copian méas que en modo simultdneo, y no siempre copian
bien, de ahi que en turnos haya mas fallos que en simultaneo. En el modo simultaneo cada es-
tudiante estd més pendiente de acertar su actividad sin mirar al resto de compafieros, porque
no les da tiempo. Es un modo de actividad mas rapido que la dindmica por turnos.

Demostrar si influye el nimero de primeras respuestas o cambios, dependiendo de la dindmica de
juego

En la siguiente pregunta nos planteamos se produce una variacién en el comportamiento de
los participantes en cuanto al nimero de veces que cambia una respuesta dependiendo de
la dindmica de respuestas. Para ello, se clasifican las interacciones como primera respuesta o
cambio y se cuentan cuantas se producen de cada una para cada jugador.

Tabla 5. Distribucion del niumero de primeras respuestas y cambios

CAMBIOS PRIMERA RESPUESTA
TURNOS 8,08 % (91) 91,91 % (1034)
SIMULTANEO 6,21 % (76) 93,78 % (1147)

De la Tabla 5 podemos extraer que en modo por turnos (8.08%, Cl [6.59%, 9.88%]) se observa
que hay mas cambios que en el modo simultaneo (6.21%, 95% Cl [4.96%, 7.78%]). En el modo
por turnos los alumnos copiaban mas, porque tenian mas tiempo de observacién al resto de
compafieros, aunque la diferencia con el modo simultaneo es marginal (X2 (1, N =2348) = 2.83,
p=.09, Cl [-0.00%, 0.04%)]).



Demostrar si influye la dindmica de juego en el nimero de cambios

Ahora bien, los cambios en una respuesta dentro de una actividad pueden haber sido ocasio-
nados por el mismo jugador que cambia varias veces la respuesta, o por jugadores distintos.
Para responder a esta pregunta clasificamos los cambios dentro de una actividad en tres cate-

gorfas cuyos datos se resumen en la Tabla 6.

Tabla 6. Distribucion del n° de cambios de un jugador y los cambios que se ha hecho después de
haber cambiado una primera vez

CAMBIO 1 CAMBIO RESPUESTA | No RESPUESTAS
TURNOS 52,74 % (48) 47,25 % (43) 0% (0)
SIMULTANEO 57,60 % (53) 259% (23) 17,39 % (16)

Para poder entender la tabla, se explican qué significan las columnas de la misma:

- Cambio 1: Corresponde al primer cambio de cualquier jugador.

- Cambio respuesta: Se corresponde con todos los cambios que se producen después del
primer cambio.

- N respuestas: Numero de primeras respuestas que ocurren después de que un jugador
haya cambiado su respuesta.

Observando los resultados de la tabla podemos sacar las siguientes conclusiones:

- Existe una diferencia significativa en cuanto al tipo de cambios que se produce segin
el modo de interaccion (X*(1, N = 167) = 4.31, p = .038, CI [0.0, 0.33], j = 0.17). En la co-
lumna Cambio Respuesta se observa que hay aproximadamente la mitad de cambios
en respuestas en modo simultdneo que en modo por turnos. Esto ocurre asi, ya que es
mas probable que miren al compafiero en el modo turnos para cambiar sus respuestas
repetidas veces, que en el modo simultaneo.

- En la columna Ne respuestas para el modo de interaccion y por turnos se recoge que, el
numero de primeras respuestas que ocurren después de que un jugador haya cambiado
su respuesta, es 0. Esto es asi porque en simultaneo se puede dar el caso de que ocurra
esta situacion, pero en turnos es imposible dado que para cambiar la respuesta tiene
que haber pasado la primera ronda entera, donde todos los jugadores dan su primera
respuesta. Por tanto, al producirse el cambio, ya no habra estudiantes que den su prime-
ra respuesta después del mismo. De ahi que el valor de N respuestas para turnos sea 0.

En la Fig. 17 se observan los cambios hechos por grupo, distinguiendo con colores las dinami-
cas de juego en las que participaron los grupos:
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Fig. 17. N° de repeticiones por jugador perteneciente a cada grupo

Como ya se comento6 anteriormente, cada grupo ha participado en 46 actividades, excepto el
grupo 10 que participd en 23. Se observa a partir de la grafica que hay grupos mas propensos a
cambiar sus respuesta, realizando un nimero alto de repeticiones, como por ejemplo el grupo
9.

Acontinuacion en la Tabla 7 se muestra la distribucion del nimero de interacciones por activi-
dad segln la dindmica de respuesta. Para ello, se ordenaron en cada actividad las respuestas
de los jugadores segln el orden en que se produjeron. Dado que el nimero de jugadores por
grupo es de cuatro, todas aquellas respuestas en la posicion quinta o superior se corresponde

con cambios.
Tabla 7. Distribucion del ne de interacciones por actividad
1 2 3 4 5 6 7 8
TURNOS 30,66 | 30,66 | 26,66 | 6,66% | 2,84% | 1,33% | 0,88% | 0,26%
% (345) | % (345) | % (300) | (75) (32) (15) (10) (3)
0 30,08 30,08 29,92 | 6,78% | 2,45% | 0,57% | 0,81 %
SIMULTANEO | o0 a6g) | o6 (368) | 9 (366) | (83 | 30) | @ | @ |°%0©
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Para entender la tabla con mas claridad, se explica a continuacion la informacion que se en-
cuentra dentro de la misma:Cada columnas representa el orden de respuestas.

- Cadafila representa el modo de interaccion.
- Dentro de cada una de las celdas, la cantidad de respuestas que se produjeron en una

determinada posicion.

Esta misma tabla se encuentra representada graficamente en laFig. 18.

Fig. 18. N° de interacciones maximas en una actividad por modos de interaccion

Tanto de la grafica como de la tabla se puede extraer que es a partir de la posicion quinta cuan-
do empieza a ser mayor la diferencia en el modo de interaccion por turnos.

Con todo lo expuesto en este apartado se puede observar que el modo de interaccién por tur-
nos produce actividades mas largas, donde los jugadores tienden a cambiar mas sus respues-
tas en funcion de las respuesta de sus comparieros, mientras que en la dinamica de respuesta
simultanea, aunque el nimero de cambios totales es similar, suele producirse por el mismo
jugador.
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Para ilustrar este efecto se muestra unos ejemplos con datos sobre un nimero “x” de interac-
ciones en la misma actividad en distintos modos de juego. En la primera tabla se muestra el
caso del Grupo 1 realizando la actividad numero 20 en modo de juego por turnos. Son 4 juga-
dores y en total se realizan en esta actividad 8 interacciones. Son los jugadores 2 y 3 los que
cambian su respuesta.

Tabla 8. Ejemplo de 8 interacciones dentro de una misma actividad en modo turnos

Dindmica | Jugador | Objeto Seleccionado | Respuesta Correcta | IdGrupo | Actividad
Turnos 4 instance101098 instancel101584 Gl 20
Turnos 3 instance101098 instance101584 Gl 20
Turnos 2 instance101098 instancel01584 Gl 20
Turnos 1 instance101584 instance101584 Gl 20
Turnos 3 instance101584 instance101584 Gl 20
Turnos 2 instance101584 instance101584 G1 20
Turnos 3 instance101098 instance101584 G1 20
Turnos 2 instance101098 instance101584 G1 20

En la segunda tabla se muestra el caso del Grupo 3 realizando la actividad numero 10 en modo
de juego simultaneo. Son 3 jugadoresy en total se realizan en esta actividad 7 interacciones. Es
el jugador 1 es el que cambia de forma repetida su respuesta.

Tabla 9. Ejemplo de 7 interacciones dentro de una actividad en modo simultdneo

Dinamica | Jugador | Objeto Seleccionado | Respuesta Correcta | IdGrupo | Actividad
Todos 3 instance5334 instance5334 G3 10
Todos 1 instance5334 instance5334 G3 10
Todos 1 instance4977 instance5334 G3 10
Todos 2 instance5334 instance5334 G3 10
Todos 1 instance5334 instance5334 G3 10
Todos 1 instance5334 instance5334 G3 10
Todos 1 instance4977 instance5334 G3 10

Influye el orden de respuesta en el éxito seguin la dindmica de juego (turnos)

En relacion a la posicion en que responde un jugador, una pregunta interesante es si esta po-
sicion influye en el éxito, esto es, por ejemplo, si responder primero en turnos o en simultaneo
afecta a que el jugador acierto o falle. En la Tabla 10 se recoge la informacion sobre el numero
de aciertos y fallos cuando los alumnos estan jugando en un modo de interaccion por turnos.



En esta tabla las columnas recogen el acierto y fallo en funcién de la Ultima respuesta del juga-
dor, mientras que la fila indica el orden en que respondi¢ el mismo.

Tabla 10. Distribucion del n° de aciertos y fallos en modo de interaccion por turnos

N ACIERTOS N FALLOS
1 78,84 % (272) 21,15% (73)
2 85,21 % (294) 14,78 % (51)
3 87,24 % (260) 12,75 % (38)
4 95,55 % (43) 4,44% (2)

Tras analizar los datos se confirma que el orden o la posicién en la mesa del alumno si influye
en el éxito en el modo de interaccion por turnos (X? (3, N=1034) =12.65, p=.005,j=0.11), siendo
asi la posicion 1 la méas desafortunada, con un indice de fallos mayor que el resto de posicio-
nes. En este modo de interaccion, en las Ultimas actividades se ha observado que los alumnos
aprendieron a copiary por tanto hay menos fallos.

Influye el orden de respuesta en el éxito segun la dindmica de juego (simultdneo)

Un anélisis similar se puede realizar en el caso de la interaccién simultanea. En la Tabla 11 se
recoge la informacion sobre el nimero de aciertos y fallos cuando los alumnos estan jugando
en un modo de interaccion simultaneo.

Tabla 11. Distribucion del n° de aciertos y fallos en modo de interaccién simultdneo

NACIERTOS NFALLOS
1 89,13 % (328) 10,86 % (40)
2 89,67 % (330) 10,32 % (38)
3 87,15 % (319) 12,84 % (47)
4 84,44 % (38) 15,55 % (7)

En el modo simultaneo se observa que el nimero de fallos es muy parecido en cualquiera de
las posiciones, a excepcién de la posicion 4 que habia pocos grupos. El andlisis estadistico
(X2 (3, N =1147) =2.015, p = 0.57) confirma que el orden o la posicion en la mesa del alumno
no influye en el éxito en el modo de interaccion simultaneo. Por tanto los alumnos se copian
menos, no tienen consciencia tanto de si el comparero acierta o noy por tanto no cambian la
respuesta.

Distribucion de aciertos y demostrar si hay consenso entre las respuestas de los alumnos

Finalmente nos preguntamos si hay diferencia en cuanto al consenso en las respuesta segun
la dindmica de respuestas. En la siguiente Tabla 12 se exponen los datos extraidos del caso de
estudio:
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Tabla 12. Distribucion si existe consenso entre los alumnos y sus respuestas finales dadas en

cada actividad
TODOS BIEN TODOS MAL OTRO
TURNOS 70,14 % (242) 4,92 % (17) 24,92 % (86)
SIMULTANEO 75 % (276) 2,44 % (9) 22,55 % (83)

En la tabla esta recogida la siguiente informacion:
- Todos bien: Todos aciertan.
- Todos mal: Todos fallan.

- Otro: cualquier otro resultado distinto de los dos anteriores.
La Fig. 19 muestra una vision mas clara de la informacién que se recogia en la tabla.

Contrariamente a lo que habiamos pensado antes de comenzar las pruebas, no existe una
diferencia significativa en cuanto al consenso en las respuesta (X? (2, N =713) =3.8457, p = 0.15).
Es mas, latendencia es que los jugadores en el modo por turnos coinciden todos en respuestas
fallidas mas veces que el modo simultédneo. Esto puede ser un indicio mas de que el hecho de
que los estudiantes sean mas conscientes de las acciones del otro no implica que vayan a tener
un mayor éxito en actividad.

Fig. 19. Consenso segun la dindmica de juego.
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5.2. Experiencia educativa con estudiantes con TEA

Como se ha visto en el capitulo anterior, el uso de los dispositivos tactiles es mas sencillo para
algunos nifios con TEA ya que no les obliga a asociar un desplazamiento de un dispositivo
fisico como es el ratén con el movimiento del cursor en la pantalla, sino que la interaccion se
realiza directamente con sus propios dedos. Estudios realizados previamente muestran el inte-
rés de las personas con TEA por las tecnologias tactiles, en concreto con tabletas.

Como se ha establecido en el objetivo, el trabajo de campo realizado en este TFG se centra en
las tecnologias multicontacto, en concreto mesas multicontacto donde los alumnos realiza-
ran actividades colaborativas. La tematica de las actividades estara relacionada con reconoci-
miento de emociones, sensacionesy acciones de la vida cotidiana.

Acontinuacion se detallara el proceso de disefio de las actividades educativas. En primer lugar
se explicara la herramienta utilizada para su disefio asi como las adaptaciones que se tuvie-
ron que realizar en la aplicacion usada por los nifios para hacer las actividades educativas en
mesas multicontacto. Seguidamente, se presentaran las distintas versiones realizadas de la
coleccién de actividades y las adaptaciones que se hicieron para irlas adecuando a los nifios
que participarian en el estudio.

5.2.1. Creacion de actividades educativas

DEDOS (http://hada.ii.uam.es/dedos/) es un proyecto que permite el disefio de actividades
individuales y colaborativas para su posterior realizacion en varios dispositivos: ordenadores
personales, pizarras digitales y dispositivos multicontacto. Dentro de este proyecto, se desarro-
llaron dos herramientas informaticas: DEDOS-Editor y DEDOS-Player. DEDOS-Editor es la apli-
cacion que utiliza el profesor para elaborar las actividades que posteriormente se reproduciran
con la herramienta DEDOS-Player. Es original, facil de manejar y satisface las necesidades de
los profesores sin que éstos tengan conocimientos técnicos. Permite crear las actividades al
igual que modificar aquellas que ya han sido desarrolladas con anterioridad por otro profesor
o por el mismo. El disefio de las actividades sigue una metafora basada en juegos de cartas o
tarjetas de tal forma que se pueden definir espacios de trabajo individuales y colaborativos
donde las diferentes cartas se agrupan. Es posible incluir tarjetas con texto y tarjetas con ima-
genes en las actividades. Los tipos de actividades que se pueden desarrollar son de seleccién
de la respuesta correcta, emparejamiento de elementos relacionados, trazado de caminos o
juegos de matematicas. Este trabajo se centrard en los tipos de seleccién y de emparejamiento
ya que han sido las elegidas para el caso presentado debido a que son las mas apropiadas
para cubrir los objetivos de este proyecto teniendo en cuenta que los participantes son nifios
con TEA. En las actividades de seleccion, los nifios tendran que pulsar sobre las respuestas
correctas pudiendo ser correctas una o varias opciones. En el caso de las actividades de empa-
rejamiento, los nifios tendrédn que mover las tarjetas origen hasta el destino correspondiente.
La Fig. 20 muestra un ejemplo de una actividad de seleccion desarrollada para este trabajo con
la herramienta DEDOS-Editor donde se trabaja el reconocimiento de emociones. El enunciado
estd compuesto por un texto y una imagen. Los alumnos deberan seleccionar una de las tres
opciones posibles que se les plantean (asustada, contenta, o triste). El profesor marca aquellas
respuestas correctas incluyendo un icono con una diana verde.
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Fig. 20. Ejemplo del disefio de una actividad con el programa DEDOS-Editor

Las actividades disefiadas con la herramienta anterior son realizadas por los estudiantes uti-
lizando la aplicacion DEDOS-Player. Como se ha indicado anteriormente, estas actividades
pueden ser hechas tanto en ordenadores personales como en pizarras digitales o mesas mul-
ticontacto. Antes de empezar a realizar las actividades, el profesor debe indicar las opciones
que utilizara.

Una vez personalizadas las opciones iniciales, el programa va mostrando actividad por acti-
vidad a los niflos para que las vayan realizando. La disposicién de las actividades la trata au-
tomaticamente el programa con el criterio de maximizar siempre el espacio de cada alumno.
Debido a las necesidades de nuestros participantes nos hemos visto obligados a realizar los
siguientes cambios, por peticion del personal docente del colegio, en la herramienta DEDOS-
Player:

- Con el objetivo de que los nifios supieran cuando era su turno, se pidio la inclusion de
una imagen con dos manos rojas que contuviera un mensaje de espera a aquel nifo
que no le tocara responder. Este pictograma fue solicitado debido a que es uno de los
mas utilizados en el centro cuando se quiere indicar a la persona con TEA que espere.
Ademas, se reforzaba con el mensaje “Me toca”, en el turno del jugador actual el cual
desaparecia automaticamente pasados un par de segundos.

- Al seleccionar la opcién de dos jugadores, el programa disponia los espacios de traba-
jo maximizando el espacio y los mostraba uno en frente del otro. Los profesionales del
centro solicitaron que se colocaran esas areas una al lado de la otra formando una “L”
simulando el método de trabajo que utilizan ellos en las clases para evitar posibles dis-
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tracciones debidas a un cambio en el método de trabajo. La Fig. 21 muestra estas dos
adaptaciones de la herramienta.

Fig. 21. Adaptaciones DEDOS-Player

- Respecto a la realizacion de las actividades por parte de los participantes, se pidio la

inclusion de audios con mensajes de retroalimentacién motivadores como son “Muy
bien”, “Acertaste”, “Aplausos”, “Bravo” y “Fenomenal”. También, cuando se cambiaba el
turno del jugador, la aplicacion deberia emitir el mensaje “siguiente” para que los alum-
nos percibieran el cambio de turno junto con los simbolos visuales. Estos audios fueron
grabados e incorporados al funcionamiento del programa que se utilizo en el centro.
En funcion de si la respuesta era correcta o no, aparecerian dos iméagenes, una con las
manos rojas y el mensaje de esperay otra con un dedo hacia arriba (respuesta correcta)
o0 hacia abajo (respuesta incorrecta). La Fig. 22 presenta los cambios visuales respecto a
la retroalimentacion visual que se les facilitaba a los alumnos.
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Fig. 22. Adaptaciones de DEDOS-Player en cuanto a la retroalimentacion

En paralelo a estas adaptaciones de la herramienta, se fue trabajando de una forma conti-
nuada con el equipo docente del centro en la fase de disefio de las actividades con las que se
trabajaria en la mesa multicontacto. El apartado siguiente muestra este proceso de disefio de
las actividades con el objetivo que éstas estuvieran adaptadas por completo a las necesidades
de los nifios.

5.2.2. Diseno de las actividades educativas

Las actividades disefiadas han sido elaboradas en conjunto con los profesores y el director del
centro quienes han llevado una supervision exhaustiva de este trabajo fin de grado. Al inicio
de la elaboracién de este trabajo, el equipo educativo del centro nos dio una serie de pautas
enumeradas a continuacion:

- Los temas a tratar son teoria de la mente, juego simbdlico, comunicaciony lenguaje ha-
ciendo especial énfasis en el primero ya que es una de las areas mas trabajadas dentro
del autismo. En especial, habria que hacer énfasis en el reconocimiento de sentimientos.
Para evitar la frustraciéon de los participantes, estos ejercicios deberian ser combinados
con otros donde se trabajaran acciones de la vida cotidiana.

- Lasimagenes utilizadas debian sericonos en blancoy negro obtenidos del portal ARASA-
AC ampliamente utilizado dentro del mundo educativo del autismo.

- Los iconos seleccionados debian ser lo mas claros posibles representando sin lugar a
dudas el sentimiento o accidn que se estuviera trabajando.

En todas las actividades se ha intentado combinar la expresion escrita con la pragmatica. En
los ejercicios, el nifio debera resolverlos bien seleccionando la respuesta correcta bien relacio-
nando términos y/o imagenes. Finalmente, se ha incluido una progresion en las actividades
empezando desde las mas simples hasta las mas complejas.

Durante el proceso de creacién, la coleccion de actividades disefiada ha ido variando para
adaptarla a las necesidades educativas de los participantes del estudio. A continuacion, se
muestran un resumen de los distintos disefios realizados en cada una de las cinco iteraciones
que tuvieron lugar resaltando en cada momento las mejoras realizadas y los motivos de la
actualizacion de las actividades.

- Primera coleccion: La primera version de las actividades constaba de diez ejercicios,
con iconos en blanco y negro, en las que se trabajaba el reconocimiento de expresiones
faciales y el reconocimiento de acciones de la vida cotidiana extraidos del portal Web
ARASAAC. La Fig. 23y la Fig. 24 muestran dos ejemplos de actividades realizadas en esta
primera coleccién, en concreto una actividad de reconocimiento de sentimientos y otra
actividad de acciones de la vida cotidiana. Ambas actividades combinan pictogramas
del portal ARASAAC con texto. En ambos casos, las actividades son de seleccién donde
solamente una Unica respuesta es valida.



Fig. 23 Fig. 24.
Primer ejemplo de actividad de sentimientos. Primer ejemplo de actividad de accion.

- Segunda coleccion: Tras la evaluacion de la primera coleccion, los profesores nos trans-
mitieron que serfa mejor cambiar los pictogramas por imagenes reales permitiendo asi
la transferencia del conocimiento con el mundo real y el entorno que rodea al nifio. En
cuanto a la segunda actividad de la primera coleccion, habia que cambiar el icono de
enamorado porque podria causar confusion a los nifios. Ademas de realizar estos cam-
bios, durante esta segunda coleccién se crearon ocho actividades mas y se volvieron a
enviar todas ellas al centro para su segunda evaluacion. Las dos figuras siguientes mues-
tran dos ejemplos de las actividades de esta segunda coleccion donde se puede ver la
actualizacion de los iconos por imagenes reales. El nuevo material visual intenta ser lo
mas expresivo posible para conseguir que los nifios no tuvieran dudas a la hora de iden-
tificar los sentimientos u acciones que se estan presentando en las actividades.

Fig. 25. Fig. 26.
Segundo ejemplo de actividad Segundo ejemplo de una actividad
de reconocimiento de sentimientos. de tipo accion.

- Tercera coleccion. Una vez realizada la valoracion del conjunto de actividades anterior,
el director transmitié un error importante que se debfa cambiar. Informé que en algu-
nas actividades se habian mezclado conceptos de sentimientos y sensaciones y que se
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debia modificar porque podria causar confusiones o problemas de comprension en los
nifios. Ademas, se considerd que seria mucho mas util trabajar de una forma continua-
da los mismos sentimientos (alegria, tristeza, cansancio, etc.) variando los contenidos
visuales. Esto favoreceria su aprendizaje ya que las imagenes mostradas serian distintas
y facilitarfa la transferencia del conocimiento. La Fig. 27y la Fig. 28 muestran la actualiza-
cion de una de las actividades que tenfa este problema.

Fig. 27. Fig. 28.
Ejemplo de actividad de sentimientos Ejemplo de actividad con sdlo sensaciones.
vy sensaciones mezclados.

- Otro cambio realizado fue unificar la apariencia de las actividades de seleccion y las de
emparejamiento con el fin que los nifios las reconocieran mas facilmente y les ayudara
a saber si tenian que seleccionar una respuesta o si por el contrario, tendrian que mover
un elemento hay otro. Se decidio que los ejercicios de seleccion tuvieran un Unico es-
pacio de trabajo individual y las de emparejamiento dos (uno individual y otro grupal).
La Fig. 28 muestra una de las actividades actualizadas donde se ha integrado la imagen
con el enunciado de la actividad y las posibles respuestas dentro del mismo espacio de
trabajo. La version anterior de la misma actividad es la presentada en la Fig. 29.

Fig. 29. Fig. 30.
Ejemplo de actividad con dos espacios Ejemplo de actividad con un espacio
de trabajo. de trabajo.

- Cuarta coleccion: En este cuarto paso del disefio, se decidié que algunas actividades
donde habia un doble emparejamiento o que pudiera crear confusién en su interpreta-
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cion se cambiaran por actividades en las que hubiera una secuencia de acciones. En la
Fig. 32 se muestra un ejemplo de este tipo de actividad. En este ejemplo, se puede ver
cémo se han secuenciado los pasos de la actividad y ademas, se ha incluido unaimagen
con una trasparencia que ayuda a los nifios a completar los pasos de la actividad.

Fig. 31. Fig. 32.
Ejemplo de actividad con doble Ejemplo de actividad con una
emparejamiento. secuenciacion de acciones.

Esta cuarta coleccion de actividades fue la que se utilizd durante los dos primeros dias de las
pruebas y sufrio ligeros ajustes hasta llegar a la quinta coleccion. Los ajustes nuevos que se
incluyeron fueron debidos a observaciones realizadas en el aula durante los dos primeros dias
que tenian que ver principalmente, con la capacidad lectora de los nifios.

- Quinta coleccion: Por Ultimo, como complemento en todas las actividades y con el ob-
jetivo de facilitar la realizacion de las mismas a los nifios que no tenian una buena capa-
cidad lectora se incluyd una pequefia imagen acompariando a todas las palabras (sen-
saciones, sentimientos y acciones) que aparecian en las posibles respuestas correctas
(véase un ejemplo de este cambio en la Fig. 34 respecto a la version anterior de la misma
actividad mostrada en la Fig. 33). También se cambio el tipo de actividad en el caso de
tres actividades de emparejamiento simple (una Unica union) por ejercicios de seleccion
ya que la interaccion de estas ultimas con la mesa multicontacto es mas sencilla (sélo
tienen que pulsar sobre la opcién correcta).

Fig. 33. Fig. 34.
Ejemplo de actividad con solo texto Ejemplo de actividad con texto
en las respuestas. y pictogramas en las respuestas. 501
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- Todas las imagenes que se han mostrado a lo largo de este apartado, presentan las acti-
vidades tal y como las verian los nifios en la mesa multicontacto.

5.2.3. Participantes

Los participantes del trabajo de campo han sido alumnos del centro Leo Kanner (http://www.
ignacioalcaraz.com/autistas/que_es_el_autismo/que_es_el_autismo.html). Este centro esco-
lar es el primer centro privado de Educacién Especial de la Comunidad de Madrid puesto en
funcionamiento por la Asociacion de Padres de Personas con Autismo (APNA) donde se impar-
te de forma presencial las siguientes ensefianzas:

- Educacion Béasica Obligatoria para Alumnos con Necesidades Educativas Especiales.
- Educacion Infantil para Alumnos con Necesidades Educativas Especiales.

- Formacion para la transicion a la vida adulta.

En concreto, han participado ocho personas, siete nifios y una nifia de edades comprendidas
entre 9y 19 afios, seleccionados y organizados segln el criterio del personal docente del cole-
gio Leo Kanner. Todos los participantes estaban diagnosticados con TGD (Trastornos Generali-
zados del Desarrollo) de tipo autismo excepto uno del cual no se posee informacién concreta
sobre el tipo de trastorno. Los participantes presentan una baja funcionalidad y grados de mi-
nusvalia que abarcan desde el 33% al 65%. A pesar de que la mayoria de los participantes sabia
leer tuvimos nifios con distintos niveles de comprensién lectora. Ademaés, de los ocho nifios
que participaron en este estudio, sélo tres pertenecian a la clase donde se realizé el estudio.
Como se verd en el apartado 3.1. de esta memoria donde se presentan todos los datos recogi-
dos del proceso de realizacion de las actividades en la mesa, este aspecto fue un factor clave ya
que se pudo observar que influia en el desarrollo de las sesiones puesto que los nifios que no
pertenecian a la clase mostraban mayor grado de dispersion. Los datos relacionados con los
perfiles de usuario de los participantes se encuentran recogidos en la Tabla 13.

Tabla 13. Participantes del colegio Leo Kanner

Participante | Edad Diagndstico Minusvalia Lee Clase
P1 13 TGD, Tipo autismo No disponible Si Si

P2 19 TGD, Tipo autismo 65% Si No
P3 10 TGD, Tipo autismo 41% No No
P4 11 TGD, Tipo autismo 44% Si Si

P5 9 TGD, Tipo autismo No disponible Si No
P6 11 TGD, No especificado 40% No No
P7 10 TGD, Tipo autismo 33% No No
P8 11 TGD, Tipo autismo 53% Si Si




Por motivos de proteccion de datos, no se ofrecen mas informacion de los participantes, ob-
viando su nombre y refiriéndose a ellos a lo largo de esta memoria segun los identificadores
de esta tabla.

5.2.4. Estructura de las sesiones

Elestudio se llevd a cabo en siete sesiones durante tres semanas consecutivas (lunesy martes)
a excepcion de la ultima donde contamos con un dia adicional (miércoles). Cada dia se traba-
jaba con cuatro nifios durante dos horas aproximadamente. En total se hicieron catorce horas
de trabajo, en las cuales cada nifio estuvo interactuando con la mesa una media de cuatro
horasy media, exceptuando las horas del dia adicional.

Con el objetivo que los nifios fueran conscientes de cuando les tocaba realizar el estudio con
la mesa, alinicio del dia reflejaban en sus horarios visuales, presentes en su clase, el momento
en el cual interactuaban con la mesa. Ejemplos de los horarios visuales se muestran en Fig. 35
y Fig. 36.

Fig. 35. Ejemplo de horario visual de un nifio
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Fig. 36. Ejemplo del horario visual del colegio

Los nifios principalmente trabajaron en parejas en la mesay fueron agrupados segun los crite-
rios del personal docente del centro. La metodologia general que se llevo a cabo en cada una
de las semanas se detalla a continuacién:

- Durante la primera semana, el estudio se realizo de forma individual para que los nifios
tuvieran un primer contacto con la mesay asi poder familiarizarse con los gestos de in-
teraccion (pulsar y arrastrar objetos) y con el tipo de actividades a realizar (seleccion y
emparejamiento). Ademas, esta primera toma de contacto permitia comprobar si era
necesario hacer algun tipo de ajuste en las actividades educativas adaptandolas a las
necesidades que presentaban los participantes.

- Con el objetivo que los nifios aprendieran a esperar el turno, observar si se fijan unos de
otrosy sison conscientes de las acciones realizadas por ellos mismosy por su comparie-
ro, las sesiones de la segunda'y la tercera semana se realizaron por parejas.

- Como cambio adicional en la tercera semana, se decidié cambiar el orden de las activi-
dades educativas del proyecto desarrollado para que empezaran con las ultimas. Este
cambio estuvo motivado ya que las Ultimas actividades se habian trabajado menos y
ademas, los nifios podrian haber memorizado las respuestas correctas a las primeras
preguntas. Por este motivo, se decidi¢ alterarlas de orden. Ademas, al contar con un dia
adicional esta semana, se continué trabajando con las mismas actividades pero solo
con cuatro de los ocho nifios que habian participado durante las tres semanas ya que se
disponia solamente de dos horas.



En el siguiente capitulo se presenta en detalle como se realizaron las sesiones de cada una
de las semanas, qué participantes usaron la mesa, y cual fue su evolucion a lo largo de las
sesjones.

5.2.5 Evaluacion

Este capitulo ofrece unavision general de la evaluacion realizada en este trabajo de campo. Los
resultados van a ser presentados por dias donde en cada uno de ellos se explicara de forma ge-
neral el comportamiento que han tenido los participantes y un resumen de los apoyos recibi-
dos por parte del personal docente/comparieros, los posibles ajustes realizados para la mejora
del desarrollo del estudio y la interaccion efectuada por los nifilos con la mesa multicontacto.
A continuacion, se comentaran datos cuantitativos extraidos de las sesiones como numero
de actividades realizadas, nimero de apoyos necesarios para llevarlas a cabo, comentando
especialmente la evolucion de los nifios a lo largo de las sesiones y relacionando estos datos
con los hechos observados en el aula.

Desarrollo de las actividades educativas en el aula

Alo largo de todas las sesiones, una persona del centro estuvo dirigiendo todo el proceso edu-
cativo de las actividades con la mesa. Esta persona era la encargada de leer en voz alta los
enunciados de las actividades asf como sus posibles respuestas. También, iba facilitandoles a
los nifios los apoyos necesarios para completar la actividad, les ofrecia refuerzos al terminarla
y les focalizaba la atencion cuando se distraian. Aparte del personal del centro, al menos habia
otras dos personas, una tomando notas para registrar todo lo sucedido durante las distintas
sesiones (véase la plantilla de anotaciones del Anexo VI) y la segunda quien se encargaba de
controlar la mesa multicontacto, avanzando a la siguiente actividad cuando finalizaban la an-
terior, agrandando elementos visuales o ayudando con la interaccion de la misma cuando era
necesario.

Como regla general, los participantes P1, P2, P3 'y P4 estuvieron realizando actividades con la
mesa tres lunes consecutivos mientras que los participantes P5, P6, P7 y P8 las hicieron los
martes.

Como se indicé al final del capitulo anterior, el objetivo de la primera semana era ofrecer a los
nifilos un primer contacto con la mesa y que se familiarizasen con los gestos de interaccion.
Ademas, se pretendia detectar algun tipo de dificultad que no se hubiera tenido en cuenta en
el disefio de las actividades educativas. Por este motivo, los niflos interactuaron con la mesa
de forma individual durante los dos primeros dias.

Primer dia

Teniendo en cuenta que era la primera vez que ven e interactian con una mesa multicontacto,
el comportamiento de los participantes del lunes (P1, P2, P3y P4) ha sido en general bueno. Al
principio todos se han mostrado un poco distraidos por la emocion de tener un nuevo dispo-
sitivo en el aula pero seguin se iba desarrollando la sesién el interés aumentaba. Hay que tener
en cuenta que no todos pertenecen a la misma clase donde se realiza el estudio, en concreto
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no es el aula habitual de los nifios P2 y P3 tal y como se indico en la Tabla 2, lo que provoca un
aumento de distraccion ya que mirany se fijan en lo que les rodea.

La realizacion de las actividades no ha sido tan satisfactoria como se pensaba. Aunque se es-
peraba que tuvieran mas problemas en las preguntas cuyo contenido era reconocimiento de
sentimientos y sensaciones (teoria de la mente) fueran mas dificiles de resolver para los nifios
que las relacionadas con acciones cotidianas, en general tuvieron mas dificultades de las espe-
radas en la realizacion de actividades. Ademas, un aspecto clave que hay y que afecta a la rea-
lizacion de las actividades es el nivel de lectura que tienen los nifios. Por la forma de resolver
los ejercicios, se ha obtenido la conclusion de que es bajo - medio. Ademas, el apoyo por parte
del personal docente ha estado presente durante toda la sesion con una evolucion decreciente
ya que ha sido mayor al inicio, coincidiendo con las actividades de emociones y sensaciones, y
menor al final donde se encontraba un mayor numero de ejercicios relacionados con acciones
de lavida cotidiana.

Respecto a la interaccion con la mesa, sélo dos de los cuatro nifios (P2 y P4) han conseguido
que la mesa detectara sus gestos de una forma natural, gracias a que la colocacién de los de-
dos era buena, por lo que han conseguido realizar las acciones de arrastrar, seleccionary girar
perfectamente. A pesar de ello, la mesa ha tenido alguna dificultad a la hora de detectarlos a
todos en general.

Segundo dia

Durante la segunda sesion, la conducta presentada por los nifios P5, P6y P7 no fue satisfacto-
ria. Los nifios P5 y P6 han estado muy distraidos y nerviosos durante toda la sesion por lo que
casi no han mostrado interés por la mesa. Esto se vera reflejado en los datos cuantitativos que
aparecen en el apartado 3.2. El motivo de esta distraccion creemos que es debido a que el lu-
gar donde estaba localizada la mesa no era su clase habitual por lo que cualquier cosa del aula
les llamaba la atencion y hacia que no se concentrasen en la realizacion de las actividades.

Sinos fijamos en el desarrollo de los ejercicios, solo P8'y por primera vez en los dos primeros
dias, ha conseguido realizar los diecisiete ejercicios. El participante P5 no ha conseguido reali-
zar ninguna actividad y el resto de los participantes de este segundo dia sélo han conseguido
llegar hasta la mitad como maximo. A excepcion de P8, todos han recibido apoyo vy estimulos
constantes por parte del personal docente para poder sacar adelante la sesién. En general han
mostrado mayor atencion en las actividades de emparejamiento que en las de seleccion, y
menor dificultad en las de acciones cotidianas.

Si prestamos atencién a la interaccién con la mesa observamos que la mitad de los participan-
tes (P7y P8) han trabajado bien con ella a pesar de que la mesa no les detectaba con precision.
Los demas no han mostrado interés debido, y lo poco que han hecho ha sido gracias a la ayuda
del profesional.

Tercer dia

A partir de este dia, las actividades se llevaran a cabo por parejas y no de forma individual.
Se trabajaba el respeto de los turnos y la consciencia de las acciones del otro miembro de la

pareja.
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En general, los nifios P1, P2y P4 han estado un poco ausentes al principio de la sesién aunque
no ha influido en el desarrollo de la misma. En el caso de P3 la actitud ha empeorado y el
personal docente se ha visto obligado a llamarle la atencion porque golpeaba la mesay no le
prestaba atencion a las instrucciones que le daba.

En relacion a las actividades, por lo general ha habido un aumento en la evolucién debido
a que las han resuelto mas rapidamente y sin apenas apoyos. Los ejercicios de teoria de la
mente (reconocimiento de emociones y sensaciones) siguen causando algun problema de
comprension aunqgue los nifos las han identificado mejor que la sesion anterior y la mayoria
conocia la respuesta de los ejercicios. Mientras han trabajado en parejas, los nifios han respe-
tado el turno. Sin embargo, solo P2 y P4 han observado los pasos que realizaba su compafiero
sin llegar a hablar con él.

Por Ultimo, cabe destacar que ya que la mesa multicontacto permite tener un dispositivo co-
nectado como es un raton y debido a los problemas a la hora de reconocer los gestos de los
nifos, se ha tomado la decision junto con el profesional del centro, de ayudar a los nifos en
la realizacion de las actividades con el raton. En especial, esta ayuda se ha incluido en los
ejercicios de relacion donde la mesa presentaba mayores dificultades en el movimiento de
desplazamiento de los objetos desde el origen al destino. En estos casos, cuando el nifio se-
leccionaba un objeto e intentaba moverlo por la mesa, la persona que estaba manipulando
el ratén lo presionaba también acompariando el gesto del nifio. De esta forma, el nifio no era
consciente de esta ayuda y no se influia en la realizacion de la actividad, ademas de eliminar
esa posible frustracién debida a un comportamiento inadecuado del dispositivo.

Cuarto dia

El comportamiento de los cuatro Ultimos participantes en general ha empeorado respecto a la
sesion previa (segundo dia). El nifio P5 no ha hecho ninguna actividad, P6 sigue ausente y P7
estaba muy nervioso, se levantaba e incluso ha golpeado a su compariero. Sélo P8 ha mante-
nido su tranquilidad e interés mostrado en la sesion anterior. El nimero de preguntas que los
nifios han realizado ha disminuido debido a estos problemas de comportamiento. La mayoria
han hecho la mitad de las actividades, aunque cabe destacar la actitud de P8 quien ha pedido
realizar mas.

En esta ocasion, el turnoy la consciencia de acciones del compariero no se han trabajado. Por
un lado, en la primera pareja, P6 no ha trabajado la espera de turnos aunque si ha interactuado
con el area de su compafero a pesar de que él no ha hecho ninguna actividad. Por otro lado,
aunque P7 no paraba de levantarse, P8 si ha esperado turno, en una ocasion ha mirado lo que
hacia P7 e incluso le ha dicho la respuesta.

Aligual que el dfa anterior, se decidié ayudar a los nifios con el ratén de la mesa en el proceso
de realizacion de las actividades de una forma trasparente para evitar que el nivel de nerviosis-
moy frustracién no aumente.

En la siguiente semana, se decidié cambiar el orden de los ejercicios dando la vuelta a las
actividades del proyecto. De esta forma, se conseguia que los nifios trabajaran aquellas activi-
dades que no habian realizado durante las sesiones anteriores.
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Quinto dia

El comportamiento adoptado por los nifios P1, P2 y P4 durante el quinto dia ha mejorado pues
su atencion e interés por trabajar con la mesa se ha visto aumentado, incluso se han reido y
aplaudido cuando acertaban las respuestas correctas. Sin embargo, P3 ha estado muy altera-
do hasta el punto de tener que separarle un tiempo de la mesa para que se tranquilizara.

Durante esta sesién se ha visto una enorme evolucién en cuanto al respeto de los turnos 'y a
la consciencia de las acciones del compafiero. Todos los nifios se han fijado en lo que hacia
la persona que tenian al lado, ya fuese su compariero o el profesional, lo que ha influido en la
resolucion de las actividades debido a que todos han copiado alguna de las preguntas. Asimis-
mo se ha observado que al tener mayor percepcién del compafiero, todos han llevado a cabo
la espera de turno sin problemas. No obstante tenemos que destacar la actitud de P2 quien
en varias ocasiones, cuando le tocaba esperar, le ha dicho la respuesta a su compafiero P1y
hasta en una ocasion ha querido contestar por él interactuando directamente sobre el area
individual del otro participante. Ademas, los nifios han demostrado saber la respuesta de las
actividades por lo que el apoyo del profesional se ha visto reducido y todos los participantes
han completado la coleccion completa de ejercicios, incluso las actividades cuyo contenido
trata de emociones y sentimientos han sido resueltas sin apenas dificultades.

Por Ultimo, cabe destacar que aunque todavia existen problemas de interaccion con la mesa
a la hora de reconocer gestos, los participantes han mostrado un alto grado de interés por
ella ya que igualmente han realizado los movimientos de arrastre, giro de areas y seleccion
de respuestas incluso han pulsado sobre el boton de volver a realizar la actividad o pasar de
ejercicio. En el caso de P2 era tal la concentracién y ganas de trabajar que, en una ocasiéon que
ha seleccionado una respuesta incorrecta por error, se ha mostrado la retroalimentacion de la
actividad con la imagen del pulgar para abajo indicando que la actividad se habia realizado
incorrectamente y su respuesta ha sido “Se ha roto”.

Sexto dia

Este dia se realiz6 la tercera sesion donde participaron los nifios P5, P6, P7y P8. Al igual que
la sesion de la semana anterior, los nifios han estado alterados y ausentes a pesar de ayudar-
les en la realizacion de las actividades. P6 ha realizado pocas actividades y el profesional ha
tenido que llamar su atencién continuamente. P7 no ha parado de levantarse y gritar lo que
ha provocado que terminara pegando al compariero. P8 tras recibir el golpe se ha levantado
y ha dicho que no queria seguir. Como aspecto positivo del comportamiento de los nifios, la
actitud de P5 ha mejorado en esta sesion estando mas tranquilo, sin llorar e interactuando con
la mesa multicontacto casi por primera vez. Por tanto, en esta sesion los nifios no han conse-
guido realizar toda la coleccion de ejercicios y los pocos que han hecho han sido con apoyo
del personal docente. Destacar que, a pesar de todo, los tiempos de espera de turno los han
realizado correctamente.

Séptimo dia

Como va se indico al finalizar el capitulo anterior, en la Ultima semana se contd con un dia
adicional. Dado el comportamiento de los dias previos de los nifios, se decidié que en este dia
participasen los cuatro nifios que mayor grado de interaccion habian tenido con la mesa multi-
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contacto durante las tres semanas. Dichos participantes fueron P1, P2, P4y P8. Hay que resaltar
que los niflos P1y P2 ya habian formado equipo de trabajo en las dos sesiones anteriores. Sin
embargo, la pareja P4y P8 se formd expresamente para esta sesion.

La conducta por parte de los participantes fue buena aunque P4 estaba muy alterado, no pa-
raba de levantarse y continuamente intentaba tocarle fisicamente al profesional del centro. En
esta sesion también encontramos un alto grado de percepcion de las acciones del compafiero
ya que todos en algin momento han mirado lo que hacia el otro nifio, han contestado por la
otra persona alguna pregunta o han llegado a interaccionar con el compafiero directamente
o con su area de trabajo. Asimismo han respetado los turnos de espera lo que indica que son
conscientes del trabajo en conjunto con otro individuo mas.

Las actividades relacionadas con emociones y sensaciones siguen causando algin problema
de comprensién e interpretacion en los nifios, mientras que las de acciones son solventadas
sin inconvenientes. En cuanto a los apoyos recibidos por parte del docente, P1y P2 ha necesi-
tado pocos apoyos mientras que en la pareja de P4y P8, éstos han llegado a ser continuos. En
el caso de P4 porque estaba muy distraido y estaba mas pendiente de jugar con el profesional
que de realizar las actividades, y en P8 era debido a que mostraba una actitud de rebeldia.

A pesar de los problemas continuos de interaccién con la mesa respecto al reconocimiento de
gestos complejos como el arrastre, P2 y P8 han seguido efectuando las acciones de arrastre y
seleccion por ellos mismos. Este Ultimo ademas mostraba interés por lo que hacia la profesio-
nal con la mesa.

Andlisis cuantitativo de la evolucién en las actividades

Una vez comentadas las observaciones sobre los sucesos que tuvieron lugar en el aula, en
este apartado se realiza el analisis de los datos cuantitativos extraidos de la evolucion en las
actividades. Se hace referencia al numero de actividades terminadas, respuestas correctas en
las actividades, nimero de apoyos que los nifios necesitaron para poder terminar la actividad
e interacciones entre los compafieros del mismo grupo.

Hay que recordar que de los ocho nifios que realizaban el estudio, tres de ellos (P1, P4y P8)
pertenecian a la clase donde se llevaba a cabo esta experiencia educativa y cinco (P2, P3, P5,
P6y P7) no eran de esta clase. Este dato es importante porque como se vera a lo largo de esta
seccion el rendimiento entre estos dos grupos de nifios fue distinto. Ademas, tal y como se co-
menté en el apartado anterior, la Ultima sesion fue realizada sélo por cuatro participantes (P1,
P2, P4y P8). Este dato esimportante tenerlo en cuenta ya que se presentaran graficas donde se
muestran los datos organizados en sesiones.

Empezando por el nimero de actividades realizadas, la tabla 3 muestra el total de actividades
hechas por participante en las tres primeras sesiones y la media por sesién. Se excluye la ulti-
ma, ya que solo la realizaron cuatro nifios y la inclusién de los datos en esta comparativa alte-
raria los resultados. En esta tabla ya se observa que el numero de actividades realizadas por
los niflos que estaban en su clase (P1, P4y P8) es mayor frente a aquellos en los que no lo era.
Estos tres nifios realizan mas de diez actividades por sesion en media. Asimismo, si calculamos
la media de todas las actividades realizadas en las tres sesiones por los participantes que era
su clase obtenemos 33,65 de media frente a 23,68 de los nifios que no era su clase. De igual
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manera, si hallamos la media de actividades hechas por sesion, los participantes que pertene-
cian a la clase realizan una media de 10,48 actividades por sesién y los que no pertenecen a
la clase 7,50. Estos datos son debidos a que el grado de distraccion de los primeros es menor
puesto que se trata de su clase. Por el contrario aquellos que no pertenecian a ella miraban a
su alrededor, se distrafan con los murales que estaban situados en las paredes, o con el mate-
rial docente que tenian en ella, entre otros. Al distraerse se levantaban y observaban todos los
elementos que les llamaban la atencion. Ademas, hubo algunos que no se sentian comodos
ya que no era un entorno conocido y, como en el caso del participante P5, hicieron pocas acti-
vidades en la mesa multicontacto.

Tabla 14. Actividades realizadas por participante y media por sesion

Participante Totales Media
P1 33 10,23
P2 29 8,41
P3 31 9,41
P4 35 10,94
P5 15 5,00
P6 23 7,49
P 24 8,00
P8 33 10,29

Respecto al nimero de actividades realizadas por sesion, se parte de la hipotesis inicial que
deberia existir una evolucion en las mismas ya que los nifios se encuentran mas familiariza-
dos con el espacio fisico donde se realiza y la mesa multicontacto. Ademads, conocen como
interactuar con la mesa y han ido trabajando con los compafieros en diferentes sesiones. Al
analizar este numero de actividades hechas por sesion, se observa que en general existe una
clara evolucion positiva a lo largo de éstas (véase la Fig. 37) donde NT1, NT2, NT3y NT4 repre-
sentan el nimero de actividades terminadas en la primera, segunda, tercera y cuarta sesion
respectivamente). Los datos de la Ultima sesion solo afectan a los participantes P1, P2, P4y P8.



Fig. 37. Numero de actividades realizadas en cada sesion por participante

Sin embargo, si prestamos atencion a los nifios P1, P4, P5y P8 notamos un descenso del nu-
mero de actividades realizadas de la primera sesion (individualmente) a la segunda (por pa-
res), especialmente P8 quien de forma individual efectud todas las actividades (17) durante la
primera sesién y cuando paso a trabajar por parejas bajé significativamente hasta que en la
Ultima sesion cambio de compafiero y volvio a completar todas las actividades. Los motivos
generales de estos casos se deben a que los participantes ya no dependen de lo que ellos mis-
mos hagan sino también de lo que hace su comparero. Cuando se encuentran trabajando en
parejas, si un nifo se dispersay es su turno, el otro se ve afectado y por lo tanto realizara menor
numero de ejercicios. En este sentido, tal y como se ha comentado en el apartado anterior,
algunos nifios estaban bastante nerviosos y distraidos en alguna de las sesiones, hecho que ha
afectado en el rendimiento de las parejas de trabajo. Sin embargo, el caso del participante P5
es diferente ya que como se ha visto en el apartado anterior, estaba muy nervioso y distraido lo
que impedia que estuviera concentrado en la realizacién de las actividades educativas.

Si relacionamos los datos de la grafica anterior con las respuestas correctas a lo largo de todas
las sesiones percibimos que también existe en general una evolucién (véase la Fig. 38) donde
RC1-NT1 a RC4-NT4 indica el porcentaje de respuestas correctas en relacion al numero de ac-
tividades realizadas durante la primera sesion hasta la cuarta sesion). No obstante de nuevo
vemos que P5 es un caso extrafio porque no existe continuidad, al igual que P7 quien muestra
un descenso importante. Ambos casos se deben a que manifestaron una actitud distraida y
nerviosa durante la segunda y tercera sesion por lo que no mostraban concentracién ante lo
que se les preguntabay esto afecta al nimero de respuestas correctas. Sin embargo, el resto de
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participantes se encuentran por encima del 80% en varias ocasionesy en concreto, en la tltima
sesion en la que participaron.

Fig. 38. Respuestas correctas en funcion de las actividades terminadas.

A continuacion, se realizé otro analisis para ver si existian diferencias entre el niUmero de ac-
tividades que acertaban dependiendo del tipo de actividad (teoria de la mente o acciones).
Tal'y como se ha indicado en esta memoria, hay estudios que indican que las actividades re-
lacionadas con la teoria de la mente son mas costosas para los nifios con autismo que los
ejercicios relacionados con acciones. Por este motivo, en la fase de disefio de las actividades
educativas de esta experiencia se combinaron los dos tipos y se incluyd un menor nimero de
actividades de teoria de la mente que de acciones para evitar la frustracion de los nifios. Dado
que el nimero de actividades de cada tipo es diferente, las dos siguientes figuras muestran los
resultados en porcentajes dependiendo del nimero de actividades realizadas de cada tipo.
De esta forma, se normalizan los resultados obteniendo siempre un valor entre 0y 1, el cual
nos indica el porcentaje de respuestas correctas dependiendo del tipo de actividad realizada.

Por un lado, la Fig. 39 presenta los datos obtenidos de las actividades de acciones. En este
caso, todos los nifios llegan al menos una vez al 100% de respuestas correctasy en cinco casos
(P1, P2, P4, P6y P8) llegan a dicho porcentaje en varias sesiones. La Unica excepcion es la del
participante P5 que como ya se ha comentado anteriormente estuvo muy nervioso en varias
sesiones. También se puede observar que P6y P7 sufren un descenso significativo en los resul-
tados debido al ambiente de distraccion en clase. Ademas, si miramos a P8 notamos un leve
descenso en la sesion tres producido por el comportamiento de su compafiero P7, quien se
encontré muy nervioso y no paraba de levantarse, gritar, etc., durante la tercera sesion.



Fig. 39. Respuestas correctas sobre actividades terminadas de acciones.

Por otro lado, si analizamos las respuestas correctas en las actividades de teoria de la mente
enrelacion al nimero de tareas terminadas de estas mismas (véanse los resultados en la figura
29), comprobamos que, al igual que el caso anterior, en general ha habido un progreso en el
numero de aciertos a lo largo de las sesiones, ya que la mayoria de los participantes alcanzan
el 100% una vez y la mitad (P1, P2, P7y P8) lo hacen en al menos dos veces. Al igual que en el
caso anterior, P6 y P7 presentan una bajada en su rendimiento.

Fig. 40. Respuestas correctas sobre actividades terminadas de teoria de la mente.
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A pesar de haber realizado un nimero pequefio de actividades de teoria de la mente (5), es-
tos resultados se encuentran en la misma linea que los estudios realizados por otros autores
donde se puede ver que los nifios tuvieron mas dificultades en las actividades de teoria de la
mente que en las actividades de acciones. Sin embargo, cabe destacar el caso del participante
P8, quien ha alcanzado un 100% de respuestas correctas en las actividades de teoria de la
mente a lo largo de las cuatro sesiones.

La siguiente variable que se analizé fue el nimero de apoyos que necesitaron los nifios para
realizar cada una de las actividades. Se considera apoyo cualquier tipo de ayuda que el profe-
sional del centro facilité a los alumnos para ayudar en la resolucion de la actividad. Al conside-
rar la primera sesion una sesion especial por tratarse de una primera toma de contacto con la
mesa donde se pueden producir apoyos debido a problemas con la interaccién del dispositivo,
se han eliminado los datos de la misma. La Fig. 41 presenta el nimero de apoyos de la segun-
da, tercera y, cuarta sesion cuando corresponde, en funcion del nimero de actividades que
terminaron. Este grafico muestra tres bajadas significativas del nimero de apoyos necesitado
entre la segunday la tercera sesion (NT2-A2 y NT3-A3) en el caso de los participantes P1, P2 y
P8. Esta bajada es aproximadamente de un apoyo menos por actividad realizada. De la tercera
ala cuarta sesion (NT3-A3y NT4-Ad), el nimero de apoyos vuelve a descender pero no de una
forma tan importante como entre la segunda y la tercera sesion. El nimero de apoyos para el
resto de nifios también disminuye entre sesiones sucesivas aunque lo hace en menor cuantia,
exceptuando el participante P2 quien de la tercera a la cuarta sesion elimina practicamente los
apoyos en todas las actividades.

Fig. 41. Numero de apoyos facilitados en funcion del nimero de actividades realizadas



Sialigual que en el nUmero de respuestas correctas se analiza el nUmero de apoyos necesarios
dependiendo del tipo de actividad que se esta realizando, se obtienen los resultados presen-
tados en las graficas de las figuras Fig. 42 y Fig. 43. En el caso de las actividades de acciones
(véase lafigura 31), la linea de tendencia muestra un descenso importante del nimero de apo-
yos desde la segunda sesion a la ultima, aproximadamente un apoyo por actividad terminada.
Sin embargo, si observamos los nimeros de apoyos necesarios en las actividades de teoria
de la mente de la figura 32, éstos disminuyen aunque no con tanta progresion como en las de
acciones (aproximadamente 0,5 a lo largo de todas las sesiones). Estos datos vuelven a indicar
que es mas complicado para las personas con TEA resolver actividades que estén relacionadas
con la teoria de la mente y por tanto, necesitan mas ayuda para resolverlas.

De manera resumida, si representamos visualmente de forma conjunta los datos de las dos
graficas anteriores, nUmero de apoyos totales por actividad terminada clasificadas dependien-
do deltipo de actividad (véase la Fig. 44), se ve claramente que los apoyos necesarios en las de
teoria de la mente son mayores que en las de acciones.

Fig. 42. Namero de apoyos en las actividades de acciones
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Fig. 43. Numero de apoyos en las actividades de teoria de la mente

Fig. 44. Relacion del nimero de apoyos facilitado dependiendo de los tipos de actividad

Por ultimo, respecto a las interacciones entre los nifios que trabajaban en la misma pareja
durante la segunda, terceray cuarta sesion, se preveia que este nimero de interacciones fuese
bajo debido a que las personas con TEA no suelen interactuar con las personas que estan a su
alrededor. Alo largo de las sesiones, se registraron aquellas acciones que tenian que ver con la
consciencia de las acciones que realiza el comparfiero como por ejemplo, nimero de veces que
le mira, situaciones en las que le toca o pulsa sobre sus objetos de la mesa, nimero de veces
que lee en voz alta el texto de la actividad que le aparece al compariero, etc.
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La figura 34 muestra la grafica con la evolucion del nimero de veces que interaccion6 con el
compafiero a partir de la segunda sesion en la que se empezo a trabajar en parejas. El punto de
partida es muy bajo (2 es el nimero mas alto de interacciones en la segunda sesion). Sin em-
bargo, en general este nUmero crece progresivamente segun van transcurriendo las sesiones.
Llama la atencion del participante P3, que a pesar de tener un buen rendimiento en el nimero
de actividades realizadas y acertadas tal y como se comentd anteriormente, no muestra nin-
gun tipo de interaccion con su compafiero durante la segunda y la tercera sesion. Este hecho
junto con el comportamiento general observado a lo largo de las tres primeras sesiones fue
el motivo de seleccion de los nifios que participaron el Ultimo dia (datos de C4 en la Fig. 45).

Fig. 45. Interacciones con los comparieros en las sesiones donde se trabajaba por turnos

Los participantes P1, P2, P4y P8 son los que mostraron un comportamiento mejor a lo largo de
todas las sesionesy fueron los nifios que eran mas conscientes de las acciones del compafiero.
En general, el numero de interacciones con el compafiero aumenta aunque hay que destacar
el caso de P2 quien durante la tercera sesion estuvo muy pendiente de las acciones del com-
panero. Este hecho merece comentarse ya que el nifilo P2 empezo la investigacion distraido, sin
prestar atencién a nada. Sin embargo, luego paso a ser la persona que mas interés mostraba,
estaba muy motivado por trabajar con la mesa hasta el punto que llegd a decirle respuestas a
su companero.
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6. CONCLUSIONES

Los resultados presentados en este trabajo demuestran que las superficies mutlcontacto in-
crementan la curiosidad de los estudiantes con necesidades especiales, ayudandoles a con-
centrarse en el contenido presentado en vez de en los elementos externos que pudieran dis-
traerles. De esta manera, los estudiantes pueden conseguir sus objetivos educativos de una
manera mas rapido y sin necesitar apoyos permanentes, alcanzando esa independencia co-
mentada en la introduccién. También observamos que el nimero de interacciones sociales
entre los participantes se incrementé a lo largo de las sesiones en ambos estudios. Ademas,
gracias al primer estudio, vimos como interactuar por turnos generaba mejores resultados que
una interaccion simultédnea. En este sentido, parece que los resultados obtenidos muestran
que cuando se interactla por turnos, los usuarios que se encuentran alrededor de la mesa son
mas conscientes de las acciones de sus comparieros.

Cuando diseflamos actividades educativas para estudiantes con necesidades especiales, es
importante tener en cuenta el conocimiento de los docentes que trabajan con ellos, permi-
tiendoles que puedan adaptar un proyecto educativo para crear diferentes entornos de apren-
dizaje. Ademas, para mejorar la transferencia del conocimiento de las actividades al mundo
real, esimportante tener en cuenta las siguientes recomendaciones con respecto al contenido:
los textos deben ser faciles de leer, deben incluirse imagenes reales para ayudar a identificar
situaciones reales, combinar texto con informacion visual promueve la comprension de toda
la informacion y por ultimo, eliminar cualquier elemento de distraccion. Proporcionando los
contenidos apropiados a los estudiantes, comprenderan mejor los objetivos de la actividad
puesto que se distraeran menos y asociaran mejor los contenidos de la actividad con la reali-
dad, mejorando la transferencia de conocimiento.

Los resultados obtenidos en estas experiencias muestran que la tecnologia ofrece nuevas po-
sibilidades en el area de la educacion. Ademas, las mesas multicontacto ayudan en la con-
centracion de los estudiantes, ayudandoles a adquirir un aprendizaje mas significativo de los
conceptos en los que trabajan. Sin embargo, es necesario prestar especial atencion al conteni-
do multimedia de las actividades, ya que la inclusion de elementos distractores podria anular
las ventajas de este tipo de superficies. Aunque los resultados de estos estudios son limitados
debido al nimero de participantes, creemos que estos dos estudios dan un primer paso ha-
cia el uso y la inclusion de las nuevas tecnologias en las aulas con alumnos con necesidades
especiales.
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£n este estudio se resumen [os hallazgos mads importantes ae la literatura
existente en cuanto a la definicion ael fenotjpo fisico, conauctual y psiguia-
trico y se comparan con personas afectaaas por el sindrome con él fin ae
adelimitar con mas precision las caracteristicas comunes ael sinarome y fa-
cllitar lo aecision de llevar a cabo pruebas genéticas especificas.



1. RESUMEN

El sindrome de la delecidén 22g13, también conocido como Sindrome de Phelan Mc Dermid, es
un trastorno del neurodesarollo caracterizado por discapacidad intelectual, hipotonia, retraso
o0 ausencia del hablay rasgos de comportamiento autistas. SHANK 3 ha sido identificado como
el gen causante de los sintomas neurolégicos y de comportamiento que definen el sindrome.
Hasta el momento, se desconoce la prevalencia real del sindrome debido a la dificultad en el
reconocimiento de los sintomasy la especificidad de pruebas para el diagnéstico.

En este estudio se resumen los hallazgos mas importantes de la literatura existente en cuanto
a la definicion del fenotipo fisico, conductual y psiquiatrico y se comparan con personas afec-
tadas por el sindrome con el fin de delimitar con mas precision las caracteristicas comunes del
sindrome y facilitar la decision de llevar a cabo pruebas genéticas especificas.

2. METODO

La recogida de datos para este trabajo se realizd mediante una encuesta elaborada por el equi-
po. Las respuestas podian ser de eleccion Unica o multiple. También se recogieron datos a
partir de dos inventarios especificos para personas con discapacidad intelectual y enfermedad
mental (DASH-II | RBQ).

3. MUESTRA
La encuestay los dos inventarios se enviaron por correo electronico a la Asociacion Espafiola
Phelan Mc Dermid. La asociacién contaba en el momento con 54 familias con hijos diagnosti-

cados con el sindrome.

Se contacté también con servicios de salud mental para personas con discapacidad intelectual
de Girona, Barcelona, Tarragonay la zona del Vallés.

Se obtuvo la respuesta de un total de 16 personas (n=16).

Los datos fueron tratados con STATA 12.
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4. RESULTADOS

4.1. Resultados descriptivos de la muestra

En el presente estudio se han tratado los datos de 16 sujetos (n=16) diagnosticados previamen-
te con el Sindrome Phelan Mc Dermid.

Las variables fueron edad, sexo, primeros signos, comorbilidades médicas, fenotipo fisico, con-
ductas reto, signos psiquiatricos, conductas repetitivas y longitud de la delecion.

La muestra se compuso de 6 hombres y 10 mujeres en edades comprendidas entre los 4y los
40 afos con una mayor prevalencia de sujetos en edades infantiles ya que el 50% de la muestra
tenfa una edad de hasta 9 afos.

Once de los casos aportaron informes de genética. La media de longitud fue de 4,03 Mb., sien-
do la longitud minima de 355Kb y la maxima de 7,42 Mb.

El peso al nacimiento fue en la mayor parte de los casos normalizado, con una mediana de
3100gr.

Los primeros signos observados y reportados por los padres fueron hipotonia (81%), movi-
mientos estereotipados (56%), falta de respuesta a los estimulos del ambiente (56%), proble-
mas de succion (50%) vy la respuesta exagerada a estimulos (31%). Con un 19% también se
reportaron convulsionesy aversion a ser tocado.

En todos los casos hubo un retraso importante en el desarrollo. Nuestros resultados coinci-
dieron con los del estudio realizado por Phillippe et al., 2008. En edad de sedestacion (10
meses), deambulacion (24 meses), control diurno de esfinteres (4-6 afos) y control nocturno
de esfinteres (4 -8 afios).

En cuanto a las habilidades comunicativas de la muestra, un 56% presentaba ausencia total
de lenguaje verbal, un 31% era capaz de pronunciar menos de 40 palabras y tan solo un 13%
llegaba a construir frases. Sin embargo, la capacidad comprensiva estaba por encima de la
expresiva.

Aparecen como comorbilidades médicas mas frecuentes el estrefiimiento, el reflujo gastroeso-
fagicoy las infecciones respiratorias.

Se destaca que mas de la mitad de la muestra recibia tratamiento farmacologico de manera
continuada en el momento de la recogida de los datos (56%). Los tratamientos mas utilizados
eran los psicofarmacos.



4.2, Resultados fenotipo fisico

El diagndstico diferencial de PMS basado en el fenotipo fisico y en pruebas genéticas no es-
pecificas presenta serias limitaciones. PMD se caracteriza por presentar dismorfias menores.

Los rasgos faciales son sutiles. Las caracteristicas que han aparecido en un porcentaje igual o
superior a un 50% han sido pestafas largas (62%), mala oclusion dental (50%) vy orejas promi-
nentes y displasicas (50%). Otras caracteristicas que aparecen en menor proporciéon son meji-
llas llenas (44%), dientes separados (43%), ojos epicanto (38%), y parpados hinchados (31%),.

Las caracteristicas mas representativas en extremidades fueron manos grandes (69%), manos
carnosas (63%), pies grandes (56%), ufias displasicas (50%) y sindactilia del segundo vy tercer
dedo del pie (50%).

Se exploraron otras caracteristicas fenotipicas donde los rasgos mas destacados fueron la ten-
dencia a acalorarse (63%), la hiperlaxitud articular (44%), la disminucion de la transpiracion
(38%) y el crecimiento acelerado (31%).

4.3. Resultados del fenotipo conductual

Se analizo el comportamiento observado en la muestra mediante el reporte de los familiares
siguiendo las siguientes categorias: comportamiento autolesivo, destruccion de objetos, he-
teroagresividad o dafio a otros, conducta disruptiva, habitos atipicos o repetitivos (estereoti-
pias), conducta social ofensiva, retraimiento o falta de atencion y conductas no colaboradoras.

Los resultados en conducta autoagresiva y heteroagresiva de la muestra ofrecen porcentajes
en general bajos. No se observaron conductas como arafiarse, darse golpes o cabezazos y los
porcentajes en golpear a otros con o sin objetos, dar patadas o arafiar, son muy bajos (menos
del 12% de la muestra). Sin embargo, punttan de manera mas elevada la conducta autolesiva
de morderse a uno mismo (25%) y la conducta heteroagresiva de tirar del pelo (37,5%).

En relacion a la “destruccion de objetos”, hubo solamente un item que destaco con un 43,80%
y se basaba en “tirar objetos de manera intencionada”.

En la categoria “habitos atipicos y repetitivos” observamos un incremento importante en los
porcentajes de diferentes items. Destacan las conductas de rechinar los dientes (56,30%) , chu-
parse las manos (50%), comer en exceso (43,80%), abriry cerrar puertas o cajones (37,50%), ir
y venir por el espacio, introduccion de objetos no comestibles en la boca y mirar fijo al vacio
(31,30%).

Destacan también las conductas de la categoria “retaimiento o falta de atencion” relaciona-
das con demostrar poca atencién en diversas actividades (62,50%), mostrarse inactivo (50%) y
mantenerse alejado de otras personas (37,50%).
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Las conductas no colaboradoras o de negacion son también frecuentes siendo los items més
destacables los de negarse a obedecer (56,30%), negarse a compartir o esperar turno (43,80%)
y actuar de manera desafiante (31,30%).

En cuanto a la categoria “conducta social ofensiva”, cabe destacar la conducta de tocarse los
genitales que se da en un 31,3%. En el resto de conductas de esta categoria, las puntuaciones
oscilarian entre el 0-20%.

Por Ultimo destacamos los items de “gritar sin motivo” (37,50%) e “importunar a otros” (31,30%)
en la categoria “conducta disruptiva”.

Las conductas que mas destacaron por aparecer en mas de la mitad de los casos: demostrar
poca atencion, rechinar los dientes, negarse a obedecer, mostrarse inactivo y chuparse las ma-
nos u otros objetos.

4.4. Resultados del fenotipo psiquiatrico

Diferentes estudios han descrito el comportamiento, la psicopatologiay el funcionamiento du-
rante el curso de la vida en personas con PMS.

DASH 11

El analisis de los datos obtenidos indica que mas de la mitad de los sujetos de la muestra ob-
tiene puntuaciones clinicamente significativas en ansiedad (69%), Autismo (56%) y estereoti-
pias (50%).0tros trastornos que destacaron dentro de la muestra fueron la depresion (43'80%),
el trastorno del control de impulsos (37°50%) y la mania (31°30 %).

En la categoria de otros problemas de conducta destaca la dimension de trastornos de la con-
ducta alimentaria donde un 62.50% de los casos puntuaron de manera clinicamente significa-
tiva. El item mas destacado en la dimension fue “consume rapidamente una gran cantidad de
comida”. Un 43'75% de los sujetos de la muestra puntuaron de manera clinicamente significati-
vaen la dimension de trastornos del suefio donde el item més destacado fue la “dificultad para
conciliar el suefio y despertares frecuentes”. Destacd también la dimension de comportamien-
to autoagresivo donde un 37.50% de los sujetos de la muestra puntud por encima del punto
de corte en el item “se muerde a si mismo”.

RBQ

Los resultados obtenidos en las dimensiones del RBQ indican que los comportamientos repeti-
tivos se asocian de manera significativa a PMS. El comportamiento compulsivo ha sido la cate-
goria que ha obtenido mayores puntuaciones. El 75% de los sujetos ha obtenido puntuaciones
significativas en esta dimension. Los items que méas puntuados han sido ordenary finalizacion
de comportamiento.

En la categoria de comportamiento estereotipado, un 56.30% de los sujetos de la muestra,
obtuvieron puntuaciones clinicamente significativas.



Las categorias de preferencias limitadas, discurso repetitivo e insistencia en la monotonia se
detectaron en un 43.80% de los sujetos de la muestra. Dentro de la categoria de preferencias
limitadas destaco el item “fijacion por una persona en particular”.

4.5, Relacion con la medida de la delecion

En relacion alos signos dismorficos se aprecia una relacion directa significativa (r=0,53), obser-
vandose mas signos dismorficos en personas con mayor cantidad de material genético perdi-
do.

En el caso de la aparicién de problemas conductuales de manera general no se aprecia rela-
cion con la longitud de la delecion (r=0,17), pero si dividimos las puntuaciones segun tipologia
de conducta, observamos que en algunos casos la relacion con el tamafio de la delecién se
hace mas evidente: las conductas de tipo disruptivo (r=0,40), social ofensivo (r=0,33) y habitos
atipicos y repetitivos (r=0,51) se asocian a deleciones largas, mientras que las conductas no
colaboradoras (r=-0,32) y autolesivas (r=-0,54) se asocian a deleciones cortas.

En la muestra se descarta la relacién entre el tamafo de la delecion y la puntuacion general
directa del DASH II. Si analizamos segln las categorias, también se descarta en la mayor parte
de dimensiones, exceptuando una relacion directa significativa con la puntuacion en «Este-
reotipias» (r=0,47) y una relacién inversa leve con las puntuaciones en el area de «Ansiedad»
(r=-0,36). Las personas de nuestra muestra que presentan deleciones largas presentan mas
comportamiento estereotipado y las personas con deleciones cortas muestran mas incidencia
de sintomas ansiosos.

La Unica relacion significativa en las puntuaciones del RBQ corrobora la mayor presencia de
comportamiento estereotipado en deleciones mayores (r=0,35), pero no existe ninguna rela-
cion en cuanto al resto de areas.

5. DISCUSION

Aungque existe una gran variabilidad entre los sujetos afectados por el Sindrome Phelan Mc
Dermid en relacion a los sintomas fisicos, conductuales y psiquiatricos, se observan aspectos
comunes que pueden contribuir a una definicién mas clara del fenotipo con el fin de facilitar,
tanto en la decision de realizar estudios genéticos especificos en personas que tengan estas
caracteristicas, como definir planes de prevencion, intervencién y monitorizacion de conduc-
tas reto o trastornos psiquiatricos con mayor prevalencia en el sindrome. Este estudio abre
también nuevas vias de investigacion al respecto.
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RESUMEN

Los problemas de conducta nos resultan una realidad duray compleja. En nuestro servicio, un
centro de atencién temprana e Intervencion infantil (Equipo SIDI) dedicamos un gran nimero
de horas y esfuerzo a apoyar a familias con hijos con este tipo de conductas. Habiamos reali-
zado diversas formaciones en Apoyo Conductual Positivo (ACP) pero no habian calado en el
equipo, no estaba implantado como modelo de trabajo.

En este articulo presentamos un proyecto de capacitacion de un equipo de profesionalesy he-
mos querido estudiar el impacto que los modelos de trabajo basados en ACP tienen en la per-
cepcién de las familias y de los profesionales sobre los problemas de comportamiento. Llevar
a cabo este proyecto ha supuesto un cambio muy importante en nuestro rol como profesiona-
les, pues hemos tenido que realizar labores que antes no habiamos hecho con tanta asiduidad:
reuniones con familias, analisis funcional, evaluacion de salud mental, etc.
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HIPOTESIS

- La formacién en ACP, basada en valores, genera cambios en la percepcion de los pro-
blemas de conducta en los profesionales: (valoraremos esto con escalas pre-post capa-
citacion)

- Sobre su percepcion de la gravedad, intensidad o frecuencia de los problemas de
conducta (lo mediremos con ABC ECA)

- Sobre las atribuciones causales que hacen de las conductas problema (escala
CHABA)

- Sobre las reacciones emocionales ante las conductas problema (escala reacciones
emocionales)

- Sobre la percepcién de autoeficacia ante los problemas de conducta (escala de
autoeficacia)

- Las metodologias basadas en ACP ofrecen buenos resultados en el abordaje de proble-
mas de comportamiento, (valoraremos esto con escalas pre-post capacitacion + trabajo
con las familias de forma individual y de grupo. Lo mediremos con los resultados de
Zarity ABC ECA)

- La formacién y trabajo especifico con familias sobre ACP impacta sobre la calidad de
vida familiar ; rebajando la percepcién de sobrecarga y de gravedad de los problemas
de comportamiento (lo mediremos con pre y post trabajo familiar mediante Zarity ABC
ECA)

- El conjunto de las herramientas utilizadas para el seguimiento de casos y el proceso de
capacitacion basado en un liderazgo compartido, ofreciendo apoyo y supervision total
en los casos, provoca cambios en las actitudes del equipo y en su percepcion de eficacia
(lo mediremos con las mimas herramientas que la primera hipétesis)

METODOLOGIA

Para conseguir nuestro objetivo de implantar la metodologia de ACP planificamos las siguien-
tes acciones y planificamos cémo medir nuestro impacto en las familias y los profesionales:
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ACCIONES FECHAS
Pasamos escalas (pre) a los profesionales: Enero
- Escala Staff Support and Satisfaction Questionnaire (3SQ) [Harris | y febrero
P, Rose J (2002)]
- Escala de atribuciones sobre las conductas desafiantes (CHABA), [Has-
tings, (1997) y Traducido y adaptado por Gofii, M.J., Canabal, I., Marti-
nez, I. (2009)]:
- Escala de autoeficacia ante conductas dificiles [Hastings (2001) y Tra-
ducido y adaptado por Gofi, M.J., Canabal, I., Martinez, I. (2009)]:
- Escala de reacciones emocionales [Mitchell y Hastings, 1998 y Traduci-
doy adaptado por Gofii, M.J., Canabal, I., Martinez, I. (2009)]
Estas escalas se pasaron de forma individual. Las escalas Il, 1l y IV se pasaron
de formaindividual pero se selecciond un caso de un nif@ que conocieran, y
una conducta problema concreta. Para que todo le grupo conociera el caso,
se seleccionaron 5 nin@s y cada profesional respondio las escalas pensando
en ese nif@ y en esa conducta concreta.
Pequefas pildoras formativas o microformaciones en reuniones de equipo: | Enero
- formacion ACP: aclarar dudas -septiembre
- explicacion del proyecto
- motivacion del equipo
- dinamicas sobre actitudes
- explicacion de herramientas
- compartir experiencias de practicas del master de la UIC:
- visitas y aprendizajes en otros servicios
Estas formaciones se han realizado méas de una vez al mes, durante las re-
uniones de equipo. Lo que ha supuesto una continuidad en estos meses.
Formacion intensiva por Dr.Ramon Novell, sobre ACP (8 horas) Febrero
Seleccion de casos y seleccionamos un “guia”/ “experto” para cada caso: Al- | febrero

mudena o Silvia con cada comparfiera que es profesional de referencia para
ese nifo/a

Nos encargamos de 5 casos cada una para realizar una evaluaciony un PACP;
el proceso se hara junto con la profesional de referencia. En un proceso de
aprendizaje compartido.
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Pasamos escalas (pre) a las familias:
- Escala de sobrecarga del cuidador Zarit (Zarit, 1983)

- Escala ABC ECA de conductas anomalas Aman, M.G.; Sing, N.N.;
Stewart, AW. y Field, C.J. (1995)

Y Escala ABC ECA rellena por el profesional sobre ese nin@

febrero

Puesta en marcha de evaluacion de cada caso y plan ACP

Febrero-mar-
70

Elaboracién de plantillas y proceso de actuacion, para evaluacion y planes | marzo

ACP

Se fueron disenando las plantillas, tras las reuniones de evaluacion (normal-

mente con el BBAT) para ajustarnos a esta nueva manera de recoger la infor-

macion y adecuar el lenguaje a las familias y profesionales; como resultado

de un proceso de aprendizaje compartido.

Formacion a grupos de familias Mayoy junio
Evaluacion y seguimiento mediante estrategias coherentes con la ACP de | Febrero
cada caso -septiembre
Dependiendo de la familia, complejidad de la conducta, necesidades de

apoyo del profesional; hemos acompafiado en todos los pasos o hemos ido

guiando y nos hemos retirado en algunas reuniones. Pero siempre con un

enfoque de apoyo total al proceso.

Nueva valoracion de escalas a profesionales y familias septiembre
Se realiza el post de todas las escalas:

- las de familias sobre su hij@

- profesionales sobre ese nif@

- las de atribuciones, emociones y autoeficacia pensando de nuevo en el

nif@y al conducta seleccionada en febrero

Recogida de impresiones y conclusiones del equipo sobre ACP Julio  (reu-

Ha habido diversos espacios donde comentar en grupo e individualmente
las mejoras percibidas por el equipo vy las impresiones que les han dado las
familias.

nion fin de
curso) y sep-
tiembre

Analisis de resultados y redaccién de informe final

octubre

Nuestra metodologia para la capacitacion de profesionales:

Nos basamos en combinar formacion tedrica con acompafiamiento total en la puesta en mar-
cha. Para la formacion tedrica hemos realizado: clases magistrales, resimenes de conceptos
basicos en esquemas visuales, dinamicas de actitudes, valoresy “ponerse en el lugar del nif@”.



En la parte de acompafiamiento nos hemos basado en los elementos que caracterizan el lide-
razgo compartido:

Tener una direccion y un proceso de actuacion claro (y una sola persona de referencia,
coordindndonos para no dar respuestas duplicadas)

Lenguaje sencilloy siempre el mismo

Lenguaje positivo

- Empoderamiento de los otros y participacion activa: mediante estrategias sistémicas
para propiciar cambios en profesionales y familias

- Escucha activa: dedicar tiempo a estar presente y a hablar de las preocupaciones de los
profesionales

- Procesos de aprendizaje compartido: estar abiertos en el proceso de formacién a apren-
der todos; aprender de ellos cbmo aprenden para redisefiar el proceso formativo

- Apoyo emocional: hacer sentir al profesional que tiene apoyo para superar estas situa-
ciones reto

Nuestro método de trabajo en cada caso:

Cada profesional de referencia, seleccion6 un caso sobre el que trabajar. Pasamos las escalas
pre (escala Zarit y escala ABC-ECA pasada por la familia y la profesional), para tener una linea
base.

Nos repartimos entre las responsables del estudio, los casos para ser “guia” del profesional en
cada unade lasintervenciones en ellos. La idea era que el profesional siguiera siendo la perso-
na de referencia para la familia y para enfocar el caso pero que junto al guia dedicaramos tiem-
po hablar de ellay a realizar todo el proceso. Primeramente pusimos en marcha registros y las
herramientas de evaluacién que consideramos convenientes (mini pash, dash Il, scatter plot,
fichas abc, listado de conductas compulsivas, etc.). Y se implicé a la familia en la recogida de
toda esta informacién. Posteriormente lideramos las reuniones con las familias, con el objeto
de servir de modelo a nuestras compafieras para las futuras reuniones que realicen. Poniendo
en juego estrategias de enfoque sistémico, practicas centradas en familias y conocimiento so-
bre analisis aplicado de conducta y salud mental. Nos basamos en la mayoria de las reuniones
de evaluacién en la herramienta BBAT (escala de Valoracién Conductual Breve, Edwin Jones).
En algunos casos tuvimos que poner de nuevo en marcha registros u otras formulas de recogi-
da de informacion personalizadas para cada caso, segln la necesidad.

Una vez realizado el proceso de evaluacion nosotras rellenabamos la ficha “pensado juntos”.
Esta ficha se rellena con ayuda del profesional y resume la informacion conjunta obtenida en
la reunion (entrevistando con el BBAT) y recoge los datos que tenemos sobre desencadenantes
de la conducta, indicadores de la conducta, etc. También se aprovech¢ para preguntar algunas
cuestiones que no quedaban claras, o dudas que surgen, etc. El objetivo es iridentificando da-
tos sobre la conducta problemay enfocarnos en estrategias que sabemos que pueden funcio-
nar. De esta forma la familia volvia a pensar sobre como era mejor actuar, sobre las funciones
de la conducta y sobre los desencadenantes.
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Una vez que nos devolvian esta ficha rellena elabordbamos junto con el profesional de referen-
cia el plan de apoyo conductual positivo de cada nifio/a, basandonos en toda la informacion
anterior. Seguimos una plantilla similar para cada nifio/a; el formato de esta plantilla preten-
de recoger estrategias de prevencion primaria, secundaria y estrategias reactivas, informacion
importante para el nifio/a y cosas que vamos a hacer/actuaciones y entrenamiento en habili-
dades alternativas.

Nuestro objetivo era dual; generar un proceso de aprendizaje y actuacion para el profesional
que tiene que abordar un problema de conducta, asi como un aprendizaje y cambio en el mo-
delo para las familias que abordan problemas de conducta. Este proceso tiene distintos pasos
de reflexion y didlogo con los profesionales para hacer explicito su conocimiento implicito y
guiarle en nuevas estrategias mas eficaces.

Ala par el profesional de referencia iba viendo como cambiamos el rol y nos convertimos en
apoyo emocional de las familias y guia para ensefiar estrategias sistematicas mas eficaces.

Ha sido fundamental que hayamos conseguido implicar a las familias y al profesional desde
el principio en todos los pasos, para generar un aprendizaje compartido. Nuestra manera de
“guiar” era desde la base de la escucha del profesional y la familia que conocen al nifio/a, ha-
ciéndoles sentir competentes y participes en todo el proceso.

Ademas hemos puesto especial cuidado en:

- uso de un lenguaje positivo

tener tiempos para hablar sobre el nifio/a

usar un lenguaje simple que todos podamos comprender y siempre el mismo

- hacer explicito que el trabajo sobre conducta es de todos y se da en el dia a dia en el
contexto natural

Posteriormente hemos elaborado una ficha para el seguimiento de los planes ACP, para faci-
litar el seguimiento a medio/largo plazo. La idea seria que en la entrega del plan de trabajo
plantear una fecha para volver a reunirnos yvalorar el plan, su eficaciay la necesidad de incluir
cambios o acciones nuevas. Sin embargo, por el corto espacio de tiempo no se ha puesto en
marcha.

Por eso recogemos conceptos fundamentales, hemos querido sintetizar y ofrecer pocos con-
ceptos pero muy claros:

- esquema basico: evaluacion y registros-plan ACP- seguimiento

desencadenantes lentos/rapidos

indicadores de malestar/nerviosismo

- curva de las conductas-persona de apoyo
- prevencién primaria y secundaria

- estrategias reactivas

- habilidades a ensefar/apoyos que ofrecer
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En total hemos usado 4 materiales basicos (no incluimos aqui las herramientas de evaluacion
conductual que ya todos conocemos): entrevista BBAT, plantilla “Pensando juntos: ideas que
funcionan”, plantilla de planes ACP, plantilla de seguimiento de planes ACP

Resumen grdfico del proceso de actuacién con cada nifi@:

Nuestra metodologia de tratamiento de los datos:

Se han recogido todos los datos en un Excel y cada escala se ha codificado segun criterios de
psicometria. (Se pueden observar en los documentos adjuntos).

Se han recogido las puntuaciones directas de cada escala en el pre y en el post y se han cal-
culado las medias, ademas de los valores mas llamativos. Posteriormente se ha medido el

cambio de media en el prey en el post de cada itemy se analizado la razén de cada resultado.

Se recoge en la tabla del principio de este apartado cémo se han administrado las escalas en
fechasy tiempo.
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RESULTADOS

Elindice de este apartado es:

a) Escalas pasadas a profesionales

b) Escalas pasadas sobre los casos (familias y profesional)
¢) Resultados cualitativos de las familias

d) Resultados cualitativos de los profesionales

Afirmamos previamente que las muestras son muy reducidas, por lo que nos basamos en de-
tectar tendencias, aunque no sean estadisticamente significativas. Por lo que nuestras afirma-
ciones se basan en tendenciasy no tienen una fiabilidad alta. Nuestro objetivo es detectar si se
observan tendencias de cambio.

a) Escalas pasadas a profesionales:

Estas escalas se pasaron pre y post como ya hemos comentado. Participaron 15 profesionales.
Las escalas se pasaron pensando en un nifio/a en concreto que conocieran varios y en una
conducta que se eligid. Sobre estos nifios en estos meses no se realizd un trabajo especifico.
Pues los planes ACP que se han hecho en estos meses no han coincidido con esos nifios/as.
Pero el hecho de realizarlos con otros y de la capacitacién ha provocado cambios en la actitud
ante estos nifios/as y esa misma conducta. Luego los resultados que veremos de cambio acti-
tudinal no se deben a un trabajo sobre ese nifio/a y esa conducta; si no que el proceso forma-
tivo haimpactado en el profesionaly en la manera de ver las conductas. La primera vez que se
pasaron las escalas fue a finales de eneroy principios de febrero. Y la segunda vez a finales de
septiembre. Hay unos 7 meses de tiempo transcurrido entre los dos momentos de evaluacion.

A.1. Escala Staff Support and Satisfaction Questionnaire (35Q) [Harris P, Rose J (2002)]

Esta escala solo se ha pasado una vez, en febrero. Hemos considerado que en el corto periodo
de tiempo de evaluacion, no se iban a observar cambios significativos. Y solo queriamos ob-
tener resultados de cémo se sentia el equipo en este momento. Pues como hemos expuesto
previamente sabemos que el estrés es un factor fundamental a la hora de abordar problemas
de comportamiento.

En febrero de 2014, los profesionales de SIDI se sentian apoyados y satisfechos en un nivel
medio- bajo. Estos resultados son parecidos a los que se obtienen en muchas de las entidades
que se dedican al apoyo de personas con discapacidad, donde hay un alto grado de estrés por
el volumen de trabajo y la implicacion personal; pero la estructura organizativa no suele estar
bien armada para hacer sentir al trabajador apoyo, claridad de funciones, etc. .



A.2. Escala de reacciones emocionales [Mitchell y Hastings, 1998 y Traducido y adaptado
por Goii, M.J., Canabal, I., Martinez, I. (2009)]:

Con la escala de reacciones emocionales queremos detectar si hay cambios en las emociones
que suscita en el equipo la presencia de problemas de comportamiento. En esta escala se ob-
servan cambios en el pre y post, que nos hablan de una tendencia a tener reacciones emocio-
nales menos negativas frente a los mismos problemas de conducta que anteriormente habian
seleccionado. Son 23 items de diferentes emociones, la mayoria negativas.
Las emociones que han obtenido una puntuacion media de 1 0 méas en el pre han sido:

- seguro,

- comodo,

- tranquilo,

— nerviosoy

- seguro de sf mismo.
En el post han sido las mismas emociones excepto nervioso que baja su puntuacion media por
debajo de 1. Lo que se puede interpretar como que los profesionales se sienten mas capaces

para abordar una situacién con una persona que presenta una conducta dificil. Esto puede
comprobarse también en la puntuacion media obtenida en el item incapaz que ha bajado 0,3.

Las emociones que han obtenido en el pre una puntuacion media [0,6 - 0,9] han sido, es decir
mas altas:

- impresionado,

- desesperado,

- incapaz,

- frustrado,

- disgustadoy

- agitado.

En el post, sin embargo, las emociones con una puntuacion de 0,6 o mas han sido:
- agitado,
- nervioso
- y aparece la emocion contento.
El hecho de que las puntuaciones medias de las emociones “desesperado, incapaz, frustrado,

impresionado y disgustado” hayan bajado puede interpretarse como que el profesional siente
que tiene mas estrategias para actuar ante un problema de conducta.
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Las emociones que hemos considerado mas negativas para generar conductas de ayuda en la
valoracién disminuyen su puntuacion media en el post; y las emociones positivas aumentan
las puntuaciones medias en el post.

En especial baja la frecuencia en la que los profesionales experimentan enfado y disgusto.

Las emociones que nos hablan sobre la percepcién del profesional de sentirse seguro o mas
capaz se quedan méas o menos igual (incapaz, seguro de si mismo, cémodo, tranquilo....) lo
que nos habla de que a pesar de ver una tendencia en cambio de actitudes, el equipo no se
siente de una manera significativa mas capaz o mas seguro.

Es importante destacar que hay una persona que ha bajado en la emocion de seguro de sf
mismo, tranquilo, disgustado y miedo y ha aumentado en miedo, frustracion, indefenso, con-
tento y seguro. Esta persona, en el tiempo entre la re-evaluacion ha aumentado el nimero de
nifios/as con conductas dificiles. Esto puede justificar el cambio en sus puntuaciones. A nivel
estadistico, en una muestra tan pequefia los datos de este profesional han podido bajar las
medias de mejora en el grupo.

A.3. Escala de autoeficacia ante conductas dificiles [Hastings (2001) y Traducido y adaptado
por Goii, M.J., Canabal, I., Martinez, I. (2009)]:

En esta escala se realizan 5 preguntas sobre la percepcion que se tiene de uno mismo de efi-
cacia ante la resolucion de situaciones en las que aparece un problema de comportamiento.
Se basan en preguntas sobre la seguridad, dificultad de manejo y la percepcién de que lo que
hacemos ayuda a la persona a estar mejor. Estas preguntas se responden sobre una escala de
valoracién del 1 al 7;donde el 1: recoge la valoracién més negativa (nada seguro, muy dificil, no
tiene ningln efecto positivo, nada satisfecho/a y ningtin control) y el 7 la que recoge las pun-
tuaciones de percepcion de mayor eficacia: (muy seguro, nada dificil, mucho efecto positivo,
muy satisfecho/ay control total).

Analizaremos pregunta por pregunta los resultados:

- jHasta qué punto se siente usted seguro/a al tratar las conductas desafiantes de la/s
persona/s que atiende?:

- Podemos decir que los profesionales de SIDI se sienten mas seguros a la hora de
afrontar los problemas de comportamiento. Personas que se sentian muy insegu-
ras ahora se sienten mas seguras.

- Sinembargo, aquellas que en febrero se mostraron con puntuaciones mas altas de
seguridad, las bajan un poco. En contraposicién, aquellos que se sentian inseguros
en ese modelo, al capacitarse en ACP se sienten mucho mas seguros en el afronta-
miento de los problemas de comportamiento.

- ;Hasta qué punto encuentra usted personalmente dificil tratar las conductas desafian-
tes de la/s personas que atiende?

- Cada grupo de 5 columnas son las respuestas a los 5 items de la escala siendo el
primer grupo de 5 las respuestas de la evaluacion pre, y el segundo grupo de 5 las
post del profesional 1y sucesivamente



- Podemos afirmar que los profesionales de SIDI encuentran menos dificiles de tra-
tar los problemas de comportamiento tras la capacitacion en ACP.

- ;Hasta qué punto cree usted que su manera de tratar las conductas desafiantes de la/s
persona/s que atiende tiene un efecto positivo?

- Los profesionales de equipo SIDI perciben que su manera de actuar impacta de
manera positiva en el nifio/a de una manera medio-alta. Pero en el post todos
creen que impactan mas. Sélo uno de los profesionales se siente menos efectivo.

- ;Hasta qué punto se siente usted satisfecho/a con su forma de tratar las conductas desa-
fiantes de la/s persona/s que atiende?

- En general, los profesionales se sienten mas satisfechos con los modelos de traba-
jo basados en ACP. Lo que concuerda con los estudios que nos hablan de la mayor
validez social de estos modelos.

- ;Hasta qué punto siente usted que controla las conductas desafiantes de la/s persona/s
que atiende?

La creencia de control ante las situaciones aumenta entre los profesionales tras la capacita-
cion en ACP. Aunque algunos bajan su puntuacion, creemos que como en anteriores items se
debe a un rol menos autoritario en los problemas de conducta que genera menos sensacion
de control que los modelos basados en modificacién de conducta.

En general, todos los profesionales se han valorado positivamente, se sienten mas seguros y
encuentra menos dificil afrontar los problemas de comportamiento; asi como consideran que
sus actuaciones tienen un efecto mas positivo y se sienten mas satisfechos de la forma en la
que tratan y controlan los problemas de comportamiento.

A.4. Escala de atribuciones sobre las conductas desafiantes (CHABA), [Hastings, (1997) y
Traducido y adaptado por Goni, M.J., Canabal, I., Martinez, I. (2009)]:

Esta escala pretende recoger las atribuciones que realiza el profesional ante la conducta pro-
blema. La literatura nos explica que segun las atribuciones que des a esa conducta realizaras o
no unas determinadas conductas mas enfocadas a la ayuda o al castigo. Tiene 33 items que se
valoran de muy improbable a muy probable. Las hemos codificado del 0 al 4 siendo el o muy
improbable y el 4 muy probable.

Hemos seleccionado para el anélisis cuales de los items nos hablan de atribuciones referidas a:

- Caracteristicas del entorno: luminosidad, ruido, espacio, temperatura, entornos desa-
gradables (3,6,11,14,17,21,24)

- Procesos internos: referidos a algo biolégico o fisiologico (2,4,8,16,23,26)
- Proceso interno: referido a un estado animico (9,13,15,19,22,28)
- Items referidos a comunicacién, ocio o exigencias (1,5,7,10,12,18,20,25,29,30,31,32,33)

Iremos analizando cada grupo de items de forma separada para luego sacar conclusiones ge-
nerales:
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- Caracteristicas del entorno: luminosidad, ruido, espacio, temperatura, entornos desa-
gradables (3,6,11,14,17,21,24)

Los resultados nos desvelan que ha habido un cambio en los profesionales a la hora de valorar
el porqué de los problemas de conducta.

- Procesos internos: referidos a algo bioldgico o fisiologico (2,4,8,16,23,26)

el item 2 que valora la enfermedad fisica es el que mas ha aumentado su pun-
tuacién media, variando en 1 punto entre el pre y post. En la evaluacion inicial la
puntuaron 10 personas y en el post 13 personas. Lo mas significativo es que las
puntuaciones son mas altas porque laimportancia que se da a la existencia de una
enfermedad fisica es méas considerada por parte de los profesionales. Han pasado
de infrecuente a frecuente o muy frecuente.

el item 4 (cansancio) también ha sido puntuado por dos profesionales mas en el
posty sus puntuaciones han cambiado de infrecuente a igual de infrecuente que
frecuente

en el item 8 que hace referencia a la medicacién la media de puntuacién en el post
ha subido un 0,6. Esto indica que los profesionales consideran mas que los efectos
de la medicacion pueden influir en los problemas de comportamiento.

con el item 16 (proceso bioldgico) ocurre igual que con el anterior; aunque ha sido
considerado por dos profesionales mas en el pre que en el post, la puntuacion
media ha aumentado un 0.6 debido a que la consideraciones han pasado de infre-
cuente a frecuentes

el item 26 que hace referencia a sentir hambre o sed y no tener la capacidad de
expresarlo ha aumentado un 0,5 su puntuacion media; ha sido puntuada por un
profesional mas en el post pero la consideracion ha pasado de infrecuente a igual
de frecuente que infrecuente como frecuente.

En general podemos afirmar que los profesionales tras estos meses consideran mas importan-
tes los factores referidos a los biologico y fisiologico en la incidencia de problemas de conducta
de lo que lo hacian antes.

- Proceso interno: referido a un estado animico (9,13,15,19,22,28)

El item 9 obtiene la misma valoracién en el pre y en el post. Esto puede indicar
que habitualmente los profesionales son sensibles a la tristeza que manifiestan las
personas que estan teniendo un problema de comportamiento

el item 13 que evalla el mal humor como causa de los problemas de conducta
baja un 0,15 en el post, lo que nos puede decir que los profesionales tienden a dar
una explicacion a ese mal humor, le ven una causay no como origen del problema

el item 15 por el contrario sube un 0,15 en el post; este item valora si a la persona
puede preocuparle algo.

item 19 que evalla el estar enfadados obtiene menos puntuacién media en el
post, 0,4; que se puede explicar cémo el 13.



- los item 22y 27 obtienen una puntuacion media en el post de 0,6 mas. Esto indica
que la consideracion por parte de los profesionales de que la causa de los proble-
mas de conducta puede estar influenciada porque se sienten decepcionados por
alguien o bien por estar asustado es mayor.

- el item 28 (tienen cerca a alguien que les cae mal) también ha pasado a obtener
unas puntuaciones de igual de frecuente que de infrecuente a frecuente y muy
frecuente porlo que la puntuacién media ha variado en el post un 0,53 més.

Podemos afirmar, que los profesionales son mas sensibles a variables referidas a estados de
animo de la persona con discapacidad.

- Items referidos a comunicacion, ocio o exigencias(1,5,7,10,12,18,20,25,29,30,31,32,33)

- Elitem 1 que valora si las tareas que se le adjudican son muy dificiles ha variado
casi un punto mas la puntuacion media del post.

- el item 12 (la persona con discapacidad disfruta mientras realiza la conducta) baja
un 0,3. Lo que nos habla de que los profesionales no atribuyen de manera frecuen-
te placer a las personas en la realizacion de los problemas de conducta.

- el item 18 que se refiere a que la conducta sea funcional, para conseguir algo ob-
tiene la misma puntuacion

- los items 25, 29 y 33 hacen referencia a la atencion por parte de los demas hacia
ellos. El item 25 referido a estar tiempo solos aumenta la puntuacion media en el
post en un 0,5; mientras el item 29 que es que los demas le hablen pocoy el 33 que
indica buscar la atencion de los demds baja un 0,2 y un 0,8 su puntuacién media
en el post. Esto puede indicar que anteriormente se atribuian mas frecuentemente
las busquedas de atencién y ahora se ven mas causas diferentes a las conductas.

En general, observamos que los profesionales siguen atribuyendo funcionalidad a las conduc-
tas, para evitar o conseguir cosas o atencion. Pero sefialan mas causas del entorno a parte de
estas.

Es fundamental ver que el item 12 que es el que recoge la idea de que las personas con disca-
pacidad disfrutan realizando la conducta problema ha bajado sustancialmente. De forma que
esta atribucion que es la que genera menores conductas de ayuda (en nuestra opinién) ha
bajado.

Con todo, con estos resultados podemos afirmar que las atribuciones a las conductas proble-
ma han cambiado.

b) Escalas pasadas sobre los casos (familias y profesional):

La idea es comparar la abc-eca pre- post de familia, abc-eca pre-post de profesional y entre
ellos. Y ver la comparacion del Zarit. Para hacer un anélisis completo del impacto en esta fa-
milia. A las familias les asignaremos un nimero del 1 al 10, para mantener la confidencialidad
de los datos.
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Un aspecto a resaltar en la interpretacion de los resultados de la Zarit, es que al ser nif@s pe-
querios, los padres tienen valores de sobrecarga no tan altos como en edades mayores.

Pondremos los resultados de dos de las familias para ejemplificar los resultados:

CONCLUSIONES FAMILIA 1:

La percepcion del profesional y la familia son muy diferentes. Tras el trabajo sobre conductas
que tienen que ver con agitacion familia y profesional tienen una percepcién mas parecida;
aunque no en el resto de valores.

La familia no parece detectar mejoras en las conductas de su familiar; pero si se ven mejoras
en la sobrecarga. En el post de la Zarit, muchos de los items son puntuados con 0 mientras
en el pre habian sido puntuados con 2. Esto indica que sienten mas apoyo y establece mas
relaciones con otros.

En este caso, donde la persona que responde es la madre creemos que este cambio viene de
un cambio de rol profesional en el que siente a SIDI méas implicado y que su marido, que ante-
riormente no acudia a las reuniones ha estado y ha realizado cambios y participado de forma
mas activa.

CONCLUSIONES FAMILIA 3:

Esta familia ha dado un gran cambio de actitud ante su hija, sabe identificar desencadenantes
lentos y rapidos y ha cambiado atribuciones negativas que se daban previamente. La escala
ABC-ECA de la familia nos aporta que todas las puntuaciones obtenidas por la familia en el
post son inferiores a las del pre. Donde més puntuacion obtiene en el pre es en agitaciony en
hiperactividad, disminuyendo significativamente.

Se refleja de forma significativa que la percepcién de la madre, persona que rellena la Zarit que
existe una disminucion de puntuaciones tanto en la percepcion de gravedad de las conductas
como en la percepcidn de sobrecarga que sentia ella.

CONCLUSIONES GENERALES DE LAS ESCALAS SOBRE LOS CASOS:

De las 10 familias en 8 se perciben mejoras. En las dos que no, en una se perciben igual las
conductas del nifi@ y la sobrecarga y en la otra se percibe un empeoramiento. Creemos que
esta Ultima tiene el sesgo de las vacaciones de verano y la mala temporada de vuelta a la ruti-
na escolar que estaban viviendo cuando rellenaron la escala. En solo una familia también ha
supuesto un cambio la llegada de un nuevo hijo

De las 8 familias que apuntan mejoras, en este corto periodo de tiempo, 5 de ellas ven mejoras
en las conductas de sus hij@s. Les parece que los grados de agitacion en especial se reducen.

5de ellas mejoran en su percepcion de la sobrecarga del cuidador. Y dos que no mejoran cree-
mMos que es porque ya en el pre tenfan unas bajas cotas de sobrecarga, con lo cual la horquilla
de mejora es menor.



Podemos afirmar que en la mayoria de los casos se percibieron mejoras, en un 50% se obser-
varon mejoras en el comportamiento de los nifios. Y en otro 50 % de los casos las familias se
sienten menos sobrecargadas tras el proceso de PACP.

c) Resultados cualitativos de las familias

Las familias en general se han mostrado altamente satisfechas con el proceso. Les ha gustado
mucho participar en la formacion de grupo y han valorado en especial que sus opiniones se
tenian en cuenta.

Han expresado que en especial ha servido para comprender mejor las causas de los proble-
mas de comportamiento de sus hij@s que antes atribuian a causas no siempre adecuadas.
También, algunas familias, reconocen que ha bajado su nivel de enfado y en ocasiones de
agresividad hacia sus hijos, al entender que parte del problema de conducta puede ser una
falta de habilidades o un no aprendizaje por parte de su hijo. Una familia en concreto, hacien-
do un gran esfuerzo reconocio su vision negativa y continua hacia los problemas de conducta
sintiendo culpable de formar parte de ellos.

Esto ha generado un gran cambio positivo en la calidad familiar. Han ampliado la variabilidad
de desencadenantes que consideran.

Y sienten que cuando pasa un problema de comportamiento entienden la causa y no atribu-
yen actitudes tan negativas como previamente.

Las familias tras la formacion, nos comentan lo siguiente:

Consideran que el porqué de las conductas problema puede ser un malestar fisico o sentirse
incomodo por cualquier condicion ambiental como ruido, luz intensa, frio o calor. Nunca ha-
bian pensado que esto podia influirles y producirles alguna alteracién comportamental.

Empiezan a plantear la conducta problema desde otro punto de vista y atribuir la causa a unas
posibles condiciones externasy no solo a unos problemas comunicativos o “debido a un capri-
cho”. Recogemos algunos comentarios literales:

» o«

“ahora empiezo a entender un poco mas los problemas de conducta”, “me siento mas tran-
quila'y no me siento responsable de que le puede pasar”, “ahora entiendo que no hacer nada
(cuando ya ha explotado), si es hacer algo”. Explican que desde la formacion “piensan un poco
mas en la parte baja del iceberg” (haciendo alusién a la imagen del iceberg, que esconde la

funcién de las conductas).
d) Resultados cualitativos de los profesionales
Los profesionales se sienten mas satisfechos con esta manera de intervenir porque les parece

que noes “poner parches” si no que se adentra en el origen de las dificultades sintiendo “atajar
el problema mas desde la raiz”
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Muestran preocupacion por no tener las habilidades para el analisis de la conducta y para el
manejo de las reuniones familiares, pues hasta ahora no lo estaban realizando de una forma
sistematica.

Creen que uno de los valores mas importantes del proceso son las reuniones donde las fami-
lias se han sentado con alguien mas del equipo, de forma que ha generado mas impacto que
cuando estan ellas solas. Dan valor a ese trabajo de equipo para enfocar el plan de trabajo con
un nin@y su familia.

También valoran que las familias se han implicado y participado mas, justificando esta impli-
cacion por el hecho comentado anteriormente, es decir, a la participacién de una persona del
equipoy externa al caso. En especial los padres que en algunos casos no estaban implicados
han asistido y participado con este formato de reuniones mucho méas que en otros encuentros.

Las profesionales han empezado a cambiar sus practicas a nivel de trabajo en conducta: antes
de ofrecer pautas, preguntan o se cuestionan como evaluar la conducta y cudl serd el origen.
Algunas de ellas ya se han puesto a pasar el BBAT en algunos casos y a poner en marcha pro-
ceso de apoyo conductual positivo.

Esto también ha impactado en el rol con los nifios: ha calado en la organizacion que el rol
autoritario no es el esperado para aprendizajes positivos; y que los castigos e intervenciones
fisicas no son estrategias que en un principio tengamos que usar. A pesar de esta conciencia,
también se encuentran con dificultades para ver como enfocar el trabajo en conducta sin esos
elementos. Al cambiar el rol autoritario, surgen muchas dudas sobre si “el nifi@ puede hacer
siempre lo que quiera, entonces no aprende”. El grupo esta reflexionando sobre la diferencia
de un rol autoritario con estructurar las cosas a los nifi@s, poner limites y tener niveles de
exigencia adecuados para su aprendizaje. Esta linea es dificil de abordary es tarea de todo el
equipo generar reflexiones para tomar cada vez decisiones mas adecuadas a este respecto. En
general, nos situamos en el paradigma actual de la educacién, donde se defienden modelos
dialdgicos de ensefianza y donde tenemos que aprender como educadores a poner limites y
trabajar sobre los problemas de comportamiento en enfoques menos directivos. El consenso
de normas, la evaluacion de las causas la desculpabilizacion del nifi@ son elementos basicos
para que tengamos enfoques nuevos. Creemos que SIDI, con todas susincertidumbresy dudas
como equipo aboga por esta nueva manera de hacer.

CONCLUSIONES

El proceso de capacitacién en ACP que se ha realizado a todo el equipo SIDI ha generado un
proceso de cambio organizacional. Ha impactado en los habitos y practicas de los profesiona-
les y estd posibilitando un cambio de rol profesional.

Podemos decir que los 10 casos que se pusieron en marcha para abordarlos con una metodo-
logia de ACP en el 50 % se han percibido mejoras en las conductas de los nifi@s y en el 50%
las familias perciben menor sobrecarga. Por lo que podemos afirmar que los procesos de PACP
han mejorado la calidad de vida de los nifi@s vy la calidad de vida familiar percibida por sus
padres.
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Ademas las familias se sienten mas empoderadasy capaces de abordar los problemas de com-
portamiento y han adquirido un rol mas activo en la intervencion que se lleva a cabo con su
hij@. Esto puede observarse de forma muy clara en el planteamiento verbal de la familia hacia
el profesional sobre el problema de conducta. En especial, comentan que lo que mas les ha
ayudado es conocer los conceptos basicos de conducta para poder entender por qué se dan
los comportamientos de sus hij@s; ya que la poder ver una causa y una explicacion los toleran
mejory se enfocan mejor a las soluciones.

Los profesionales, segtn los resultados evidenciados en las escalas, se sienten mas capacesy
ven menos dificil el abordaje de problemas de comportamiento. Gran parte de ellos, cuando
la familia plantea un problema de conducta no siente la necesidad de dar una respuesta in-
mediata. La mayoria se siente mas efectivo que anteriormente y mas satisfechos con su labor.
Se enfrentan a los problemas de comportamiento con emociones mas positivas y han bajado
especialmente las emociones negativas. Cabe destacar que ha habido una bajada significativa
en las emociones de enfado y disgusto que son las emociones negativas que menos contribu-
yen a conductas de apoyo cuando hay un problema de conducta.

Es interesante observar como los profesionales que se sentian bastante seguros antes de la
formacién ahora, al cambiar de modelo han reducido su seguridad. Pero aquellos que se mos-
traban inseguros tras el proceso de capacitacion se sienten mas seguros. Es decir, aquellos
que estaban mas asentados en modelos mas reactivos, sienten que deben aprender nuevos
enfoques. Aquellos que no se sentian seguros en ese enfoque han encontrado mayores estra-
tegias en este.

Las atribuciones causales de los profesionales también han variado. Podemos afirmar, que los
profesionales son mas sensibles a variables referidas al entorno, a procesos biolégicos o fisio-
logicosy a estados de animo de la persona con discapacidad. Bajan aquellas atribuciones que
se veian como causales de una forma irracional; estar de mal humor o enfadado. Entendemos
que los profesionales pensaban antes en mayor medida que la persona con discapacidad se
sentia de mal humor sin causa aparente. En el post puntian més aquellas situaciones que
generan un estado de animo bajo o enfadado pero con una causa referida al entorno; no por-
que las personas con discapacidad se sientan enfadadas o de mal humor sin razén aparente.

Las atribuciones que realizan los profesionales son mas variadas, contemplan mas variablesy
se alinean con los conocimientos tedricos donde nos dicen que muchos de los problemas de
conducta se asocian a estas variables.

Es fundamental ver que la idea de que las personas con discapacidad disfrutan realizando la
conducta problema ha bajado sustancialmente. De forma que esta atribucion que es la que
genera menores conductas de ayuda (en nuestra opinion) ha bajado.

Con todos estos resultados podemos afirmar que las atribuciones a las conductas problema
han cambiado. Han aumentado las atribuciones que se realizan para explicar las conductas
relacionadas con el entorno y variables internas del sujeto que no puede controlar. Hay mayor
variabilidad de posibles causasy se justifican de una manera mejor. Esto quiere decir, que los
profesionales realizan atribuciones que des culpabilizan a la persona con discapacidad y que
permiten mayores conductas de ayuda. Ademas de observar que hay variables del entorno
que podemos moadificar. Lo que hace que se vea mas importante que los cambios en el en-
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torno sean parte de la intervencién conductual. Ya no solo la persona esta en el fondo de la
atribucion, sino variables del contexto que se pueden modificar.

Podemos afirmar que ha mejorado el trabajo de los profesionales en problemas de conducta,
pues como referiamos en la justificacion tedrica sabemos que hay una alta correlacién en-
tre las atribuciones, emociones y sensaciones de autoeficacia que tengan los profesionales
y su nivel de eficacia en el trabajo con problemas de conducta. Si todas estas variables han
mejorado, tenemos la expectativa de que el equipo trabajard mejor sobre los problemas de
comportamiento, y en general con las demandas de las familias. El cambio de respuesta ante
los problemas de comportamiento; de un modo reactivo a mas preventivo es el cambio més
relevante, en nuestra opinion. Ademas de no estar centrados en estrategias reactivas.

Podemos afirmar ademas que el trabajo en ACP en un porcentaje alto las conductas de los
nifos y la percepcion de sobrecarga de las familias ha disminuido. Es decir, ha mejorado la
calidad de vida familiar; que es el objetivo final del ACP.

Proponemos como linea de mejora organizacional, generar sistemas de acompafiamiento a
los profesionales, de forma mas puntual pero para garantizar que se siguen los principios de
ACP. Y, por otro lado, creemos que es fundamental que toda la organizacion siga envuelta en
el proceso de cambio y dé pasos para un cambio de rol necesario. Reducir el trabajo del nifi@
en el espacio de SIDI, sustituyéndolo por actividades funcionales, en entornos naturales o de

aprendizajes puntuales. Y comenzar arealizar un rol mas de “orientacion”, “guia”, etc. Como nos
plantean el ACP, la PCPy los nuevos modelos de atencion temprana.
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