Practicas educativas para promover redes
sociales de personas con discapacidad
intelectual. Un instrumento para su disefno y

evaluacion

Educational practices to promote social
networks of people with intellectual disabilities.
An instrument for its design and evaluation

Resumen

Las personas con discapacidad intelectual presentan, en general, redes sociales
reducidas, poco diversificadas y con escasas fuentes de apoyo naturales. Promover
la construccion de redes sociales mas potentes contribuye a su bienestar personal
e inclusion social y a enriquecer la diversidad de la sociedad. El objetivo de este
articulo es presentar el proceso llevado a cabo para disefar y realizar la validacion
inicial de una herramienta orientada al disefio y evaluacién de buenas practicas de
apoyo a la construccioén de redes sociales (Marco de calidad para las buenas prac-
ticas de apoyo a la construccion de redes sociales). En una primera fase se disefié
una primera versiéon del instrumento a partir de la revision bibliografica y, en una
segunda fase, se llevé a cabo un proceso de validacién con un enfoque cualitativo.
Se desarrollaron dos grupos de discusion con personas con discapacidad intelec-
tual (uno en Espana y uno en Irlanda) y tres con profesionales (uno en Malta y dos
en Espana); en ellos, las participantes manifestaron sus puntos de vista acerca de
la estructura y composicion de la herramienta. El articulo describe el proceso de
validacién desarrollado, la version final y orientaciones para su aplicacion.
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Abstract

People with intellectual disabilities generally have small social networks, little
diversified and with few sources of natural support. Helping them build stronger
social networks contributes to their personal well-being and social inclusion, and to
enrich society diversity. This article aims to present the process developed to outline
and conduct an initial validation of a tool oriented to the design and evaluation of
good practices to support the construction of social networks (Quality framework
for good practices to support the construction of social networks). In a first phase,
a first version of the instrument was designed, based on a bibliographic review.
Then, in a second phase, a validation process was implemented with a qualitative
approach. Two focus groups were held with people with intellectual disabilities (one
in Spain and one in Ireland), and three were conducted with professionals (one in
Malta and two in Spain). During these focus groups, the participants expressed their
points of view about the structure and composition of the tool. The article describes
the validation process developed, its final version and guidelines for its application.
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.|
1. Introduccién

La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006) situa a la persona con
discapacidad en el plano de los derechos humanos ante la comunidad internacional. De modo general,
la Convencion establece que estas personas deben participar plenamente en la sociedad en igualdad de
condiciones que las demas; para su plena inclusion social deben poder ejercer, como todas las personas,
el derecho a la toma de decisiones, asi como disponer de los soportes adecuados, tanto formales como
informales. La inclusion social constituye un beneficio para las personas con discapacidad, pero también
para las comunidades en las que participan, al enriquecerlas con los valores de la diversidad.

La vinculacién entre la inclusién social y las relaciones interpersonales esta claramente establecida en la
literatura: por una parte, el ambito de las relaciones interpersonales constituye una de las dos dimensiones
basicas, junto con la participacion social, para la inclusién social (Simplican et al., 2015); por otra, dichas re-
laciones constituyen la base en la que se generan las redes sociales personales, elemento basico de apoyo
para la inclusién social (Fulford y Cobigo, 2018; Wilson et al., 2017).

Si nos centramos en las personas con discapacidad intelectual, las relaciones interpersonales —entendidas
como relaciones deseadas y significativas para las personas y base de su red social- atraviesan sus trayec-
torias vitales y tienen un impacto directo en sus formas y procesos de inclusion en distintos ambitos: en el
escenario educativo (Diaz-Garolera et al., 2023), en la transicion a la vida adulta (Browne y Millar, 2016; Petry,
2018; Small et al., 2013), en los procesos de emancipacion (Bigby et al., 2016), y en la participacion cultural
y recreativa (Verdonschot et al., 2009), entre otros.

Ahora bien, los estudios indican que las personas con discapacidad intelectual encuentran numerosas ba-
rreras para establecer y mantener las relaciones interpersonales en las distintas etapas de su vida (Sullivan,
2016; Fullana et al., 2021a). Entre estos obstaculos destaca la escasa participacion social experimentada
por jovenes y personas adultas con discapacidad (Macdonald et al., 2018; Diaz-Garolera et al., 2020), si-
tuacién que se detecta incluso en personas no institucionalizadas que reciben apoyos para vivir en la co-
munidad (van Asselt-Goverts et al., 2013; Pallisera et al., 2018). Los problemas de comunicacion aparecen
también como otra de las barreras que pueden afectar las relaciones interpersonales (Garzén Sanchez et
al., 2020). Las personas con discapacidad intelectual experimentan con frecuencia aislamiento, soledad y
exclusion social (Gilmore y Cuskelly, 2014; Callus y Farrugia, 2016) y sus redes sociales son pequefas y
poco variadas (Rey et al., 2022), estando compuestas mayoritariamente de familiares y profesionales (Li-
ppold y Burns, 2009; Verdonschot et al., 2009), que son los principales proveedores de apoyo (Fullana et al.,
2021b). También se apunta que a medida que la persona envejece el impacto de la exclusién social puede
ser mayor, al verse su red social mas restringida a profesionales (Cruz Diaz et al., 2016; Kamstra et al., 2015).

El apoyo ofrecido por los profesionales juega un papel fundamental en la creaciéon de oportunidades para
construir y potenciar redes sociales. Ahora bien, apenas existen estudios que aporten orientaciones acerca
de las estrategias a emprender por parte de los servicios de apoyo y sus profesionales para contribuir al
desarrollo de las redes sociales de las personas con discapacidad intelectual. Es desde este contexto, y en
el marco del proyecto de investigacion ReD-IN', que se ha elaborado un instrumento que tiene como objeto

1. El titulo del proyecto es Construccion y gestion de las redes sociales de apoyo de personas con discapacidad intelectual: diagndstico, buenas
précticas y disefio inclusivo de proyectos de mejora, con referencia ReD-IN-EDU2017-84989-R.
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disefar y evaluar apoyos para potenciar las redes sociales de jévenes y personas adultas con discapacidad
intelectual.

El instrumento se denomina Marco de calidad para las buenas practicas de apoyo a la construccion de redes
sociales (MdC-RS) y se organiza en cinco areas: personas con discapacidad, personas sin discapacidad,
familia, organizacioén (escuela u organizaciéon proveedora de servicios) y comunidad. Cada area contiene su-
bareas que, a su vez, incluyen una serie de principios de actuacion que se refieren a elementos importantes
que, teniendo en cuenta la investigacion en el ambito, deben tomarse en consideracién en la planificaciéon y
evaluacion de practicas socioeducativas dirigidas a promover la creacion de redes sociales y de amistad de
personas con discapacidad intelectual. Estos principios, a su vez, podran especificarse en funcion del con-
texto en el que la practica se desarrolle (formal, no formal), la edad de los participantes (infancia, jévenes,
adultos) y otras condiciones particulares.

Para garantizar la relevancia y significatividad del MdC-RS en distintos contextos, se desarrolla el proceso
de elaboracién del instrumento, que se inicia con la revision de la literatura y el disefio inicial del mismo;
sigue con la validacion del instrumento, en la que han participado profesionales que trabajan en servicios
de atencion a personas adultas (dos grupos de discusion, uno en Espafa y otro en Malta); profesorado de
centros educativos (grupo de discusion en Espanfa); y personas con discapacidad con experiencia en ase-
soramiento en investigacion (dos grupos de discusion, uno en Espana y otro en Irlanda).

El articulo presenta el proceso llevado a cabo en la construccion y validacién del instrumento, la version
final del mismo, y orientaciones para su aplicacion2. Para explicar el proceso llevado a cabo, el articulo se
estructura en 4 apartados. En el primero se presenta la revision de literatura que ha servido de base para la
elaboracién de la primera version del instrumento. En el apartado de método se describe el proceso seguido
para disefiar el instrumento MdC-RS. En el apartado de resultados se presentan los cambios que se propo-
nen al MdC-RS a partir del trabajo realizado. Finalmente, se presenta una descripcién del MACR-RS en su
version final, y se concluye el articulo con algunas indicaciones sobre su posible utilizacion.

.|
2. Revision de la literatura

El analisis de la literatura sobre buenas practicas orientadas a potenciar las redes sociales de jévenes y per-
sonas adultas con discapacidad intelectual lleva a identificar las siguientes grandes areas de intervencion:

e 1: Persona con discapacidad intelectual
e 2: Persona sin discapacidad intelectual
e 3: Familia

e 4: Organizacion

e 5: Comunidad

2. Este articulo es una nueva version, revisada y ampliada, de un trabajo previo (Fullana et al., 2021b). En este caso, se incluye la descripcién
del proceso completo de validacion y el instrumento completo (Marco de calidad para las buenas practicas de apoyo a la construccion de redes
sociales) con la especificacion de todos sus componentes.
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Las dos primeras tienen como centro a la persona con discapacidad intelectual (area 1) y a la persona sin
discapacidad intelectual (area 2). La investigacion sugiere que las personas con discapacidad tienen menos
oportunidades para desarrollar sus habilidades sociales y comunicativas, ya que, cuando las interaccio-
nes sociales se reducen, pueden producirse déficits en la adquisicidon de dichas habilidades (del Prette y
del Prette, 2013). Algunas investigaciones muestran la efectividad de ciertos programas de intervencion
orientados a potenciar las relaciones interpersonales (Diaz-Garolera et al., 2019; Ward et al., 2013; Sequera
et al., 2016). Del Prette y del Prette (2013) recomiendan apoyar la construcciéon de estas habilidades en
actividades y espacios ordinarios. En cualquier caso, para una verdadera inclusion, los estudiantes deben
participar socialmente con sus pares en contextos fuera de sus aulas y escuelas (Smith et al., 2018). Jones
y Goble (2012) y Rillotta et al. (2018) sefialan que las relaciones bidireccionales son beneficiosas para ambas
partes. Artiles Rodriguez et al. (2016) y Carter et al. (2016) subrayan la necesidad de desarrollar actividades
de formacién para los compafieros sin discapacidad, en el caso de actividades dirigidas a jévenes. Hurd et
al. (2018) destacan la importancia de la autoconciencia y la pertenencia en el desarrollo de los procesos de
amistad, incidiendo en como la propia amistad puede conducir a la creacién de nuevas relaciones sociales
que amplien la red social de la persona. Diferentes estudios describen el valor que las personas con disca-
pacidad intelectual otorgan a la amistad (Chambers y Coffey, 2019; Marshall et al., 2019).

En cuanto a la familia (area 3), su relevancia viene dada por el hecho de que constituye una primera linea de
apoyo para las personas con discapacidad en sus procesos de inclusion comunitaria (Duggan y Linehan,
2013). Como proveedora de apoyo informal a lo largo del ciclo vital, la familia es clave para potenciar opor-
tunidades de participacién social y, con ello, de interaccién con la comunidad (DuBois et al., 2020). Por ello,
es importante que se valore su papel en los procesos que buscan mejorar las relaciones interpersonales
de las personas con discapacidad intelectual (Mansell y Wilson, 2010; Taggart et al., 2012; Solis Garcia y
Lago-Urbano, 2020).

El area organizacional (area 4) se refiere especificamente a la entidad o servicio (formal o no formal) que
ofrece apoyos a las personas con discapacidad intelectual. Es necesario estudiar el contexto organizacional
para determinar en qué medida los elementos organizativos potencian el desarrollo de los vinculos sociales
(van Asselt-Goverts et al., 2015; Bigby y Wiesel, 2015). Los enfoques institucionales y, especificamente, los
valores vinculados con la cultura de la inclusién (Schalock et al., 2018), explican el posicionamiento de la
organizacion con respecto a sus creencias en términos de la importancia de la amistad y de las relaciones
interpersonales. Distribuir apoyos en contextos inclusivos, facilitar la participacion social y buscar el desa-
rrollo de redes sociales implica el desarrollo de nuevas funciones profesionales, de habilidades relacionadas
con el analisis de contextos comunitarios para identificar fuentes de apoyo y disefiar estrategias dirigidas
a que las personas con discapacidad amplien su red de apoyo natural (Boland y Guerin, 2022; Diaz-Garo-
lera et al., 2023; Garcia-lriarte et al., 2016; Sullivan et al., 2016). Estudios basados en las experiencias de
los profesionales que realizan apoyos personalizados en la comunidad muestran la necesidad de sentirse
apoyados por la organizacion en la que trabajan, y que estos esclarezcan posiciones facilitando acciones
coherentes de los profesionales, y estableciendo protocolos razonables de evaluacion de riesgos, sin obs-
taculizar el avance en procesos de inclusion en la comunidad (Pallisera, 2020).

La comunidad (area 5) aparece en la literatura como un elemento importante para el desarrollo de las
relaciones interpersonales pues constituye un espacio que ofrece oportunidades para la participacion po-
tencialmente enriquecedoras desde el punto de vista relacional. Por una parte, los encuentros breves de
personas en situaciones cotidianas constituyen oportunidades de relacion (Wiesel y Bigby, 2016). Los en-
cuentros pueden surgir de forma espontanea o bien porque se potencian intencionalmente por parte de
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organizaciones de la comunidad. En ambos casos, el acompafiamiento facilita establecer las relaciones.
Por otra parte, la comunidad ofrece oportunidades alternativas de participacion ciudadana que son poten-
cialmente enriquecedoras desde la perspectiva de la pertenencia (Kaley et al., 2021; Robinson et al., 2020),
entre ellas el voluntariado. Una de las barreras que se detectan en el area de la comunidad esté relacionada
con la movilidad, por lo que las acciones que se planifiquen en esta area deben considerar los apoyos que
pueden facilitar la accesibilidad a los distintos espacios (Boland et al., 2022). Por lo tanto, la accion de los
profesionales juega un papel fundamental identificando espacios comunitarios donde las personas con
discapacidad intelectual se desenvuelven (Power y Bartlett, 2018).

.|
3. Método

Revisada con profundidad la literatura, la elaboracién del Marco de calidad para promover las relaciones
sociales de personas con discapacidad intelectual en contextos inclusivos (MdC-RS) se llevé a cabo en dos
fases. En la primera fase se disefié una primera version del instrumento y en la segunda fase se llevé a cabo
un proceso de validaciéon con un enfoque cualitativo. A continuacion, se describen dichas fases.

Fase 1. Disefio inicial del MdC-RS

Para la primera fase de disefio del MdC-RS se parti6 del andlisis documental de la literatura sobre el tema,
asi como del desarrollo de un seminario® centrado en el andlisis de experiencias de apoyo a las personas
con discapacidad intelectual para la mejora de sus relaciones interpersonales. Con esta informacion se
elabor6 un primer borrador del instrumento, organizado en las 5 areas mencionadas anteriormente (persona
con discapacidad intelectual; persona sin discapacidad intelectual; familia, organizacién y comunidad). A
cada area se le asignaron subareas y se redactd una primera version de lo que denominamos “principios
de actuacion”. Los principios de actuacion tienen como objeto orientar la concrecion de acciones de pla-
nificacion y evaluacion de experiencias socioeducativas destinadas a fomentar las relaciones sociales de
personas con discapacidad intelectual.

Fase 2. Proceso de validacion

El objetivo de esta segunda fase fue realizar una primera validacion del disefio inicial del instrumento con
el fin de alcanzar ciertas garantias de que el instrumento propuesto era adecuado en su estructura, con-
tenido y orientacién para ser aplicado en distintos ambitos socioeducativos. Se recogieron los puntos de
vista de personas que proporcionan apoyos desde distintos servicios (formales y no formales), asi como
de personas que son receptoras de estos apoyos. Para ello se organizaron grupos de discusion en los que
participaron profesionales de distintos servicios y centros y personas adultas con discapacidad intelectual.

3. Las participantes del seminario fueron las autoras del presente articulo.

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 187-206
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3.1. Participantes

Se llevaron a cabo 5 grupos de discusién, en los que participaron un total de 29 personas. De los 5 grupos, 2
estaban formados por personas con discapacidad intelectual (Tabla 1, GD 3 y 4) y 3 por profesionales (Tabla
1,GD 1,2y 5). Enlos grupos 1y 5 participaron profesionales de organizaciones proveedoras de servicios a
personas con discapacidad intelectual. En el grupo 2 participé profesorado de distintos niveles educativos.
El grupo de discusion 4 se llevé a cabo en Irlanda y en él participaron personas con discapacidad miembros
de la Inclusive Research Network (IRN“) de Irlanda. El grupo de discusién 5 se llevé a cabo con profesionales
de servicios de apoyo a las personas con discapacidad de Malta.

Tabla 1. Participantes en los grupos de discusion (GD= Grupo discusion; N= niumero de participantes)

GD N Perfil Lugar, fecha y formato
1 10 Todos los integrantes desempefiaban, en el momento de realizar Girona
el grupo de discusién, funciones de direccién y/o coordinaciéon de 26/02/2020
servicios en el &mbito no escolar (inclusién laboral, programas de
apoyo a la vida independiente y apoyo en la toma de decisiones de Formato presencial
personas con la capacidad legal modificada).
2 8 4 participantes realizaban funciones de direccion de centros de Girona
educacion especial. 12/03/2020
2 participantes eran profesionales de apoyo de jovenes con
discapacidad intelectual en centros de secundaria. Formato presencial
2 participantes coordinaban programas de formacion profesional
destinados a jévenes con discapacidad intelectual
3 6 Personas con discapacidad intelectual. Miembros del Consejo Girona
Asesor® del Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universidad 25/ 06/2020
de Girona
Formato virtual
4 5 Personas con discapacidad intelectual. Miembros de la Inclusive Irlanda
Research Network de Irlanda (IRN). Una de ellas sin comunicacion 22/07/2020
oral, por lo que particip6 a través de la funcion del chat.
Formato virtual
5 5 Profesionales de organizaciones proveedoras de servicios a personas | Malta
con discapacidad intelectual en Malta. 30/09/2020
Formato virtual

Fuente: elaboracién propia.

4. La Inclusive Research Network (IRN) es un grupo de personas con discapacidad intelectual que llevan a cabo investigaciones sobre aspectos
que les interesan. Para saber mas sobre su trabajo puede consultarse: http://www.fedvol.ie/Inclusive_Research_Network_IRN/Default.241.html.
5. El Consejo Asesor del Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universidad de Girona se cre6 en el afio 2012. Desde entonces, el grupo ha
colaborado en la realizacién de investigaciones y ha llevado a cabo investigaciones inclusivas sobre varios temas (Pallisera Diaz, M., Fullana Noell,
J., Puyalté Rovira, C., Vila Sufié, M. y Diaz Garolera, G. (2017). Apoyando la participacién real de las personas con discapacidad intelectual: una
experiencia de investigacion inclusiva sobre vida independiente. Revista Espariola de Discapacidad, 5(1), 7-24).
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3.2. Instrumentos

En los grupos de discusién con personas con discapacidad intelectual se utilizé una presentacién de Power-
point con imagenes relativas a cada una de las 5 areas en que se propuso estructurar la guia. Se pregunté
a los participantes de qué manera los profesionales, las organizaciones, la familia, la comunidad, pueden
ayudar a construir y a mantener relaciones sociales. Los participantes expusieron sus ideas y experiencias
sobre qué cosas ayudan a las personas con discapacidad intelectual a hacer amistades y a mantenerlas.

Para llevar a cabo los grupos de discusion con los profesionales cada participante recibié un documento
con la propuesta inicial del MdC-RS en la que se detallaban las areas y subéreas y los principios de actua-
cién. Antes de iniciar el debate se solicité a cada participante su opinién sobre la adecuacion y relevancia
de cada principio de actuacién mediante una valoracién numérica (1=poca; 5=mucha). Seguidamente, se
puso en comun y se discutio la adecuacion y relevancia de las areas, subareas y principios de actuacion, en
funcién de la experiencia de los participantes.

3.3. Procedimiento

Previamente a la realizacion de los grupos de discusién cada participante firmé un documento de consen-
timiento informado en el que se garantizaba su anonimato, la confidencialidad de los datos y en el que se
solicitaba permiso para grabar en audio la sesién. Las personas con discapacidad firmaron una versién
accesible del documento. Dichos documentos se tradujeron al inglés para los grupos de Irlanda y de Malta.
Cada grupo de discusién fue dinamizado por una o dos de las autoras del articulo, vinculadas con cada uno
de estos grupos, y que participan en la investigacion desarrollada por el Grupo de Investigacién en Diver-
sidad de la Universidad de Girona.

3.4. Andlisis de datos

Se transcribieron las grabaciones de todos los grupos de discusion. Los miembros del equipo de investiga-
cion llevaron a cabo su analisis identificando los cambios que se sugerian para los principios de actuacion,
asi como para las areas y subareas. El equipo realizé una sesién de trabajo para debatir el contenido, forma-
to y terminologia utilizados en el instrumento. A partir de esta discusion, se replantearon algunos principios
y se sugirieron algunos nuevos componentes para el marco de calidad.

.|
4. Resultados

Hubo unanimidad entre los profesionales y profesorado en cuanto a la organizacion del instrumento en las
5 areas propuestas. En la tabla 2 se sintetizan las modificaciones que se propusieron a partir del trabajo
realizado. Para cada area se indican las aportaciones de los distintos grupos de participantes en cuanto a
aspectos generales, subareas y principios de actuacion.
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Tabla 2. Contribuciones de los participantes en los grupos de discusion

Area

Grupo de discusion con profesionales de
servicios (GD1 y GD5)

Grupo de discusion con
profesorado (GD2)

Grupos de discusion con personas
con discapacidad intelectual (GD 3
y GD4)

Persona con
discapacidad

Se introducen los siguientes principios de
actuacion:

Se sugiere:
¢ Fortalecer los principios de

Se insiste en la creacion de
oportunidades para conocer a

de las personas con discapacidad.

El principio de actuacién “La practica
promueve un espacio que acoge las
preocupaciones, las dudas y las preguntas
de las familias” se reformula de la siguiente
forma: “La practica promueve un espacio
que acoge a las familias y al que estas
pueden recurrir si necesitan ayuda y apoyo”.
Se incluye el principio de actuacion: “La
practica promueve la orientacion a las
familias sobre actividades y opciones que
tiene la persona en la comunidad para
establecer relaciones con otras personas (de
fuera de la escuela en el caso de jovenes en
edad escolar).”

Se sugiere que es importante que las
familias sepan respetar la voluntad e
intereses de las personas con discapacidad.
Se modifica un principio de actuacion
formulandolo de la siguiente manera:
“Orientacion a las familias sobre como dar
apoyo a las personas con discapacidad para
tener relaciones satisfactorias, respetando
su voluntad e intereses”.

de actuacion informar a las
familias sobre las oportunidades
que ofrece la comunidad para
ampliar la red relacional.

intelectual e “La practica promueve poder actuacion relacionados con personas con y sin discapacidad.
experimentar gratificacién mutua cuando las habilidades comunicativas | El principio de actuacion 1 se
las personas se relacionan unas con las y relacionales. transforma en: “la practica promueve
otras”. * Introducir una subdarea sobre | oportunidades para conocer
e “|La practica promueve el desarrollo Conciencia social. a personas nuevas, con o sin
de habilidades comunicativas y e Ampliar la subarea sobre discapacidad.”
relacionales”. autoconsciencia incluyendo en | Se sefiala la importancia de la gestion
e “lLa practica promueve el sentimiento de ella la autoestima y la gestiéon | de conflictos y la mediacién como
que la persona tiene una relacién de igual de emociones como aspectos | estrategias para facilitar las relaciones.
aigual y que es valorada” que una practica tiene que
Se introduce una subérea sobre Conciencia promover.
social.
Se sugiere incluir potenciar autoestima y la
gestion de las emociones.
Persona sin No se sugieren cambios. No se proponen cambios. No se mencionan cambios.
discapacidad | Se sugiere sensibilizarlas sobre los derechos
intelectual de las personas con discapacidad.
Familia Se sugiere sensibilizarlas sobre los derechos | Se sugiere incluir como principio | Se considera que las familias necesitan

apoyo para manejar las tecnologias
que facilitan el mantenimiento de

las relaciones sociales. Se anade el
siguiente principio de actuacién:

“La practica promueve la orientacion
y formacion a las familias sobre el uso
de la tecnologia como instrumento
para facilitar el mantenimiento de las
relaciones sociales de las personas
con discapacidad.”
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Area

Grupo de discusion con profesionales de
servicios (GD1 y GD5)

Grupo de discusion con
profesorado (GD2)

Grupos de discusion con personas
con discapacidad intelectual (GD 3
y GD4)

Organizacién

Se subraya la importancia de establecer
conexiones con espacios, centros y
servicios de la comunidad, y de incentivar
posibilidades de ofrecer apoyos naturales a
las personas con discapacidad.

Se coincide en la inclusién de las personas
con discapacidad en la toma de decisiones,
desde una perspectiva centrada en la
persona.

Se incluye el principio de actuacién:

“La participacion de las personas con
discapacidad en la planificacién de los
apoyos”.

No se proponen cambios.

Comunidad

Se introducen los siguientes principios de

actuacion:

e “La practica promueve la contribucion
de la persona con discapacidad a la
comunidad”.

e “|La practica promueve la participacion
de los agentes de la comunidad en el
desarrollo del proyecto”.

e “lLa practica promueve que la persona
sienta que pertenece a la comunidad, se
sienta valorada y una parte importante de
la comunidad”.

No se proponen cambios.

Se insiste en la importancia de
fomentar contextos seguros en los
que las personas puedan desarrollar
relaciones sociales y de amistad,

y a que puedan tener apoyo para
acceder a actividades de ocio y
tiempo libre en la comunidad. Se
considera importante que la persona
pueda realizar actividades segun

su voluntad e intereses sin que los
recursos econémicos de que disponga
sean el principal obstaculo. Teniendo
en cuenta estas aportaciones se
incluyen los siguientes principios de
actuacion:

“La practica promueve:

la creacién de contextos seguros en
los que establecer relaciones.
apoyos para que la persona pueda
acceder a actividades de ocio y tiempo
libre en la comunidad.

la igualdad de oportunidades en

el acceso de las personas con
discapacidad a las actividades de la
comunidad, independientemente de
SUS recursos econémicos.

Fuente: elaboracién propia.
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|
5. Descripcion del Instrumento desarrollado (MdC-RS)

El MdC-RS puede utilizarse como guia para la confeccion de practicas y proyectos de intervencion socioe-
ducativa, y también como referencia para su evaluacion por parte de profesionales de organizaciones pro-
veedoras de servicios para personas con discapacidad o de centros educativos. El proceso de validacién
llevé a definir el MdC-RS organizado en las 5 areas iniciales, que se estructuraron en 19 subareas, y un total
de 78 principios de actuacion. A continuacion, se presenta el MdC-RS, describiendo brevemente cada una
de las areas que lo componen. Se incluyen tablas que recogen las subareas y los distintos principios de
actuacion.

El area 1 (ver tabla 3), se centra en la persona con discapacidad intelectual y se compone de 6 subareas: la
primera se orienta a las relaciones, comprendiendo 9 principios de actuacién orientados al establecimiento,
mantenimiento de relaciones; reciprocidad y respeto mutuo, y el desarrollo de habilidades comunicativas,
entre otros. La segunda se centra en la toma de decisiones, e incluye 4 principios que se refieren a la libre
eleccion de actividades y apoyos. La tercera subarea (autoconsciencia, autoestima y gestion de emociones)
se compone de 6 principios que se orientan a la consciencia de los propios derechos, al conocimiento de
las fortalezas y necesidades personales en el ambito relacional, a la consciencia de los propios intereses
en este ambito, entre otros. La cuarta subarea (conciencia social) comprende dos principios orientados a
la empatia y a la comprensiéon de las normas de comportamiento social. La quinta subarea (satisfaccion
personal) esta integrada por cuatro principios que buscan orientar practicas que proporcionen motivacion y
valoracion positiva de la participacion, asi como su disfrute. Finalmente, la subarea 6 (vinculo con la comu-
nidad) incluye cuatro principios orientados al sentimiento de pertenencia a la comunidad, como el sentirse
valorado por parte de las amistades, familia y comunidad y la contribucién a la comunidad. Se incluyen tres
principios propuestos por las propias personas con discapacidad.

Tabla 3. Subareas y principios de actuacion del area 1 (persona con discapacidad intelectual)

AREA 1: PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Subarea 1.1.: Relaciones

La practica promueve:

1. Oportunidades para conocer a personas nuevas, con o sin discapacidad

. Poder experimentar gratificacion mutua cuando las personas se relacionan las unas con las otras
. Reciprocidad (dar y recibir confianza, ayuda y apoyo)

Desarrollar habilidades comunicativas y relacionales

. Participar en actividades con otras personas

. Acceder a las redes de relaciones de las amistades

. Mantener las amistades mas alla de un programa especifico (actividades a largo plazo, implicacién, frecuencias del
contacto...)

8. Respeto mutuo

NEIEIENEINS

9. El sentimiento de que la persona tiene una relacion de igual a igual y que es valorada

Subarea 1.2.: Toma de decisiones
La practica promueve:

1. Oportunidades para expresar la propia voluntad e intereses sobre las actividades o relaciones

2. Posibilidad de escoger entre diversas opciones (actividades, relaciones...)

3. Implicacién directa en el proceso de toma de decisiones durante la implementacién del programa

4. Posibilidad de recibir apoyo para tomar decisiones sobre las actividades y las relaciones cuando sea necesario
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AREA 1: PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Subarea 1.3.: Autoconsciencia, autoestima y gestion de emociones
La practica promueve:

1. Ser consciente de los propios derechos

2. Ser consciente de los propios intereses (cémo se desea compartir el tiempo con otras personas, qué se valora en una
amistad...)

Ser consciente de las propias fortalezas y dificultades para relacionarse con los demas
El desarrollo de la autoestima

La gestion de las emociones

o0 |~ w

. Ser capaz de reflexionar sobre la amistad

Subarea 1.4.: Conciencia social
La practica promueve:

1. La capacidad de ponerse en la piel de otras personas
2. La comprension de las normas éticas y sociales de comportamiento

Subarea 1.5.: Satisfaccion personal
La practica promueve:

1. Disfrutar

2. Relaciones significativas basadas en los intereses y la voluntad de la persona
3. Apreciar qué son las relaciones significativas y satisfactorias

4. Motivacion para participar

Subarea 1.6.: Vinculo con la comunidad

La practica promueve:

1. Sentirse valorado/a por las amistades

2. Sentirse valorado/a por la familia

3. Sentirse valorado/a por el resto de la comunidad

4. Contribuir a la comunidad

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

e Oportunidades para conocer personas con discapacidad intelectual o sin
e Oportunidades para estar en contacto con las amistades (por teléfono, ordenador, etc.)
e Tener el control del propio dinero para poder hacer actividades con las amistades

Fuente: elaboracién propia.

El area 2 (ver tabla 4), se centra en la persona sin discapacidad intelectual y se organiza en cuatro subareas,
tres de las cuales coinciden con las subareas del area 1 (relaciones, satisfaccion personal y toma de deci-
siones), que comprenden respectivamente siete, cuatro y tres principios de actuacién con una orientacion
similar a la de las subareas del area 1. La cuarta subarea (conciencia y conocimiento sobre la discapacidad)
esta integrada por cinco principios orientados a adquirir consciencia de los derechos de las personas con
discapacidad intelectual, de sus necesidades de apoyo, y con ello tener empatia hacia ellas y contribuir a
desarrollar una identidad positiva de las personas con discapacidad intelectual.
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Tabla 4. Subareas y principios de actuacién del area 2 (persona sin discapacidad)
AREA 2: PERSONA SIN DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Subarea 2.1.: Relaciones
La practica promueve:

. Oportunidades para conocer a personas nuevas
. Compartir espacios y actividades con otras personas

. Reciprocidad (dar y recibir confianza, ayuda y apoyo)
. Desarrollar habilidades relacionales y comunicativas
. Participar en actividades con otras personas

DO~ |W|IN|=

. Acceder a redes de relaciones de las amistades
7. Respeto mutuo

Subarea 2.2.: Satisfaccion personal
La practica promueve:

Disfrutar

Relaciones significativas basadas en los intereses y las necesidades de la persona
Percibir qué son las relaciones significativas y satisfactorias

Motivacién para participar

Hlwin =

Subarea 2.3.: Toma de decisiones
La practica promueve:

1. Oportunidades para expresar la propia voluntad e intereses sobre las actividades o relaciones
2. Posibilidad de escoger entre diversas opciones (actividades, relaciones...)
3. Posibilidad de dar apoyo a personas con discapacidad para expresar su voluntad e intereses

Subarea 2.4.: Conciencia y conocimiento sobre la discapacidad
La practica promueve:

. Ser consciente de los derechos de les personas con discapacidad intelectual

. Ser consciente de la necesidad del apoyo individualizado

. Ser consciente de la contribucion de esta practica al cambio social

. Tener empatia hacia las personas con discapacidad

. Contribuir a desarrollar una identidad positiva de las personas con discapacidad intelectual

Olh|lW|N|(=

Fuente: elaboracién propia.

El area 3 del MdC-RS hace referencia a la familia (ver tabla 5). Esta area acoge las dudas y preocupaciones
de los familiares respecto a las relaciones interpersonales de sus hijos. Incluye informacién acerca del apoyo
que estos pueden ofrecer y sobre las posibilidades que la comunidad propone para que las personas con
discapacidad puedan participar y establecer relaciones sociales. La relevancia de la familia en la planificacion
del apoyo para la inclusién social y la participacion comunitaria ha sido reconocida por varios autores (Mansell
y Wilson, 2010; Taggart et al., 2012). En el MdC-RS se incluyen dos subareas. La primera de ellas (apoyo a la
familia) comprende siete principios de actuacion que tienen por finalidad promover practicas de apoyo a la
familia para que esta pueda acompanar a sus miembros con discapacidad para ampliar y mejorar sus relacio-
nes interpersonales. Incluye la informacion sobre espacios y oportunidades de interaccion en la comunidad, la
formacion sobre el uso de la tecnologia como instrumento para facilitar las relaciones y estrategias de apoyo,
entre otros. La segunda subdrea (sensibilizacion de las familias) integra dos principios, vinculados con los
derechos de las personas con discapacidad y la importancia de las relaciones. En el proceso de validacion las
propias personas con discapacidad propusieron la inclusién de un principio de actuacion dirigido a la forma-
cion de las familias sobre el potencial de las tecnologias para fomentar las relaciones sociales.
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Tabla 5. Subareas y principios de actuacion del area 3 (familia)

AREA 3: FAMILIA

Subarea 3.1.: Apoyo a la familia
La practica promueve:

1. Un espacio al que las familias pueden recurrir si necesitan apoyo

2. La asignacion de una persona de referencia dentro del programa de apoyo a las familias

3. Informacién detallada sobre el programa a las familias

4. Orientacion a las familias sobre cémo dar apoyo a las personas con discapacidad para tener relaciones satisfactorias,
respetando su voluntad e intereses

5. Orientacion a los miembros de la familia que deseen dar apoyo a sus familiares con discapacidad para ampliar sus
relaciones

6. Orientacion a las familias sobre actividades y opciones que tiene la persona en la comunidad para establecer relaciones
con otras personas (de fuera de la escuela en el caso de jovenes en edad escolar)

7. Orientacion y formacion a las familias sobre el uso de la tecnologia como instrumento para facilitar el mantenimiento de
las relaciones sociales de las personas con discapacidad

Subarea 3.2.: Sensibilizacion de las familias
La practica promueve:

1. Sensibilizacion de las familias sobre la importancia de las relaciones para la inclusién social de las personas con
discapacidad intelectual

2. Sensibilizacion de las familias sobre los derechos de las personas con discapacidad

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

e Formacion a las familias sobre el potencial de las nuevas tecnologias para fomentar las relaciones sociales

Fuente: elaboracién propia.

El area 4 se centra en la organizacion (ver tabla 6) y se divide en tres subareas. La primera de ellas (planifi-
cacion) esta integrada por seis principios orientados a promover practicas que prioricen la amistad y las re-
laciones para todas las personas con discapacidad, que las incluyan de forma transversal en los programas
ya existentes, la adopcioén de un enfoque centrado en la persona, establecer alianzas con la comunidad y
la participacion de las propias personas con discapacidad en la planificacién. También el establecimiento
de los recursos necesarios para llevar a cabo el desarrollo del programa. La segunda subarea (desarrollo e
implementacion) esta formada por tres principios, que buscan priorizar los intereses de las personas con
discapacidad, ofrecer formacion a los profesionales para llevar a cabo las acciones necesarias y asegurar
la continuidad de los apoyos. Por ultimo, la tercera subarea (evaluaciéon) comprende tres principios que
pretenden orientar acciones de evaluacion sistematica de las practicas, promoviendo la participacion de
las personas con discapacidad y garantizando que puedan acceder a dichos procesos de evaluacién, entre
otras. Las propias personas con discapacidad, en el proceso de validacion, sugieren incorporar principios
como tener en cuenta las tecnologias, la creacion de actividades de ocio y la formacion dirigida a los pro-
fesionales sobre como apoyar las relaciones de las personas con discapacidad. Ademas, se reconoce la
necesidad formativa incluyendo la gestion de conflictos en el ambito relacional.
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Tabla 6. Subareas y principios de actuacion del area 4 (organizacion)
AREA 4: ORGANIZACION

Subarea 4.1.: Planificacion
La practica promueve:

1. Priorizar la amistad y las relaciones, independientemente del tipo e intensidad de apoyo que necesiten las personas con
discapacidad

La incorporacion de la amistad y las relaciones en la planificacion de programas ya existentes

La adopcién de un enfoque centrado en la persona que esté planificado de manera accesible para los participantes

Establecer alianzas con la comunidad para que las personas puedan recibir apoyos naturales

La participacion de las personas con discapacidad en la planificacién

N e o

Movilizar los recursos necesarios (presupuesto, profesionales, formacién) para el programa

Subarea 4.2.: Desarrollo e implementacion
La practica promueve

1. Dar prioridad a la voluntad e intereses de las personas con discapacidad

2. Formacioén dirigida a los profesionales para que puedan llevar a cabo las acciones acordadas

3. El establecimiento de medidas que faciliten la continuidad de los apoyos

Subarea 4.3.: Evaluacion
La practica promueve:

1. La evaluacion sistematica de la practica/programa

2. La participacion de las personas con discapacidad en los procesos de evaluacion accesibles

3. La priorizacion de las experiencias de las personas con discapacidad durante el proceso de evaluacién

4. Su revisién y mejora para garantizar que se logran los objetivos establecidos.

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

* Incluir la gestion de conflictos y la mediacién como estrategias para promover la amistad y las relaciones

e Formacion dirigida a los profesionales sobre como dar apoyo personalizado a las personas con discapacidad
e Lacreacién de actividades de ocio y formativas para potenciar el establecimiento de relaciones y amistades
e Laincorporacion de las nuevas tecnologias para promover las relaciones y la amistad

Fuente: elaboracién propia.

Por ultimo, el area 5 se centra en la comunidad (ver tabla 7) e incluye cuatro subareas. La primera de ellas
(presencia y participacion) comprende 6 principios orientados a promover practicas en entornos inclusivos,
accesibles, que permitan la contribucion de la persona a la comunidad y los apoyos necesarios, ademas
de la igualdad de oportunidades en el acceso a las actividades de la comunidad. La segunda subarea
(implicacion de la comunidad en el proyecto) incluye dos principios de actuacion centrados en buscar la
vinculacién de los agentes y servicios de la comunidad con la practica. La tercera subarea (pertenencia)
incluye dos principios, orientados a potenciar el sentimiento de pertenencia a la comunidad. Por ultimo, la
cuarta subarea (cambio social) busca promover practicas que contribuyan a la transformacion social a tra-
vés de la sensibilizacién sobre los derechos de las personas con discapacidad y sobre la diversidad como
un valor social. Ademas, las propias personas con discapacidad propusieron en los grupos focales en los
que participaron incluir dos principios, el primero orientado a la constitucion de comunidades seguras para
establecer relaciones de amistad y apoyo individualizado en situaciones de abuso.
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Tabla 7. Subareas y principios de actuacién del area 5 (comunidad)
AREA 5: COMUNIDAD

Subarea 5.1.: Presencia y participacion
La practica promueve:

1. El desarrollo de actividades con amistades en la comunidad y en espacios ordinarios

2. El apoyo para acceder y participar en la comunidad y en los espacios ordinarios (transporte, uso del dinero, compartir,
comprender...)

. La contribucién de la persona en la comunidad

. La creacion de contextos seguros donde establecer relaciones interpersonales

. Apoyos para acceder a actividades de ocio y tiempo libre en la comunidad

||~ |W

. Laigualdad de oportunidades en el acceso de las personas con discapacidad a las actividades de la comunidad,
independientemente de sus recursos econémicos

Subarea 5.2.: Implicacién de la comunidad en el proyecto
La practica:

1. Esta vinculada con los servicios de la comunidad (servicios publicos y privados, movimientos sociales y entidades
culturales, deportivas y educativas del entorno préximo)

2. Implica la participacién de los agentes de la comunidad en su desarrollo

Subarea 5.3.: Pertenencia
La practica promueve:

1. Que la persona sienta que pertenece a la comunidad: sentirse valorado, hacer una contribucién a la comunidad

2. La creencia de que las personas con discapacidad forman parte de la comunidad

Subarea 5.4.: Cambio social

La practica promueve:

1. Un cambio positivo en la concepcién y creencias de la comunidad hacia la discapacidad (la discapacidad como una
oportunidad para enriquecer a la comunidad)

2. Sensibilizacién sobre los derechos de les personas con discapacidad

3. Responsabilidad social hacia la inclusion de las personas con discapacidad (gracias a una mayor participacion de las
personas con discapacidad en actividades de la comunidad y una mayor visibilidad de las personas con discapacidad en
actividades o iniciativas ordinarias)

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

e Comunidades seguras para establecer y mantener relaciones de amistad
e El apoyo individualizado para ayudar a la persona a hacer frente a posibles situaciones de acoso en la comunidad

Fuente: elaboracién propia.

.|
6. Conclusiones

El MdC-RS es una herramienta que pretende dar respuesta a una necesidad evidenciada en la literatura que
afecta tanto a jévenes como a personas adultas con discapacidad intelectual: la construccion de redes so-
ciales de apoyo. Se trata de un aspecto que rara vez se ha priorizado en los programas y acciones de apoyo
a las personas con discapacidad intelectual, ya que suele priorizarse el dar respuesta a necesidades vincu-
ladas con la inclusion laboral y la vida independiente. Por eso, el MdC-RS puede tener diversas utilidades.
Por una parte, puede ayudar en la evaluacion de practicas ya existentes con el fin de proponer los cambios
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y mejoras necesarios que permitan incentivar su potencial en la construccion de redes sociales. Por otra
parte, el MdC-RS puede utilizarse como guia para la confeccion de practicas y programas que pretendan
contribuir a la construccién de redes sociales de apoyo, potenciando el establecimiento de relaciones per-
sonales y/o de amistad. Pero es interesante remarcar la importancia de tener en consideracion todas y cada
una de las areas del MdC-RS, asi como los principios de actuacién que se recogen en cada area, ya que de
este modo se favorecera un apoyo amplio y generalizado a las personas con discapacidad intelectual para
que puedan desarrollar relaciones sociales y de amistad.

Se ha elaborado para poder orientar el disefio y/o la evaluacion de buenas practicas dirigidas a diferentes
momentos y etapas del ciclo vital de la persona, por lo que pueden resultar valoraciones muy diversas (si se
trata de una evaluacion) o concreciones de acciones muy diferentes (si se trata del disefio de una practica
o programa). Se trata de un instrumento cualitativo que tiene el valor de ayudar a los profesionales a tomar
decisiones, pero que también puede constituir una herramienta que articule la colaboracién entre diferentes
agentes. Por ejemplo, en el proceso de transicion entre la educacién primaria y la secundaria, el MdC-RS
puede ser una herramienta que permita trabajar colaborativamente a padres, profesionales y jovenes con
discapacidad intelectual, contribuyendo a disefiar propuestas que potencien la creacién de vinculos socia-
les de los jovenes en la nueva etapa educativa, que suele conllevar un cambio de centro educativo.

De modo general, el instrumento puede contribuir a mejorar la calidad de los apoyos que se proporcionan
a las personas con discapacidad intelectual. Constituye una herramienta para que las organizaciones que
ofrecen servicios a las personas con discapacidad puedan disefiar y evaluar planes personalizados que se
alineen con la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006) y con la inclu-
sion en la comunidad. En consecuencia, puede mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
y sus familias y contribuir al avance hacia el desarrollo de comunidades mas inclusivas.

El articulo ha presentado un proceso cualitativo de validacion del disefio inicial del instrumento. Seran ne-
cesarios posteriores trabajos de investigacion para realizar un proceso de validacion con usuarios finales,
es decir, con profesionales en contextos reales en que se utilice para disefar o evaluar los apoyos que se
ofrecen a las personas con discapacidad intelectual para fomentar las relaciones sociales.
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