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Presentacion

Grupo de investigacion reconocido por la UD, perteneciente a
la Facultad de Psicologia, que inicia su trabajo en 2004.

Forma parte de las lineas de investigacion adscritas al area de
Neuropsicologia del titulo de Grado y de Postgrado.

Tematicas que estudia:

— Enfermedades neuromusculares (ej.: distrofias).
— Enfermedades neuromotoras.

Especial interés hacia el colectivo de enfermedades raras.



Filosofia de trabajo

* Analizar la eficacia de la aplicacion de las nuevas tecnologias de
la comunicacion en la mejora de la calidad de vida de personas
con discapacidad muscular y motorica.

* Desarrollar aplicaciones diagndsticas y de intervencion
psicosocial que puedan ser incorporados al lenguaje y
metodologia de las nuevas tecnologias.

* Colaboracion con especialistas en el campo sanitario y social
interesados por estudiar el impacto de las nuevas tecnologias.



Dependencia:
necesidad de una
atencién
multidisciplinar
integrada

Carencia de informacion:
etiologia, evolucion,
ausencia de tratamientos
eficaces

Enfermedades
de baja
prevalencia

Dispersion
geografica, bajo
apoyo social,
dificultades de
relacion

Heterogeneidad,
naturaleza crdnica,
dificultades de acceso
a los servicios de
salud..




EUROPLAN

www.enfermedades.raras.org

‘Conferencia en Espana’
5 y 6 Noviembre de 2010. Burgos

ESTAMOS JUNTOS EN EL CAMINO, SABEMOS LO QUE QUEREMOS!
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RECOMENDACIONES DE EUROPLAN

Definir un plan estratégico para las enfermedades raras, asi como
garantizar la transferibilidad de las recomendaciones europeas en
cada uno de los paises miembros.

Areas de trabajo:

— Gobierno y Monitorizacion del plan de enfermedades raras.

— Definicidn, codificacion y registros en enfermedades raras.

— Informacidon y formacidon en enfermedades raras.

— Investigacion en enfermedades raras.

— Centros, Unidades y Servicios de Referencia en enfermedades raras.

— Modelo asistencial para las enfermedades raras.

— Medicamentos huérfanos.

— Fortalecimiento y capacitacion de los pacientes con enfermedades raras.
— Servicios sociales y lineas de ayuda para las enfermedades raras.
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5 y 6 Neviembre - Conferencia Nacional en Burgos - CREER

Proyecto Eurppe

72 Recomendacion
Fomentar la utilizacion de las nuevas tecnologias para un acceso rapido a la
informacion especializada y asesoramiento personalizado al afectado y su entorno.

Utilizar internet como medio para proporcionar recursos de afrontamiento a
los afectados de ER y sus familiares.

Facilitar la creacion de redes on-line a través de las que compartir experiencias,
informacion y estrategias

Promover que los portales institucionales incluyan links validados relacionados
con formacion-informacion de las ER.




Proyecto Europen para el Desarrollo de Planes Naciomales ¢n ER

5 y 6 Neviembre - Conferencia Nacional en Burgos - CREER

92 Recomendacion
Realizar actuaciones de formacion especificamente dirigida a afectados y familiares

destinados a adquirir conocimientos tedrico-practicos sobre las diferentes patologias
desde un punto de vista bio-psico-social.




Neuroemotion

Lineas de investigacion del Equipo de
Enfermedades Neuromusculares y del
Neurodesarrollo


http://neuroemotion.deusto.es/
http://neuroemotion.deusto.es/

Objetivos

Disefar, desarrollar y validar
programas de evaluacion e
intervencion psicosocial
dirigidos a personas
afectadas de enfermedades
neuromusculares y trastornos
del neuro-desarrollo, asi
como a sus familiares.

Desarrollo de tecnologias,
como Internet y de Realidad
Virtual , destinadas a mejorar
la calidad de vida de estas
personas, desde el punto de

vista psicosocial.
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http://www.eitb.com/es/videos/detalle/809203/ed-asistencia-virtual-pacientes-padecen-enfermedades-raras/

Linea de investigacion 1
Programas de teleasistencia



&
EURORDIS

Rare Diseases Europe

La importancia de una linea de ayuda europea
para personas con enfermedades raras

La Red Europea de Lineas de Ayuda para las Enfermedades
Raras ha elaborado el articulo “Una red europea de lineas
telefonicas de ayuda y correo electronico que proporciona
informacion y ayuda sobre las enfermedades raras-resultado
de una encuesta con un mes de actividad”



Algunos datos......

Samoocha et al. (2010): El 58% de los usuarios de internet consulta
paginas sobre salud. Destaca entre ellos el colectivo de enfermos
cronicos...

Polisena et al. (2009): revisidon de articulos publicados entre 1998-2008:
los servicios de telesalud suponian un ahorro de costes.....

Andreassen et al. (2007): 7934 personas sanas. La eficacia de internet en
el acceso a la informacidn sanitaria y contacto con los sanitarios

A nivel de politica social, la Unidén Europea, mediante los programas marco
de investigacion y desarrollo, esta favoreciendo la investigacion en el

ambito tecnoldgico de la teleasistencia. La iniciativa i2010 adoptada por la
UE para el analisis de los desafios de la sociedad de la informacion, bajo el
lema: "i2010: Una Sociedad de la Informacidn europea para el empleo y el

crecimiento”, plantea la investigacion en las TIC como uno de los motores
de desarrollo europeo en el contexto de e-salud y e-cuidados.



Investigadores Tipo de poblacion Instrumentos/ Resultados
Intervencion

Caputo (2014)

Wooton (2012)

Zissman et al. (2012)

Martin (2008)

Coulson et al. (2005)

Hubbard, Broomery
Antia (2005)

Hopps, Pépin y Boisvert
(2003).

32 pacientes con cuatro
enfermedades raras

37,695 pacientes:
Asma, EPOC, diabetes,
insuficiencia cardiaca e
hipertencsén

40 pacientes con
Esclerosis Multiple

56 pacientes
diagnosticadas de
miastenia gravis

572 mensajes de
pacientes con sindrome
de colon irritable

18 pacientes con
fibrosis quistica

19 participantes con
discapacidad fisica

Historias de
enfermedad recogidas
mediante ordenadores

Meta-analisis de 141
estudios

Evaluacion de la
calidad de vida

Cuestionarios y
aplicacion del método
PROMESEM

Andlisis del contenido
de mensajes de chats

Programa educativo
basado en una web

Intervencidn cognitivo-
conductual

Dominios tematicos: desesperanza
(12,74%), necesidad de autonomia
(38,43%), anhelo de normalidad
(11,89%), expectativas de
recuperacion (36,94%).

Resultados positivos en el 77%.
La mejoria se mantiene a los 6
meses

Mejora de la calidad de vida y
reduccion de costes en un 35%-
67%

Incremento del nivel de
habilidades sociales

Lo mas solicitado es el apoyo
informativo, seguido de apoyo
emocional

Deteccidn de estrategias de
afrontamiento

Reduccion de la sensacion de
aislamiento



Objetivos psicoeducativos y de
fortalecimiento de las redes
sociales



Objetivos psicoeducativos



Informacion: esta area persigue la mejora Ia\
informacidén disponible sobre Enfermedades
Neuromusculares y los recursos disponibles
para su atencion, que permita dar respuesta
a las necesidades planteadas por pacientes y
sus familiares, dado que la oferta informativa
es dispersa, territorialmente asimétricay no
esta coordinada. /

Potenciar actividades de formacion
continuada encaminadas a la integracion
integral de afectados por enfermedades
raras, con especial atencion a la
supervision de grupos de autoayuda.

J
~N

Formacion en competencias relacionadas
con la relacidn de ayuda, gestion de
emociones y estrategias de afrontamiento.




Objetivos terapéuticos y sociales




Reducir las barreras fisicas y psicologicas

llegar a personas que no pueden ser tratadas mediante las
intervenciones terapéuticas psicoldgicas tradicionales

A 4

Desarrollar fuertes vinculos a pesar de la distancia fisica

Incrementar sentimientos de cohesion

A 4

Fomentar la creacion de grupos de auto-ayuda

Compartir experiencias de afrontamiento

Fomentar la identidad grupal y sentimientos de pertenencia




4 Distrofia Distrofia

Muscular de Muscular de /
Cinturas ; Becker -

Distrofia Muscular
Facioescapulohumeral /

 Enfermedades de baja
prevalencia

 Enfermedades cronicas

* Sintomas similares

* Fisicamente
discapacitantes

Dispersion geografica
Areas rurales

Sensacion de aislamiento
Dependencia



Objetivos

Mejorar
calidad d%




Apoyo

EREN S
emocional

Calidad

de vida

Calidad
del
entorno




Sentido de coherencia:
necesidad de entender la
situacion y de ser
entendido por los demas

Reducir sentimientos de
soledad

Apoyo social

Reducir la sensacion de
incertidumbre

Aumento de |la
percepcion de auto-
eficacia
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Linea de investigacion 1:
teleasistencia

www.neuromuscular.deusto.es e S
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Linea de investigacion 1:
teleasistencia
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http://www.aventurapirata.deusto.es/

Programas de intervencion con
adultos



Intervencion

Videoconferencias grupales
con un psicologo

Videoconferencias
individuales con un neurdlogo

Foro sobre aspectos
biopsicosociales




Videoconferencias grupales

con un psicologo

Sesiones Psicoeducacion
. Solucion de
guincenales roblemas

Pensamientos
automaticos

7 sesiones de 1
hora

Relajacidn
4/5 participantes
/ p p Reacciones
por grupo emocionales
enfermedad
Programa

utilizado: Skype



Videoconferencias

individuales con un neurdlogo

Sesiones semanales
Sesiones individuales
Duracion media de cada sesion: 15 minutos

Objetivo: Resolver dudas generales sobre la
enfermedad



Instrumentos de Medida

Entrevista

Datos sociodemograficos y de salud

Estructurada

Estado de * Cuestionario de Salud SF-36
Salud * Sickness Impact Profile (SIP)

Cuestionario para la Evaluacion de
e[ Eld[sE[s ) Discapacidad de la Organizacién Mundial
de la Salud Il (WHO-DAS II)

Apoyo Social Cuestionario MOS de apoyo social




Instrumentos de Medida

Ansiedad/ Escala Hospitalaria de Ansiedad y
Depresion Depresion (HAD)

Autoeficacia Escala de Autoeficacia General (GSE)

AT LT 118 Cuestionario COPE

Eventos

Escala de Acontecimientos Vitales
Estresantes (AVE)

vitales
estresantes




" Foro sobre aspectos aspectos
biopsicosociales

Foro de Testimonios

5 1 15777 lestimonios



Programas de intervencion con
familiares de ninos



Programa de Intervencion
(Area Restringida):

Grupos de Apoyo via Chat

-+

Ejercicios Individuales



Actividades Individuales On-line

Tnicio

Publicaciones v Noticias v Enlaces v Exposiciones Foro Chat v

Programa Desarrolla Emocional

L]
* Autoestima
énferrﬁézédes Neuro 011 # Q busca.
 Afrontamiento de |la s -
en fe rme d d d SRSSEEE AUTOESTIMA AUTOCONCEPTO
L
V4 [ ) mmm o
* Técnicas de it
3 El felizometro: ,Cuanto ha medido tu felicidad a lo largo de tu vida? Pon una X en el porcentaje que datias a tu
. o 7/ nivel de felicidad desde los primeros momentos de tu vida hasta ahora
relajacion
* |deas irracionales -
’ ZQéinéiiim? : e
.  Publicaciones 90%
* Apoyo social -
o 0%
o . . s . 60%
5 509
Comunicacion .
et 30%
. AUTOCONCEPTO
5 ra Cas 20%
* Ocio S -
- Cancelar Siguiente pregunta




Bienvenido(a) ESTHER

Sala NEW = NEW-

Bienvenido! Entraste a [NEW] a las 2:18 pm (ESTHER

[NEWY]: ESTHER entrd a las 2:18 pm

Enlinea § Opciones M Guadar 2 ® B 7

Enyiar




Chat

Herramienta TICS
Aplicacion psicologia
Grupal — individual

Terapia — Apoyo psicologico

Area estudio incipiente



Elementos del Counseling grupal on-

COMPARTIR APOYO EI\/IOCIONAL E INSTRUMENT,LL

< "
Y

INIFEREAVIBIAR INFORVIACIONNA=SIRAT =6 AS p=R=e)EUjc|0)\ p)=
PROSLEVYAS

SPRESION ENVIOCIONAL,

DISCUSION'DE TEMAS EXISTENCIALES.




Proceso

Fase de inicio (ejemplo)
— Normas generales: aspectos éticos
— Presentacion
— Expectativas
— Objetivos

Fase intermedia

— Enfoque semidirectivo : humanista, cognitivo-conductual
— Profundizacién temas de interés

— Expresidn emociones y manejo

— Confrontar ideas irracionales

— Facilitar el intercambio y reflexion de estrategias de
afrontamiento y experiencias.

Fase Final

— Conclusiones
— Despedida



Rol del terapeuta

Fomentar y coordinar la participacion
Enfoque semidirectivo
Introducir temas de discusion

Facilitar la reflexion, discusion grupal de
estrategias de afrontamiento y resolucion de
problemas

Actitud empatica



r;-"ﬁ" L
oY

' _'/' A\ccesibilidad

Accesible a personas con problemas de movilidad y
cuidadores

Posibilidad de compaginar el cuidado con el
Programa

Evita desplazamientos

Ahorro de tiempo
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O-

Anonimato visual - Desinhibicion

“On the Internet, nobody knows yoiu're a dog.”

Figure 1: Drawing by P. Steiner (© 1993, The New Yorker Magazine, Imc.).




Expresion emocional y
Apertura personal
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Sesiones de Chat

* Descripcion:

— 8 sesiones (grupos pequeios 3-4 personas,
divididos por sexo)

— Continuidad de sesiones.

* Muestra: 15



Temas

Problemas del dia a dia

Visibilidad de la enfermedad, p.e. ante los medios de comunicacién
Reacciones ante la enfermedad, sentimientos de culpabilidad

Ocio y tiempo libre, hobbies, ejercicio fisico, actividades de relajacion

Expresion de estados de animo, de necesidades , expresion de quejas, de enfado, impotencia,
alegria.

Comunicacion: visibilidad social, hablar sobre la enfermedad, ocio, relaciones sociales de los
hijos

Hijos: Relaciones sociales, educacidn hijos, diferencias por tener una enfermedad, comunicacion
sobre la enfermedad, infantilizar al hijo, relaciones con los hermanos, etapa evolutiva,

Trabajo: problemas laborales, compaginar trabajo-cuidado del hijo

Preocupaciones médicas: visitas al neurélogo o a otros especialistas, investigacion médica,
operaciones quirurgicas, comunicacion con los profesionales

Relaciones personales: amigos, pareja

Comunicacion entre miembros: compartir la forma de afrontar la enfermedad, dar animos,
comprension

Reflexién autoconcepto

Influencia de la enfermedad en el estado de animo, personalidad, etc
Recursos sociales: ley de dependencia,

Cuidados que requiere la enfermedad: sobrecarga, reparto de tareas



Observaciones preliminares

Adherencia
Cambio de expectativas
Chats paralelos

Mayor participacion de madres/grupo
Duchenne

TICS-Psicologia: Campo de investigacion



Programas de intervencion con
NINOS



Programa de apoyo a nifios y adolescentes con enfermedades
neuromusculares

www.aventurapirata.deusto.es

Aventura Pirata

DSBS > 86

JUEGOS HUMOR MUSICA PARALEER LAESCUELA CINE Y TV NATURALEZAY CIENCIA MUSEOQ

—
s

ENLACE CHAT

AREA PUBLICA de la web

¢ Contenidos Didacticos y Ludicos

*"‘v‘-—*

Acceso a Aventura
Pirata
.
Usuario
Clave
L rdarme.

Entrar

5, }
LQuiere regi e? 1
Registrese

e

>rincipal

Jokoak
Zinema eta Telebista
Natura eta Zientzia
_ Irakurtzeko
Gure Museoa
Gazteentzako Musika
Umorea
| Haurrentzako Musika
Eskola
Pirata Abentura

X

AVENTURA PIRATA es una pagina web creada en el marco del Proyecto Deusto de Enfermedades
Neuromusculares. Una iniciativa llevada a cabo por un grupo de investigadores del drea de neuropsicologia de
la Facultad de FICE de la Universidad de Deusto, gracias a la financiacion de Iberdrola, Imserso y de la
Asociacion BENE (Asociacion de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia).

AREA RESTRINGIDA de la web

En el area de acceso restringido, los nifios y adolescentes participantes del proyecto, podran beneficiarse de un
programa estructurado de actividades dirigidas a desarrollar y potenciar la Autoestima, las Habilidades Sociales
y las Estrategias para la Resolucién de Problemas.

Programa Psicoeducativo

En este portal se puede encontrar un amplio abanico de contei:
como didéacticos.

Patrocinadores:
k=

=R

BRSNS S ncns AR e
GoTa Cdutacion Fakultatea




PROGRAMA PSICOEDUCATIVO ON-LINE
PARA NINOS Y ADOLESCENTES CON ENM

SUBPROGRAMA 6-9 Anhos

10 sesiones

Individualmente

* Habilidades Sociales
eLa Sonrisa
eLa Mirada
eReconocimiento de Emociones
eRealizar Peticiones
eLas Gracias
eos Saludos
eLas Quejas
eHabilidades Conversacionales

ePresentaciones

¢ Estrategias de Relajacion

SUBPROGRAMA 10-18 Aios

10 sesiones

Individualmente
eAutoestima
e Habilidades Sociales
e Autonomia Personal

o Estrategias para Resolucion de
Problemas

e Manejo de Pensamientos Inadecuados

o Estrategias de Relajacion

+

CHAT Grupal Semanal con el
Psicologo



EJEMPLO SESION SUBGRUPO 10-18 ANOS
® Introduccion Teorica

® Actividad (web)

1Mision para casa

i
4

[1Chat Grupal (con
psicologo)




CONCLUSIONES

Reduccidn de aislamiento social
Incremento de las Interacciones a traves del Chat Grupal

Apoyo on-line, complemento o medio para lograr y mantener una
red social

A mayor discapacidad, apoyo online mayor utilidad




Puntos fuertes de la teleasistencia

Adecuacion a las necesidades fisicas: dificultades de desplazamiento...
Apoyo dentro del propio hogar.

Acceso a muestras mas heterogéneas.

Puede servir para plataformas del aprendizaje.

Util en un primer momento para personas con ansiedad social, problemas de
imagen corporal...

Util en tratamientos de corta duracion.
Estrategias de afrontamiento:

— Apoyo informativo: interpretacion de sintomas, manejo de la enfermedad
y el uso de informacién proporcionada.

— Apoyo emocional.



Puntos débiles de la teleasistencia

Disponibilidad de acceso a las TICs.
Manejo y control de los sistemas informaticos.
El numero de participantes es limitado: 8 personas maximo.

Mensajes ambiguos que pueden ser interpretados de forma
negativa u hostil.

Comunicacion parcial en algunos casos chats: ausencia de
claves visuales y auditivas.

Desinhibicion.



Linea de investigacion 2:
Realidad virtual (e-Motion1)

Diseno de software de
realidad virtual para
evaluar y potenciar
capacidades relacionadas
con la interaccion social,
tales como la empatia o
|la capacidad de reconocer
expresiones faciales
emocionales en poblacion
con trastornos
neuromusculares y del
neurodesarrollo.

¢+ Qué emocion sentira el nifio de la silla de ruedas?




e-Motionl

Reconocimiento de expresiones faciales
Teoria de la Mente

Sin emocidn
Alegria
Asco
Enfado
Miedo
Tristeza
Sorpresa




NEUTRO

ALEGRIA

ENFADO
TRISTEZA
MIEDO
SORPRESA
ASTO




e-Motionl
Capacidad de empatia

¢ Qué emocitn esta siniendo? Dos nifios que estaban jugando se han enfadado y uno e pena al olro. Una profesora se
acerca para ver lo que esta pasando y les intenta separar




e-Motionl

Desarrollo y validacion (aprox. n=1400):

— Poblacion infantil sana 8-11 afios

— Trastorno por Déficit de Atencidn e hiperactividad (TDAH) \
intervencion terapéutica a través de la realidad virtual en el r :
desarrollo de las Habilidades Sociales y la prevencion de
conductas agresivas.



Linea de investigacion 3:
e-Motion2

Desarrollo y validacion:

Herramienta para la evaluacion e intervencion en habilidades sociales a
través de la realidad virtual.

Colaboradores: VirtualWare y Nesplora.




Finalmente decidis jugar al juego que has propuesto. Mientras jugais te das cuenta de que a
Jon se le da muy bien. jComo siga asi os va a ganar! ;jQué le dirias?

Mo le dirias nada porque te da envidia. Pienso que ojala yo fuera tan bueno como él.

Le felicitarias porque s muy rapido y le dirfas gue se le dan muy bien este tipo de Juegos.,

Le dirias que jYa bastal, que siempre tiene que ganar el, Propondrias jugar a otra cosa.



Linea de investigacion 4: MG

Evaluacion de |la
capacidad para reconocer
expresiones faciales
emocionales en personas
con Miastenia gravis.

Colaboradores: Universidad de Ulm (Alemania),
Asociacion de Miastenia Espafia (AMES) y Dra.

Natalia Martin (Facultad Psicologia de la

Universidad de Valladolid).



Linea de investigacion 5: Realidad virtual y captura de
la imagen corporal y del movimiento (en proyecto)

* Analisis de los patrones
miokinéticos.

e Coordinaciony
equilibrio.

e Captura de senales a
través de electrodos:
esquema corporal en
movimiento.




Libro
Enfermedades neuromusculares: Bases psicosociales
para la intervencion

EPILOGO

Antonio Alvarez (Presidente de la Federacidn de Enfermedades Neuromusculares- ASEM).
INTRODUCCION

Miguel Angel Ruiz Carabias (Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras, Burgos).
MODULO 1- DESCRIPCION DISTROFIAS MUSCULARES

Capitulo 1. Descripcion, etiologia, epidemiologia, prondstico, evolucidn en distrofias en la edad adulta. Dr. Eduardo Gutiérrez Rivas (Departamento de Neurologia
del Hospital Universitario 12 de Octubre, Madrid).

Capitulo 2. Descripcidn, etiologia, epidemiologia, pronéstico, evolucién en distrofias en la infancia. Dra. Karin Kleinsteuber (Facultad de Medicina, Universidad de
Chile) y Dra. Maria de los Angeles Avaria (Hospital Roberto del Rio, Chile)

MODULO 2- CALIDAD DE VIDA EN AFECTADOS Y FAMILIARES

Capitulo 3. Aspectos psicosociales de las distrofias y miotonias. Dr. Corrado Angelini y Dra. Arianna Palmieri, (Departamento de Neurologia, Universidad de Padova,
Italia).

MODULO 3- AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD
Capitulo 4. Afrontamiento y distrofia muscular. Dra. Gerd Alhstrém (Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Jonkoping, Suecia)
Capitulo 5. Reaccion emocional ante el diagndstico, evolucion y tratamientos. Patricia Juinot (Psicéloga del Departamento de Pediatria, Cuidados Intensivos y
Neurorespiratorios del Hospital Raymond Poincaré, Garches, Francia).
MODULO 4- ASPECTOS NEUROPSICOLOGICOS DE LAS DISTROFIAS MUSCULARES
Capitulo 6. Afectacion cognitiva en distrofia miotdnica y Distrofia muscular de Duchenne (Dra. Grazia D'Angelo, Dra. Sandra Gandossini y Dr. Bresolin, IRCCS
Eugenio Medea, Bosisio Parini, Lecco, Italy).
Capitulo 7. Trastornos cognitivos y de personalidad en Distrofia facioescapulohumeral (Andone Sistiaga y Dr. Adolfo Lopez de Munain, Servicio de Neurologia del
Hospital Donosti)
MODULO 5- INTERVENCION PSICOSOCIAL
Capitulo 8. Entrenamiento en habilidades sociales y emocionales on-line para personas diagnosticadas de miastenia gravis Natalia Martin Rivera, M2 Inés Monjas
Casares, José Antonio Gil-Verona (Universidad de Valladolid)
Capitulo 9. El impacto psicosocial del consejo genético en enfermedades neuromusculares. Dra. Maria Garcia Barcina y Dra. Esther Sarasola (Unidad de Genética
del Hospital de Basurto, Bilbao).
Capitulo 10. Apoyo psicolégico online en enfermedades neuromusculares. Dr. Imanol Amayra, Dr. Juan Francisco Lépez y Esther Lazaro (Facultad de Psicologia de la
Universidad de Deusto, Bilbao).

Capitulo 11. Apoyo psicoldgico online en nifios con enfermedades neuromusculares. Dr. Imanol Amayra, Dr. Juan Francisco Lopez y Esther Lazaro (Facultad de
Psicologia de la Universidad de Deusto, Bilbao).

APENDICES: Instrumentos de evaluacion en personas afectadas por enfermedades neuromusculares y familiares.
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Datos de contacto

proyectodeusto@deusto.es
www.neuroemotion.deusto.es
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socliosanitario y educativo

“La innovacion escolar desde la perspectiva de personas
con ER en el Pais Vasco: Historias de vidas, practicas
escolares, necesidades del sistema educativo vy
propuestas de mejora para una escuela y sociedad

Inclusiva’
Y
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MARCQ TEORICO

DESARROLLO ESCUELA MAS
INCLUSIVA'Y DEMOCRATICA

Vivencias en los procesos de escolarizacion de personas con EBH Yy ER
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RED SANITARIA
RED EDUCATIVA
RED SOCIAL
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METODOLOGIA

 Investigacion coherente con Ed. Inclusiva.

e Superar el paradigma tradicional de
entender a las personas como objeto de
investigacion.

* Primera buena practica: Gruno Focales.
Empoderamiento

sman s rahsl zazy

Universidad  Euskal Herriko
del Pais Vasco  Unibertsitatea




METODOLOGIA
Fases

 Triangulacion
* Propuestas

» Disefo « Grupos Buenas
Focales Practicas
e Curso de verano
UPV/EHU

Universidad  Euskal Herriko
del Pais Vasco  Unibertsitatea



« 20 Participantes
« 10/10

» Encuentros guincenales
» Dialogo con personas del equipo

sman s rahsl zazy
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¢, Quienes somos?

Somos unicos e irrepetibles

Potencialidades y dificultades

Personas gueridas con las que compartirmos nuestra
vida

Valoramos la alegria y las ganas de vivir

Nos gusta que nos ayuden y ayudar a los demas
Queremos gue nos vean como a uno/a mas

sman s rahsl zazy
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¢, Qué os supone tener una ER?

Dependiendo del contexto sentirnos como “bichos raros”
o por el contrario sentirnos valorados/as.

Aceptar que necesitamos ciertos apoyos
— Sin invasion de la autonomia
— Privacidad del acceso a nuestro cuerpo

Relvindicar gue somos personas y que tenemos derecho
a decidir

“Lucha” con las instituciones

©
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;. COmMo es la historia familiar
con un hijo/a con ER?

Impacto del diagnostico y preocupacion por el futuro
Romper las expectativas previas

Lucha constante para superar obstaculos

Valorar lo positivo de la situacion

Convertirte en apoyo de otras familias

sman s rahsl zazy
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la escuela?

Visitas y estancias a médicos/as y hospitales

Con dificultades (Barreras arguitectonicas y
actitudinales)

Depende de la buena voluntad del profesorado

(profesorado significativo y sobre todo la labor de las
“auxiliares™)

Aulas diferenciadas — “Nos sacaban de clase”
L a convivencia

Presencia de brillos: el apoyo de la familia, amigo/a,
profesor/a, auxiliares, logros

Universidad  Euskal Herriko
del Pais Vasco  Unibertsitatea




¢, Cémo os gustaria proyectaros -
en el futuro?

e Vidas autonomas e independientes
e Igualdad de oportunidades

 Mayor presencia en medios de
comunicacion resaltando las habilidades




¢, Qué practicas de éxito
proponeis?

Proyectos educativos inclusivos (vida social y relacional)
Educacion basada en el compafierismo y el respeto a la diversidad
Tener altas expectativas sobre todo el alumnado

Planificar experiencias educativas similares y compartidas con el resto
de companeros/as

Mayor participacion de la familia y comunidad en la escuela
Dar voz y participacion activa al alumnado
Asociacion como recurso para facilitar procesos de inclusion

sman s rahsl zazy
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CONTRIBUCIONES DEL PROYECTO -




ALGUNAS REFLEXIONES




Muchas gracias
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Cmdemamﬂm atencion ala
personas con enfermedades raras y sus Familias

16 de junio de 2014

Montserrat Santamaria Vazquez
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éPor qué investigar?
Principales problemas
Sobre el marco tedrico
éDonde investigamos?
éQué podemos investigar?
Las herramientas

Conclusiones



¢, Por qué investigar?

En Fisioterapia y en Terapia Ocupacional

V)

~ Justificar

Construir una Ciencia CCSS basadas en la evidencia

CCSS basadas en pruebas

v Necesidad social
v' Deber del profesional



Principales problemas

Conocimiento
sobre metodologia

y analisis Estandarizadas
estadistico

Herramientas Financiacion



Principales problemas

En Enfermedades Raras
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Pequena Estadistica mas compleja



Marco Teorico




c,Donde investigamos?

Marco teorico

Clasificacion
Internacional del
Funcionamiento,

de la Discapacidad
y de la Salud

Cambio de Funcionamiento Modelos
paradigma arriba-abajo
Top-down

approach



Razonamiento

Rango articular Atencion

dQ“é hace? Equilibrio

Fuerza

sComo lo hace? ........

Memoria

p y Funciones ejecutivas
Tono muscular

¢Por qué no lo hace? .

Praxias

Herramientas funcionales



Escalas de Valoracion Funcional

“Las escalas de valoracion funcional miden
cualquier restriccion o falta de habilidad para
realizar las actividades de la vida diaria, de un
modo que se considera normal para una

persona con |a misma edad, cultura vy
educacion.”



Modelos centrados en el cliente

cComo lo percibe?

Calidad de vida



¢ Qué podemos investigar?
¢ Podemos investigar lo gue gueramos?

Podemos investigar
sobre cualquier
intervencion o

programa que se
desarrolle

Pero es imprescindible:

Solo lo que podemos medir



¢ Qué podemos investigar?
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Problemas con las herramientas



e Escasez de herramientas estandarizadas
traducidas

e La traduccion no es suficiente: proceso de
validacion
* Analisis de la aplicabilidad en nuestro contexto

* Otros:
v’ Falta de “cultura” para usar herramientas estandarizadas



Algunas herramientas

PEDI

Habilidades funcionales:

Peckctric Evaluation of v’ Cuidado personal
Disability Inventory

b i v Movilidad
v Funcidn Social

Ayuda del cuidador

Modificaciones
(Productos de apoyo)




FIM

Medida de |la independencia
funcional

Cuidado personal
Esfinteres
Movilidad

v" Transferencias
v Marcha

Comunicacion
Conocimiento social

WeeFIM



Cambio de filosofia

Integrar el método cientifico
en la practica clinica

Uso de herramientas
estandarizadas

Conclusiones

Manos a la obra!!
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