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Resumen

Las relaciones interpersonales significativas son esenciales para desarrollar y gestionar una red
social de apoyo y estan intrinsecamente relacionadas con la participacion y la inclusion social. La
investigacion a nivel internacional muestra que las personas con discapacidad intelectual suelen
experimentar dificultades en la construccién y mantenimiento de relaciones interpersonales y, por
tanto, en el establecimiento de redes sociales que puedan apoyarles en los procesos de inclusién.
Este capitulo presenta un “Marco de calidad para las buenas practicas de apoyo a la construccion
de redes sociales”, instrumento que tiene por objeto facilitar la identificacion, el analisis y el
disefio y evaluacion de préacticas de apoyo a la construccion y gestion de redes sociales. Este
instrumento, que ha sido sometido a un proceso de validacion a través de grupos de discusion con
profesionales del &mbito educativo escolar y profesionales que trabajan en organizaciones que
ofrecen servicios a personas adultas con discapacidad, consta de cinco &reas: persona con
discapacidad, persona sin discapacidad, familia, organizacién y comunidad, cada una con
subareas y principios de actuacion orientados a facilitar el disefio y evaluacion de practicas de
apoyo a la construccion de redes sociales de personas con discapacidad intelectual.

Palabras clave: discapacidad intelectual, relaciones sociales, red social de apoyo, buenas
précticas, inclusion social

Introduccion

Las relaciones interpersonales estan intrinsecamente relacionadas con la participacion y
la inclusién social (Simplican, Leader, Kosciulek, y Leahy, 2015). Disponer de relaciones
interpersonales significativas resulta basico para que las personas puedan crear y
gestionar una red social de apoyo, elemento clave de la inclusion social (Fulford y
Cobigo, 2018). La Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) (Naciones Unidas, 2006) establece que estas deben participar plenamente en la

sociedad, tomando decisiones sobre sus vidas y recibiendo los apoyos necesarios para
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gozar plenamente de su vida. La CDPD no alude directamente al derecho a las relaciones
sociales, aunque este se halla implicito en la mayoria de sus articulos (Callus y Farrugia,
2016). Si las personas con discapacidad intelectual no disponen de unas redes sociales
bien desarrolladas, puede resultar muy dificil o imposible para ellas lograr la inclusion
social (Wilson et al., 2017).

La investigacion sobre la inclusion de las personas con discapacidad intelectual muestra
que estas suelen experimentar dificultades en la construccion y mantenimiento de las
relaciones interpersonales, con lo que resulta dificil la construccion de una red social que
pueda funcionar como red de apoyo. Con frecuencia, estas personas sufren aislamiento y
exclusion social (Gilmore y Cuskelly, 2014; Callus y Farrugia, 2016), y niveles altos de
depresion, ansiedad y estrés (Ward, Atkinson, Smith y Windsor, 2013). Algunos estudios
centrados en subrayar la voz de las personas con discapacidad intelectual muestran que
suelen valorar enormemente las amistades como base de sus redes sociales, aunque suelen
experimentar considerables dificultades para crearlas (Callus, 2017; Wilson, Jaques,
Johnson y Brotherton, 2017).

Durante la adolescencia, tener una red de apoyo compuesta por jovenes de edades
similares constituye una forma de apoyo al proceso de transicion (Pallisera et al., 2018).
Sin embargo, segun Shelden y Storey (2014) y Verdonschot, de Witte,, Reichrath, Buntix
y Curfs (2009), durante la etapa de la adolescencia y la juventud las personas con
discapacidad intelectual experimentan mayores dificultades para construir y mantener
una red de apoyo que sus pares sin discapacidad. Los centros educativos son espacios
donde existen muchas oportunidades de socializacion y muchos y muchas jovenes con
discapacidad intelectual enfatizan la importancia de tener relaciones con sus colegas de
clase como uno de los principales elementos para sentir que forman parte del contexto

escolar (Ciénaga, Patifio y Alcantara, 2014; Vlachou y Papanonou, 2015).

Otros estudios sobre las redes de jovenes muestran que las amistades pueden llegar a ser
importantes fuentes de apoyo en situaciones dificiles y que tener relaciones satisfactorias
con personas de la misma edad puede compensar una posible falta de apoyo de los padres
y madres, minimizando los efectos negativos que ello puede conllevar (Traylor, Williams,
Kenney y Hopson, 2016). Browne y Millar (2016) consideran que la amistad es un
aspecto importante de la inclusién social que afecta positivamente a las oportunidades de
las personas con discapacidad intelectual para afirmar sus derechos como ciudadanas.

Desde la perspectiva de las personas con discapacidad intelectual (Diaz-Garolera, 2019),



lo que puede afectar negativamente a las amistades son las estrategias organizativas
segregadoras empleadas en algunos centros educativos, la falta de participacion en
actividades de ocio y tiempo libre, y tener un pobre desarrollo de las habilidades sociales,

entre otras.

En la vida adulta parece que incluso las personas que viven con apoyos personalizados
necesitan ayuda para construir relaciones sociales (Bigby, Bould y Beadle-Brown, 2017).
Las personas con discapacidad intelectual con frecuencia disponen de redes sociales
reducidas, limitadas a familiares y profesionales (Lippold y Burns, 2009; Verdonschot et
al., 2009), e incluso diversos estudios relacionan discapacidad con soledad (Gilmore y
Cuskelly 2014; Olsen 2019), situacion de soledad que las propias personas con
discapacidad atribuyen a las barreras estructurales que les impiden su participacion

comunitaria (Macdonald et al., 2018).

A pesar de que en las ultimas décadas se ha incrementado la presencia de las personas
con discapacidad en la comunidad (Amado et al 2013), incluso aquellas que viven de
forma independiente en la comunidad presentan vulnerabilidad con relacidon a sus redes
sociales (van Asselt-Goverts, Embregts y Hendriks, 2013). Bigby (2008) sugiere que el
impacto de la exclusién social puede ser mayor a medida que la persona envejece, con lo
que aumenta el riesgo de no disponer de apoyo suficiente para gestionar las relaciones,

incluso a través de sistemas formales (profesionales).

Las redes de relaciones son, pues, un factor clave para la consecucion de la inclusién
social de las personas con discapacidad intelectual, puesto que pueden ejercer un papel
importante como dispositivos de apoyo que facilitan la vida independiente. Por ello,
resulta muy necesario trabajar para fomentar el desarrollo de estas redes de apoyo a través

de précticas socioeducativas de calidad.

En este capitulo presentamos un instrumento denominado “Marco de Calidad de Buenas
Précticas para apoyar el desarrollo de redes sociales de personas con discapacidad
intelectual”. Forma parte de un proyecto de investigacion dirigido a estudiar las redes
sociales de apoyo de personas con discapacidad intelectuall. El objetivo de este

instrumento es constituir un marco de referencia de buenas practicas para disefar,

L El proyecto se titula: Construccidn y gestidn de las redes sociales de apoyo de personas con
discapacidad intelectual: Diagndstico, buenas practicas y disefio inclusivo de proyectos de mejora.
(EDU2017-84989-R), y esta financiado por la Agencia estatal de investigacion, dentro del programa
RETOS



implementar y evaluar précticas socioeducativas dirigidas a dar apoyo al desarrollo de
redes sociales de personas con discapacidad intelectual. A continuacion, se comenta el

proceso seguido para su elaboracion y se presenta el Marco de Calidad.
Proceso de elaboracion del instrumento

Se parti6 de la revision de bibliografia y de la realizacién de un seminario? en el que se
analizaron algunas practicas existentes dirigidas a promover las relaciones sociales y de
amistad de personas con discapacidad intelectual y, a partir de aqui, surgi6 una primera
propuesta de instrumento. Se organiz6 en 5 areas que, a partir de la revision de la
literatura, aparecen como relevantes para la construccién y mantenimiento de redes
sociales de personas con discapacidad: 1) Persona con discapacidad intelectual, 2)
persona sin discapacidad intelectual, 3) Familia, 4) Organizacion y 5) Comunidad. Cada
area se organiza en varias subareas, y cada subarea contiene varios principios de

actuacion, que son los que orientan el disefio y evaluacion de las practicas a llevar a cabo.

Con el fin de garantizar que el Marco de Calidad propuesto fuera relevante y significativo
para su utilizacion en distintos contextos, para disefiar o evaluar précticas orientadas a
promover las redes sociales de apoyo de personas con discapacidad intelectual, se
contrastd la version inicial del instrumento con profesionales de organizaciones
proveedoras de servicios a personas adultas con discapacidad intelectual y con

profesorado de centros educativos, a través de grupos de discusion.

En el grupo de discusion compuesto por profesionales de servicios, participaron 10
profesionales, 9 de los cuales tenian distintas responsabilidades en la direccién y
coordinacion de fundaciones que prestan servicios de apoyo laboral y residencial a
personas con discapacidad intelectual y una persona era un profesional de una fundacion
que da apoyo a personas con discapacidad en situacion de tutela legal. En el grupo de
discusion compuesto por profesorado participaron 8 personas: 4 vinculadas a la direccion
de centros de educacion especial, 2 responsables de los apoyos intensivos a la educacion
inclusiva de institutos de educacion secundaria y 2 responsables de programas de
formacion profesional destinados especificamente a jovenes con discapacidad intelectual.
Todos trabajaban en el &mbito territorial de la provincia de Girona. Se convoco a los
participantes de cada grupo de discusion en la Universidad de Girona y, previa firma de

un documento de consentimiento informado, cada participante recibio un cuestionario

2 Las participantes en este seminario son las autoras de este capitulo.



con la propuesta del marco de calidad (&reas, subareas y principios de actuacion). Cada
persona, individualmente valoro, con una escala del 1 al 5, la importancia que consideraba
que tenia cada principio de actuacion. Disponia ademas de un espacio para escribir
comentarios al final de cada area. A continuacion, se desarroll6 el grupo de discusion,
dinamizado por dos investigadoras. Se pidio a los y las participantes que dieran su parecer
sobre cada una de las éareas, valorando la relevancia que, desde su punto de vista y
experiencia profesional, tenian los principios de actuacion propuestos, y se abrio el debate
del que emergieron algunas sugerencias. Los audios de los grupos de discusion fueron
transcritos y analizados. El trabajo llevado a cabo puso de manifiesto la necesidad de
realizar algunos cambios terminoldgicos y de introducir algunas subéareas y principios de
actuacion, y permitio replantear algunas de las propuestas iniciales. La tabla 1 resume las

aportaciones de los grupos de discusién en las distintas areas.

Tabla 1: Aportaciones de los grupos de discusién

Area Grupo de discusion con | Grupo de discusion con | Cambios en el Marco de
profesionales de | profesorado Calidad
servicios
Persona con | Se destaca la importancia | Se destaca la importancia de | Se introduce el principio
discapacidad | de incidir en la toma de | trabajar las  habilidades | de actuacion: “La
intelectual decisiones. No se sugiere | sociales y las competencias | practica promueve poder
cambio especifico socioemocionales. experimentar
gratificacion mutua
Se sugiere: cuando las personas se

e Fortalecer los principios | relacionan unas con las
relacionados  con  las | otras”
habilidades comunicativas
y relacionales Se incluye el principio de
actuaciéon. “La préctica
e introducir una subarea | promueve el desarrollo de
sobre Conciencia social. habilidades
comunicativas y
e ampliar la subarea sobre | relacionales.
autoconsciencia
incluyendo en ella la | Seafade el fomento de la
autoestima y la gestién de | autoestimay la gestion de
emociones como aspectos | €mMOCIONES como

gue una practica tiene que | aspectos que una buena
promover practica debe promover.

Se introduce una subéarea
sobre Conciencia social.

Persona sin | Se subraya la importancia | No se proponen cambios. Se mantiene la version
discapacidad | de que las practicas propuesta.
intelectual promuevan la concienciay

conocimiento de la
discapacidad por parte de
las personas sin
discapacidad, pero no se
proponen cambios.




Familia

Se destaca la necesidad de
ofrecer orientacion a la
familia a la vez que esta
debe aprender a
distanciarse de su hijo o
hija con discapacidad.

Se destaca la importancia
de sensibilizar a las
familias de los derechos de
las personas con
discapacidad.

No se proponen cambios.

Se sugiere la inclusién de un
principio sobre orientacion a
las familias sobre las opciones
existentes en la comunidad
para ampliar las relaciones.

Se incluye el principio de
actuacién: “La practica
promueve la orientacién a
las familias sobre
actividades y opciones
que tiene la persona en la
comunidad para
establecer relaciones con
otras personas (de fuera
de laescuela en el caso de
jovenes en edad escolar)

Organizacién

Se pone énfasis en la
planificacién centrada en
la persona y el

establecimiento de
alianzas con la comunidad
para  recibir  apoyos
naturales.

Se plantea la necesidad de
incluir a las personas con
discapacidad en la
planificacion  de  los
apoyos.

No se proponen cambios,
aunque se menciona la
dificultad para comprender lo
relativo a la planificacion
centrada en la persona, que es
un término que no se utiliza
en el éambito educativo
escolar.

Se incluye el principio de
actuacion: “La
participacion de las
personas con
discapacidad en la
planificacion de los
apoyos”.

Comunidad

Se propone incorporar un
principio de actuacion
sobre la contribucidn de la
persona con discapacidad
a la comunidad.

Se propone incorporar un
principio sobre la
participaciéon  de  los
agentes de la comunidad
en el desarrollo de la
practica.

Se destaca la importancia de
conectar con la comunidad
para poder ofrecer opciones
de ocio y tiempo libre a los y
las jovenes con discapacidad.

Se incluye el principio de
actuacion: “La préctica
promueve la contribucion
de la persona con
discapacidad a la
comunidad”

Se incluye el principio de
actuacion: “La préctica
promueve la
participacion de  los
agentes de la comunidad
en el desarrollo del
proyecto”.

Se incluye el principio de
actuacion: “La préctica
promueve que la persona
sienta que pertenece a la
comunidad, se sienta
valorada y una parte
importante de la
comunidad”

El Marco de Calidad de Buenas Practicas para apoyar el desarrollo de redes sociales

de personas con discapacidad intelectual

A partir del trabajo realizado, el Marco de Calidad queda configurado en 5 areas (persona

con discapacidad, persona sin discapacidad, familia, organizaciéon y comunidad), 19




subéareas y 78 principios de actuacion (tabla 2). A continuacion, se presenta y se justifica

la incorporacion de cada una de las areas al Marco de Calidad.

La incorporacion del area 1, persona con discapacidad intelectual, y el &rea 2, persona
sin discapacidad intelectual, como areas relevantes para disefiar buenas practicas
dirigidas a desarrollar relaciones sociales, se debe a que la investigacion muestra que las
personas con discapacidad intelectual tienden a tener menos relaciones sociales y con
menor reciprocidad si se compara con sus pares sin discapacidad (Tipton, Christensen y
Blacher, 2013) y que tienen menos oportunidades de desarrollar sus habilidades
comunicativas y de relacion (Del Prette y Del Prette, 2013). Por ello, se necesita que los
programas incidan en los recursos de las personas con discapacidad para mejorar sus
relaciones personales y sus redes sociales (Boluarte, Méndez y Martell, 2006; Ward et
al., 2013), y también que faciliten el conocimiento y la interaccion entre las personas con
y sin discapacidad, promoviendo la participacion en espacios informales, y las relaciones
bidireccionales que sean beneficiosas para ambas partes (Rillotta, Arthur, Hutchinson,y
Raghavendra, 2018).

La familia (area 3) suele constituir un apoyo natural que influye en los procesos de
inclusion social, por lo que es importante tener en cuenta su potencial como agente
facilitador de relaciones entre otros agentes y las personas con discapacidad intelectual,
configurando asi las redes sociales que facilitan la construccion de una sociedad para
todos (Arellano y Peralta, 2015). Es importante tener en cuenta a la familia, ademas, en
la planificacion del apoyo (Mansell y Wilson, 2010; Taggart, Truesdale-Kennedy, Ryan,

y McConkey, 2012). Por todo ello, se ha incluido esta &rea en el Marco de Calidad.

La organizacion (area 4), se refiere a las entidades o servicios (formales y no formales)
que planifican, desarrollan y evalGan la practica o proyecto. El contexto organizativo de
las entidades proveedoras de servicios a personas con discapacidad puede contribuir a
mejorar el desarrollo de sus relaciones sociales (Bigby y Wiesel, 2015). El
posicionamiento de la organizacién en cuanto a la importancia que otorga a valores como
la dignidad, respeto, no-discriminacion, empoderamiento, auto-defensa e inclusion de las
personas con discapacidad intelectual (Schalock Verdugo y Van Loon 2018), la medida
en que fomenta la incorporacion de quienes reciben el apoyo en el disefio, desarrollo y
evaluacion de estos apoyos (Curryer, Stancliffe y Dew, 2015), la ampliacion de las redes

naturales de apoyo (Garcia Iriarte, Stockdale, McConkey y Keogh, 2016) y la formacion



de sus profesionales seran aspectos a tener en cuenta en la planificacion y evaluacién de

buenas précticas.

Por altimo, la comunidad (&rea 5) se configura como un escenario fundamental para la
inclusion social, que también debe ser tomada en consideracion como elemento
importante para promover buenas practicas. La accion de los profesionales juega un papel
significativo en la identificacion de espacios de la comunidad donde las personas con
discapacidad intelectual puedan desarrollarse (Power y Bartlett, 2018). Reforzar el valor
de los encuentros diarios, aunque sean breves, en entornos de convivencia favorables para
el establecimiento de relaciones (Wiesel et al., 2013), con el acompafiamiento y apoyos

adecuados, es fundamental para potenciar la participacion en la comunidad.

En base a las aportaciones de la investigacion y el contraste con profesionales, el Marco
de Calidad propone los principios de actuacidn que son orientaciones a tener en cuenta al
planificar practicas y programas educativos que pretendan apoyar a las personas con
discapacidad intelectual para que desarrollen relaciones sociales y de amistad, y también
para su evaluacion. Por tanto, puede utilizarse como guia para su confeccion o como

referencia para su evaluacion.

Tabla 2. Sintesis del Marco de Calidad

Area 1: Persona con discapacidad intelectual

Subareas Principios de actuacion

Relaciones Ofrecer oportunidades a las personas con discapacidad para
experimentar relaciones sociales gratificantes, favorecer el
establecimiento de relaciones de amistad y el desarrollo de habilidades
comunicativas y relacionales

Toma de decisiones | Ofrecer oportunidades para expresar las propias preferencias e
intereses, escoger entre opciones, y recibir apoyo en la toma de

decisiones
Autoconsciencia, Fomentar el conocimiento de sus derechos, el descubrimiento de sus
autoestima y gestion | intereses, el autoconocimiento, contribuyendo al desarrollo de la
de emociones autoestima. Dar apoyo para reflexionar sobre el significado de la
amistad.
Conciencia social Desarrollar la empatia y la comprension de las normas éticas y sociales

de comportamiento.
Satisfaccion personal | Favorecer la identificacion y el desarrollo de relaciones significativas,
basadas en los intereses de la persona. Potenciar la motivacion para

participar.
Vinculo con la | Ofrecer oportunidades para que la persona se sienta valorada por sus
comunidad amistades, familia y comunidad.

Area 2: Persona sin discapacidad intelectual




Subareas

Principios de actuacion

Relaciones

Ofrecer a las personas sin discapacidad oportunidades para conocer a
personas con discapacidad, en espacios y actividades que favorezcan
el establecimiento de redes de relaciones y de amistad. Fomentar el
respeto mutuo.

Satisfaccion personal

Fomentar el establecimiento de relaciones significativas vy
satisfactorias entre las personas con y sin discapacidad.

Toma de decisiones

Favorecer la participacion de personas sin discapacidad como apoyo
para que las personas con discapacidad expresen sus preferencias sobre
actividades y relaciones.

Conciencia y
conocimiento  sobre
la discapacidad

Promover el conocimiento sobre los derechos de las personas con
discapacidad intelectual, sobre su necesidad de apoyo individualizado.
Desarrollar la empatia hacia las personas con discapacidad. Fomentar
una identidad positiva de las personas con discapacidad intelectual.

Area 3: Familia

Subéreas

Principios de actuacion

Apoyo a la familia

Acoger las preocupaciones y dudas de las familias sobre el tema de las
relaciones interpersonales de sus hijos e hijas, a través de personas de
referencia. Ofrecer informacion sobre el programa a seguir. Orientar a
las familias sobre como ofrecer apoyo a sus familiares con
discapacidad y sobre las opciones existentes en la comunidad para que
puedan participar y establecer relaciones sociales.

Sensibilizacién de las
familias

Promover la sensibilizacion de las familias sobre la importancia de las
relaciones para la inclusion social, y sobre los derechos de sus hijos e
hijas.

Area 4: Organizacion

Subéreas

Principios de actuacion

Planificacion de las
practicas/programas

Promover las relaciones sociales, con independencia del tipo e
intensidad del apoyo que necesiten las personas con discapacidad.
Incorporar el tema de la amistad y las relaciones en la planificacion de
los programas existentes. Movilizar los recursos necesarios. Promover
un enfoque centrado en la persona, estableciendo alianzas con la
comunidad para que la persona pueda recibir apoyos naturales.
Favorecer la participacion de las personas con discapacidad en la
planificacion de los programas y practicas.

Desarrollo e
implementacion

Dar prioridad a las opiniones y preferencias de las personas con
discapacidad. Formar profesionales para que puedan ofrecer un apoyo
adecuado y establecer medidas que faciliten la continuidad de los
apoyos.

Evaluacion Promover la evaluacion sistematica de la practica o programa,
contando con la participacion de las personas con discapacidad en
procesos de evaluacion accesibles que permitan mejorar los
programas.

Area 5: Comunidad
Subareas Principios de actuacion
Presencia y | Favorecer actividades en la comunidad, en espacios ordinarios, con

participacion

amistades, ofreciendo apoyo para poder acceder y participar en estos




espacios. Promover la contribucién de la persona con discapacidad en
la comunidad.

Implicacion de la | Desarrollar practicas vinculadas con los servicios existentes en la
comunidad en el | comunidad, e implicar a los agentes de la comunidad en su desarrollo.
proyecto
Pertenencia Potenciar el sentimiento de pertenencia a la comunidad, y promover
gue la comunidad comprenda que las personas con discapacidad
también forman parte de ella.

Cambio social Promover cambios en la concepcién y creencias de la comunidad hacia
la discapacidad, sensibilizar sobre los derechos de estas personas y
fomentar la responsabilidad social hacia la inclusion de las personas
con discapacidad.

Conclusiones

El instrumento que se ha presentado, pendiente de un ultimo contraste con personas con
discapacidad para iniciar su pilotaje, pretende ser una herramienta que ayude a los y las
profesionales del &mbito educativo escolar y del ambito social a reflexionar sobre las
practicas actuales y a plantear nuevas practicas acordes con los derechos de las personas
con discapacidad. Puede ser utilizado para analizar y evaluar programas que actualmente
se lleven a cabo para valorar su potencial para mejorar las relaciones sociales de personas
con discapacidad; también para orientar el disefio de nuevas practicas innovadoras que,
en ambitos escolares o socioeducativos pretendan apoyar a jovenes y adultos en la

construccion de sus redes sociales.

Este instrumento se construye, por un lado, a partir de la idea que conseguir mejorar las
relaciones sociales implica a diversos agentes: profesionales, familia, centros y servicios
educativos y comunidad, y se debe incidir no solamente en la persona con discapacidad
sino en todos estos contextos, identificando los apoyos adecuados y teniendo en cuenta
los intereses y preferencias de la persona con discapacidad, ofreciendo oportunidades para
que sea participe del proceso de toma de decisiones. Y, por otro lado, a partir de la
conviccién que, para lograr la inclusion social de las personas con discapacidad, es

necesario fomentar y apoyar el desarrollo de sus relaciones sociales.
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