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Contextualizacion

Paralisis Cerebral describe un grupo:

de trastornos permanentes
del desarrollo del movimiento y de la postura, é
gue causan limitaciones en la actividad GMFCS Level GMFCS Level

A
4

y que son atribuidos a alteraciones no progresivas

ocurridas en el desarrollo cerebral

GMFCS Level IV

del feto o del lactante.

Los trastornos motores estan a menudo acompafados por alteraciones
de la sensacion, percepcién, cognicidon, comunicacion y conducta, por
epilepsia y por problemas musculoesqueléticos secundarios.
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Paciente
Familia
Paciente Paciente y
amigos

* Afectaa 2 - 2.5 por cada 1000 nacimientos y es la primera causa de
discapacidad fisica en la infancia. Grandes repercusiones en la edad adulta.

* El enfoque de las intervenciones debe ser:

* realista,
* multidisciplinar,
* integraly

* adaptado a las caracteristicas individuales y capacidades funcionales
de cada persona.

* En Espafa, la Confederacion Espainola de Asociaciones de Atencion a las
Personas con Paralisis Cerebral (ASPACE) apuesta por una filosofia de vida
independiente para sus usuarios de servicios, que potencia la autonomia,

estd basada en el enfoque social de derechos, promueve la educacion vy el

\ empleo inclusivos y facilita la formacidn, apoyo y acompanamiento en

PARALISIS CEREBRAL soluciones tecnoldgicas.
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Vida Independiente

Art. 19 de la Convencidn de Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006).

Conozco y desarrollo mis habilidades,

/ capacidades, preferencias y deseos.
/—-—\ t

|
l \Z Mi familia y amigos son mi circulo. Los
profesionales son coordinadores de los

servicios y apoyos que necesito para mi vida.

Yo elijo, decido, prefiero, quieroy
controlo déonde y con quién vivir.

gy

. . . ; OO T
Mejorar mi Fal'_d_ad ‘?'e vida, con, : Conseguir mi plan de vida, con la
resultados S|gn|f|cat|vo? para mi. /‘\ ayuda de mi circulo de apoyo y las
personas significativas para mi.

Defensa de mis derechos.
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Financiado por . — Plan de Recuperacién -
la Unién Europea S DE DERECHOS SOCIALES Transformacién
NextGenerationEU ¥ AGENDA 2030 W y Resilienci a .

la idea

“Vivir independiente significa que las personas con pardlisis
cerebral y con grandes necesidades de apoyo pueden decidir,
que disponen de las condiciones y apoyos necesarios para
controlar sus vidas y tomar las decisiones que les afecten en
todas las dreas, desde las actividades diarias, hasta la
inclusion y participacion plena en la sociedad.”

Proyecto
Rumbo

Hacia un modelo de
autonomia personal
conectada e inclusiva

Un proyecto para transformar el modelo de
apoyo a la autonomia personal de las personas
con discapacidad, promoviendo su vida
independiente y participacion plena en la
comunidad.

Escasez de estudios sobre adultos con PC y vida
independiente (estos han estado mas centrados en

discapacidad intelectual).

&3 | cocemre & predif F
C DA
PASPACE  coweomman A C

Confederac on 'E ESPARA
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Planteamiento del proyecto

Objetivos de la investigacion:

(1) Evaluacion de necesidades para la vida independiente.

(2) Elaboracidon de programas formativos.

(3) Propuesta de una herramienta de cambio organizacional para promover la vida independiente.

TRANSFERENCIA de conocimiento (knowledge translation):

Utilizar la evidencia cientifica y el conocimiento generado por la
investigacion para informar y mejorar la toma de decisiones en el
ambito de la intervencion sanitaria y social.

Acercar la investigacion y la practica, asegurando que los hallazgos
se utilicen de manera efectiva para influir en las politicas, programas
y practicas de salud y sociales.
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Planteamiento del proyecto

MEtOdOIOQia miXta, que combina datos:

* CUAN:titativos: derivados de cuestionarios e instrumentos psicométricos.

NIVEL DE CENTRO m

* CUALitativos: derivados de entrevistas y grupos focales.

Y permite:
NIVEL DE

PROFESIONALES 1. Amplia comprensién del fendmeno y flexibilidad del estudio, con datos mas ricos y

variados sobre el fendmeno estudiado, que lleva a una interpretacion mas completa
y matizada de los resultados.
NIVEL DE USUARIOS
2. Validacion de resultados: |a triangulacion de datos fortalece la credibilidad de la
investigacion al mostrar consistencia en los hallazgos desde diferentes perspectivas.

3. Mayor rigurosidad metodoldgica: al utilizar multiples métodos, se pueden abordar
NIVEL DE FAMILIAS las limitaciones de cada enfoque individual.

o O o
'I“n‘b 4. Facilita la exploracion de relaciones, sobre todo en investigaciones que buscan
comprender la complejidad de los fendmenos personales y sociales.
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Apamp ‘
A Coruii 51 45 - 96
NIVEL DE CENTRO —
Amanecer = 37 - 37 1357/
Lugo - - 20 20
Huesca 24 39 - 63
Zal’agoza 44 16 _ 60 . Nivel | . Nivel Il . Nivel 11l . Nivel IV . Nivel V
Avila 8 15 - 23
NIVEL DE Burgos 25 7 36 68
PROFESIONALES teon =S ¥ 20 53
Palencia - - 18 18
Salamanca 63 126 12 201
Segovia - - 14 14
Soria - - 45 45
NIVEL DE USUARIOS Valladolid 17 25 13 55
Zamora - - 12 12 .
Almeria 15 20 i a5 1. Necesidades en base ala
Cadiz-Jerez 23 37 55 115 realidad de las
San Fernando 31 36 - 67 entidades.
Cérdoba 29 25 - 54
NIVEL DE FAMILIAS Granada 18 62 38 118 2. Propuesta de
- Huelva PP 20 ; 42
'I\'n\ﬂ.\ ue herramienta de cambio.
Jaén - 23 - 23
Sevilla 3. Formaciones.

__—
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Resultados y discusion
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NIVEL DE NIVEL DE USUARIOS NIVEL DE FAMILIAS
PROFESIONALES

M

* 4 federacionesy 13 gerentes.
* Grupo focal y un cuestionario.
* Facilitadores: autorreflexion y la percepcidon de autoeficacia, coordinacion y definicidn clara de conceptos y procesos.

* Barreras: la asuncién de riesgos y el cambio de mentalidad, falta de formacidn especifica en el empoderamiento de los usuarios
para buscar recursos y mayor inclusion en la comunidad. También destacan la falta de personal.

* Puntos de mejora de procesos: analisis de datos, inclusion de la persona y la familia en el seguimiento de los planes de apoyo,
monitorizaciéon de los cambios y formacidon especifica.
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Resultados y discusion

NIVEL DE CENTRO NIVEL DE NIVEL DE USUARIOS NIVEL DE FAMILIAS

PROFESIONALES

M

* 22 entidades y 26 profesionales. 4 grupos focales:

“la capacidad de poder tomar mis propias decisiones, poder tener los medios para
llevarlas a cabo. El no depender de nadie para ir a un sitio, para ir a otro o para decidir
qué hago con mi vida al final, en mi caso.”

“Creo que de ahi a la vida independiente hay un salto, hay un proceso super complejo y
muy elaborado, pero hay que empezar por lo bdsico, diria yo, y también en funcion de la

capacidad de cada uno.”

* Barreras: falta de recursos, las dificultades en la movilidad, la vida en medios rurales y la
falta de tiempo en el trabajo diario, cuestiones con las familais: sobreproteccion,
infantilizacion y dependencia. Falta de una inclusidn social real, debido a las barreras
arquitectdnicas, actitudinales o la ausencia de ocio inclusivo.




Wico

“#EUE®  INSTITUTQ UNIVERSITARIO de
INTEGRACION cn la COMUNIDAD

VNiVERSIDADB SALAMANCA

NIVEL DE CENTRO

INSTITUTO PSICOANALITICO DE SALAMANCA

CURSO DE ESPECIALIDAD EN TEORIA DEL PSICOANALISIS ANTROPOLOGICO

Resultados y discusion

NIVEL DE
PROFESIONALES

Estudio especifico con 212 usuarios de servicios,
seleccionados probabilisticamente de la poblacidn inicial.

Variables personales: movilidad, comunicacién, habilidad
manual, funcionamiento cognitivo, calidad de vida,
necesidades de apoyo, Vivienda y empleo.

112-113 80
110-111 5]
108-109 70
106-107 65

E—

100 50
98-99 45

A.Vidaenel | B.Vidaen C. Aprendizaij ; E.Saludy Indice de
Hogar Comunidad para toda la vida B g de Apoyo

Percentiles F. Social

99 % 17-20 17-20 1 17-20 32 EE l
- #%=$$% =

115-117

NIVEL DE USUARIOS

NIVEL DE FAMILIAS

M

e Grupo focal con 70 personas con PC de distintas

edades, comunidades autdnomas y niveles de
funcionamiento

¢Qué ayudas son necesarias para vivir de forma
independiente? “...confiar mds en nosotros
mismos y en todo lo que podemos hacer, en todo lo
que somos capaces de hacer”.

éCuales son las principales barreras? “yo necesito
apoyos para segun qué cosas, no para todo, es
muy dificil”.
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Resultados y discusion

NIVEL DE CENTRO NIVEL DE NIVEL DE USUARIOS
PROFESIONALES

NIVEL DE FAMILIAS

M

* Muchas expresaron abierta y cdmodamente como se sentian en relacidon con los planteamientos * 206 familias con
de vida independiente o sobre cémo poder compaginar su vida laboral con los cuidados de sus cuestionario breve.
familiares, y también explicaron la situacidon en la que encontraba su familiar.

e 6 familias con

* Las familias que estan en domicilio hacen una demanda mas especifica y concreta de formacion entrevistas de 1h

qgue aquellas que estan en residencia.

* Diferencias en cuanto a la edad, pues aquellos familiares mayores se mostraron mas reticentes
sobre la vida independiente y la autonomia de las personas con PC.

* En general, casi todos manifestaron la necesidad de estar informados, sobre todo, en lo que
respecta a mejorar el cuidado de sus familiares.
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Resultados y discusion

NIVEL DE CENTRO m

Formacion atodos los niveles, en base a las necesidades:

» Talleres, videos cortos y contando con las personas con discapacidad.

NIVEL DE Herramienta de cambio enbase a las necesidades:

PROFESIONALES

Dificultades para
implementar este
indicador = o
NIVEL DE USUARIOS - - © o g
Personales: motivacion, etc. o= —
o = < bt
= Del indicador: comprension, : « ©
-« procedimientos, etc. e >~
5 < =
o ° )
L Del centro: falta de servicios, E o, -]
a politicas, etc. '; @ o
4 : o ‘«
NIVEL DE FAMILIAS = Del usuario: falta de : -~ =
comunicacion, etc. -9 (&)

Otras dificultades
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Conclusiones

e Necesidad percibida (Proyecto e Evaluacion integral de los centros, Espacio Europeo de Investigacion (alineado con
Rumbo) y demanda de las profesionales, personas y familias ® ¢l EEES), para la promocion, coordinacion,
organizaciones de ASPACE para promover la participaciony transferencia y sensibilidad social.

vida independiente

Estrategia Espanola de Ciencia, Tecnologia e
Innovacion (2021-2027) y principios de

responsabilidad social, valores, necesidades.
I I I I N . . .
Transferencia del conocimiento desde las
L L

Universidades y enfoques integrales de
investigacion, flexibilidad y estudio profundo de
los fendmenos psicolégicos, sociales y
organizacionales.

o Escasezde investigacion en ° INVESTIGACION PARTICIPANTE:
poblacién adulta con paralisis Participacion de las personas con
cerebral, participacion y vida paralisis cerebral y de sus familias en la
independiente investigacion y difusiéon de resultados
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Discusion de un proyecto para la atencion psicologica

SEGUNDA PARTE integral: debate y comentarios
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Creacion de una Unidad de Atencion Psicologica

en la Infancia y Adolescencia

UNICEF (2022) estima que mas de un 13%
de los jovenes entre 10 y 19 afios padecen
algun trastorno mental, siendo la ansiedad
y la depresién los mas frecuentes (53.3%).

Datos similares se encuentran en la
Encuesta Nacional de Salud en Espafia
(2017) siendo los problemas mas
frecuentes en poblacidon menor de 14 afios
y los relacionados con problemas de
conducta con hiperactividad y
depresion/ansiedad.

La Organizacion Mundial de la Salud
(2014) refiere en su Plan de Accién sobre
la Salud Mental que:

“los nifios y adolescentes con trastornos
mentales deben ser objeto de
intervenciones tempranas cientificamente
contrastadas de cardcter no
farmacoldgico, ya sean psicosociales o de
otra indole, dispensadas desde el ambito
comunitario, evitando la
institucionalizacion y la medicalizacion”.

En Espafia, la Ley 14/1986 General de
Sanidad sefala la obligatoriedad de
atender, desde el Sistema Nacional de
Salud, la salud mental de los menores de
edad (art. 20).

Esta atencion debe ser proporcionada por
profesionales especializados y
competentes, con conocimientos y
habilidades especificas en el desarrollo
evolutivo, y que ademads sean capaces de
llevar a cabo una evaluacién e
intervencion precisa y rigurosa.

DESAFIOS: necesidad de una mayor integracion de servicios, la reduccidn de estigmas asociados a la salud mental
infantil, adaptacion a las demandas cambiantes de la sociedad, falta de homogeneizacion de las intervenciones
inter e intra comunitarias y necesidad de formacion reglada oficial y estandarizada en el campo infantil y juvenil

(Cuéllar-Flores et al., 2022; Izquierdo Elizo et al., 2022).
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Creacion de una Unidad de Atencion Psicologica
en la Infancia y Adolescencia

OBJETIVO: Creacion de una unidad de atencidn
psicoldgica, dirigida desde la Universidad publica,
gue centralice la carta de servicios y esté
destinada a la mejor coordinacién de recursos
comunitarios.

A CORTO PLAZO: pretende mejorar la atencion
psicolégica integral y la transferencia de
conocimiento cientifico.

A LARGO PLAZO: incluir practicas formativas para
estudiantes y proyectos de investigacion para el
estudio de practicas basadas en la evidencia (al
ser un centro universitario publico con fines de
investigacion no supone competencia desleal).

ééé COMENTARIOS / SUGERENCIAS ?7?7?

Linea estratégica 1

Redes de

colaboracidon
multidisciplinar

Sanitarios,
educativos,
sociales y
comunitarios

Integracion de
enfoques

Atencidn integral

Linea estratégica 2

Protocolos de

derivacion

Transferencia
entre servicios

Eficiencia

Menor tiempo
de espera

Atencidn integral
segun necesidad

Linea estratégica 3

Sistemas de

informacion
efectivos

Atencidn
coordinada

Centralizacion de
referencia

Tratamientos
continuados

Compartir
formacion e
informacion

Linea estratégica 4

Coordinacion

con servicios
escolares

Identificacion
temprana

Prevenciény
promocién de la
salud integral

Implementacion
de programas

Atencion directa

Escuela de
padres

Linea estratégica 5

Evaluacion
continuay

mejora de la
calidad

Evaluacion de los
procesos de
coordinacion

Publicacién de
buenas practicas

Transparencia



