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La RED socio-sanitaria-educativa: consolidando una cultura colaborativa para responder a las
necesidades de las personas en la etapa escolar con enfermedades raras y sus familias

EQUIPO INKLUNI: Igone Ardstegui, Zurifie Gaintza, Nagore Ozerinjauregi, Maria
Alvarez-Rementeria, Leire Darretxe, Estibaliz Amenabarro, Joxe Jimenez, Joxe
Amiama.

RESUMEN:

Las Enfermedades Raras (ER) representan un desafio importante no sélo para el sistema
sanitario sino también para el educativo y el social. Los profesionales de diferentes ambitos
estamos destinados a trabajar de manera interdisciplinar, contando con la voz de las propias
personas con ER y sus familias. Si queremos basarnos en la justicia social y la equidad, las
investigaciones también deben ir avanzando en esta linea por lo que, es primordial crear una
RED conectando los servicios sociales, sanitarios y educativos, que tengan como punto de mira
la situacion de las personas con ER para en un futuro desarrollar normativas en respuesta a sus
necesidades.

A nivel mundial, la Agenda 2030 sobre el Desarrollo Sostenible, apuesta por emprender un
camino de transformacion posibilitando a todas las personas un entorno propicio para la plena
realizacion de sus derechos y capacidades (Naciones Unidas, 2015). Se puede decir que existe
una clara alineacion entre varios de estos objetivos y la lucha para abordar la calidad de vida de
las personas con ER y de sus familias. En este sentido, en Euskadi también existe el mismo
interés en el campo de la investigacion de las ER. Asi, la |. Agenda Euskadi Basque Country
2030 identifica los compromisos y objetivos del Programa de Gobierno Euskadi 2020
centrandose en el interés comun, en concreto, el Objetivo 3 de dicha agenda es; garantizar una
vida sana y promover el bienestar de todas las personas a todas las edades, y es la propia
agenda la que en su meta 17 incluye la atencién a las personas con alguna ER. Ademas, en el
contexto de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco, como consecuencia de esta preocupacion
por proporcionar una respuesta coordinada entre los diferentes ambitos a los nifios y nifias con
necesidades especiales se dictamina el DECRETO 13/2016, de 2 de febrero, de intervencion
integral en Atenciéon Temprana. En el mismo, la Atenciéon Temprana se define como “el conjunto
de intervenciones, dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que
tienen por objetivo prevenir y dar respuesta, lo mas pronto posible, a las necesidades transitorias
o0 permanentes que presentan los nifios y las nifias con trastornos en su desarrollo o que
presentan riesgo de padecerlos”. Nifios y nifas diagnosticados en esta etapa con ER pueden
beneficiarse de dicha normativa. Teniendo presente que muchas de las ER necesitan mas de 6
afos para ser diagnosticadas, el presente proyecto se alinea en esta perspectiva de trabajo, con
la pretension de realizar una aportacién en la respuesta integral a las necesidades de las
personas en la etapa escolar (6 -12 afios) con ER y de sus familias y formular, al igual que se ha
hecho para la etapa 0 a 6 afios, praxis viables para mejorar su calidad de vida.

1. OBJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS:

Objetivos Generales:

e Promover una red socio-sanitaria-educativa para responder a las necesidades de las
personas con ER de 6 a 12 afios y sus familias y la mejora de su calidad de vida.

e Transformar las respuestas concretas y particulares que se proporcionan desde cada
ambito (social, sanitario y educativos), en una red de respuesta integral que aborde las
necesidades multiples de las personas con ER de 6 a 12 afios y de sus familias de forma
mas eficiente, eficaz y comprensiva.

Dichos objetivos se materializan a través de los siguientes objetivos especificos:
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> Propiciar y favorecer el encuentro de los profesionales de los diferentes ambitos
involucrados en la respuesta a las personas con ER y sus familias.

> Crear un espacio de participacidon, colaboracién, intercambio, coordinacion y
reconocimiento mutuo entre los profesionales de los diferentes ambitos (educativo,
sanitario y social).

> Generar sinergias entre los profesionales y las disciplinas de los diferentes ambitos a
través de la complementariedad de capacidades y servicios y la optimizacién de
recursos.

> Repensar, desde una nueva mirada, la accion practica en su dimension tedrica, técnica
y ética para responder a las necesidades de las personas con ER y de sus familias.

> Movilizar el conocimiento entre el ambito social, sanitario y educativo, contribuyendo a
un trabajo en red basado en los principios colaborativos entre los profesionales de las
distintas disciplinas.

> Identificar buenas practicas en coordinacion basadas en el trabajo en RED
interdisciplinar a partir del analisis de tres casos de familias con hijos e hijas con ER.

> Explorar vias de coordinacién funcionales desde el desarrollo de un lenguaje comun que
favoreca el trabajo en red.

e Avanzar en un protocolo de actuacién para sistematizar la respuesta coordinada a las
personas con ER y sus familias en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.

2. METODOLOGIA

Se propone desarrollar esta investigacion siguiendo una metodologia de trabajo coherente con
los objetivos de ésta y con los criterios de una investigacion inclusiva, considerando que una
investigacién inclusiva tiene que superar el paradigma tradicional de entender a las personas
como objeto de investigacién o como informantes (Pallisera et al., 2014). Se trata de «una
investigacién que se desarrolla “con” los participantes, “por” los participantes y “para” los
participantes, pero no “sobre” los mismos» (Parrilla et al., 2016, p .2069). Es decir, tal y como se
recoge desde la investigacion, se va a desarrollar una metodologia inspirada en la democracia
participativa (Susinos et al., 2018); en el dialogo igualitario entre los participantes (Aubert et al.,
2009) independientemente de su categoria o ambito profesional, valorandose el argumento y la
aportacion y no quién lo dice. Por todo ello, se considera oportuno continuar con un modelo de
investigacién cualitativa-participativa e inclusiva en la que a través de un proceso co-creativo de
profesionales de los tres servicios, familias y personas con ER e investigadores del equipo
INKLUNI de la universidad, para promover la creacion de una red de trabajo colaborativo desde
una "ecologia de conocimientos" que parte de un marco "vivo" (Nunes et al., 2021) y junto a las
evidencias cientificas avanzar en el desarrollo de un trabajo en RED.

Entre las diferentes técnicas cualitativas, se propone utilizar el Equipo Asesor y los grupos
focales que denominaremos grupos RED de caso y entrevista.

En esta investigacién, el grupo focal trabaja sobre el estudio de un caso de un escolar de
educacion primaria con ER. Los grupos focales, se caracterizan por recoger en una o varias
sesiones, las experiencias personales aportadas por personas relacionadas a partir de unos
criterios especificos (Gonzalez, 2007). En estos grupos, se genera un ambiente que ayuda a los
y las participantes a hablar de sus percepciones, teorias, ideas y pensamientos de una manera
sosegada (Krueger y Casey 2000). Por todo ello, este tipo de agrupamiento nos parece adecuado
de cara a los objetivos de nuestra investigacion y, sobre todo, para conseguir un ambiente
favorable para que todos y todas puedan compartir sus realidades y llegar a respuestas
coordinadas necesarias. De hecho, a través de esta técnica se pretende conocer el conjunto de
percepciones, necesidades, intereses, dudas, hitos y circunstancias para, entre todos los
profesionales, determinar respuestas coordinadas que influyan positivamente en la calidad de
vida de las personas con ER y de sus familias. Previamente al GRedC se realizara una entrevista
a la familia o responsables legales del Caso.
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A lo largo de todo el proceso de investigacién participara el Equipo Asesor como herramienta
metodolégica que garantiza la naturaleza del disefio participativo-colaborativo en el ambito de la
investigacion inclusiva (Aréstegui et al., en prensa). Las funciones del equipo asesor consistiran
en: Pilotar y contrastar el proyecto de investigaciéon y su desarrollo; Determinacion y deteccion
de los posibles casos en cada territorio; desde los casos, deteccion de los profesionales para la
configuracion de la RED; Analisis y concrecion de respuestas en relacién con el caso;
Triangulacién y generalizacion de los resultados.

2.1. PARTICIPANTES

En el Equipo Asesor participaran entidades/asociaciones de familias y personas con ER y
profesionales de los tres ambitos de los 3 territorios: social, sanitario y educativo. En concreto:

3-6 representantes por territorio y ambito (social sanitario y educativo)
4-6 representantes de entidades/asociaciones

Jévenes con ER

Familiares de nifios o nifias con ER

2-3 investigadores del equipo INKLUNI

Representante del Comité de ER (Osakidetza)

Grupos RED de Caso (GRedC). Aquellos profesionales de los tres ambitos que estén
trabajando de manera colaborativa o que hayan iniciado un tipo de trabajo coordinado.
Seran 3 Casos, uno por cada territorio.

Familiares de Caso: participaran 1 o 2 familiares del Caso seleccionado para cada uno de los
territorios (Araba, Bizkaia y Gipuzkoa).

Participantes del World Coffee Interterritorial. Constituido por aquellos profesionales
integrantes de los GRedC de cada territorio, familias, y algunos referentes de cada ambito.

FASES
La investigacion se realizara en dos afnos, y se ha estructurado en cuatro fases:

< FASE 0. DOCUMENTACION Y DISENO DELPROYECTO

Finalizado el disefio del Proyecto

- Revisién bibliografica para determinar el concepto de buenas practicas en
coordinacion (febrero)

- Configuracion del Equipo Asesor tomando como referencia las profesionales que
formaron parte en el proyecto anterior.

< FASE 1. PRESENTACION, CONTRASTE Y VALIDACION DEL DISENO FINAL DEL
PROYECTO

1.1. PRESENTACION Y CONTRASTE DEL DISENO DEINVESTIGACION

Constitucion del Equipo Asesor
Primera reunién con el EQUIPO ASESOR (comun a los tres territorios) (marzo)

- Contrastar el proyecto presentado por el grupo INKLUNI.
- Establecer criterios para la eleccién del CASO en cada territorio.
- Acordar la presentacion del proyecto a la sociedad (Jornada, mesa redonda...),
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1.2. PRESENTACION DEL PROYECTO tanto a las instituciones implicadas (Departamento
de Sanidad GV - Osakidetza, Departamento de Educaciéon GV y al Departamento de Accién
Social de las tres Diputaciones territoriales) como a las asociaciones de personas con ER y a las
familias de personas con ER.

« FASE 2. DESARROLLO
2.1.  IDENTIFICACION Y SELECCION DE LOS CASOS
- En la segunda reunion del EQUIPO ASESOR valorar los diferentes casos
presentados. (mayo)
- Determinar aquellos que constituiran el CASO para cada territorio.
- Configuracion el grupo RED de CASO.
- 12 Reunién Familia-Caso (mayo-junio): Informar a la familia del proyecto y solicitar

consentimiento informado e informacién general sobre el caso.

2.2. ANALISIS DE CASO

Andlisis de la legislacion, servicios, ayudas relevantes que hay en cada territorio
para el Caso seleccionado.

- Primera reunién (sept-octubre) del GRedC en cada territorio. Analisis sobre
realidad actual, implicacion de los diferentes profesionales, lineas de actuacion,
NECESIDADES, posibilidades de mejora.

- Recoger todos los recursos (materiales, personales, estructurales, etc.) que se
han necesitado en la respuesta

- Registrar la informacion

- Determinar patrones de colaboracién/coordinacion

- Valorar la eficacia y eficiencia de la RED desde el punto de vista de los
profesionales

- Reflexionar sobre los procesos generados en la RED

- Valorar posibles nuevos participantes para la segunda reunion.

- Segunda reunion GRedC (diciembre-enero). Trabajar sobre las diferentes
respuestas coordinadas para mejorar la respuesta y la calidad de vida del nifio/nifia
y la familia.

- Proporcionar una respuesta coordinada e integrada a las necesidades que presenta
un menor con ER y su familia

- Avanzar en unas pautas para el posterior protocolo de actuacion.

- Generalizar a otros CASOS.

- 22 Reuniéon. Entrevista con la Familia-Caso para contraste y triangulacion de
informacion recogida en las sesiones con profesionales en GRedC.

En el desarrollo del caso, a través de un didlogo compartido se recogen las estrategias que
favorecen el trabajo colaborativo, las dificultades que se encuentran, y las lineas de trabajo
futuras de la RED; y analizando y valorando la realidad se avanza para proponer actuaciones
colaborativas coordinadas marcando, pautas y lineas conjuntas de actuaciéon avanzando en la
consolidacion de la RED.

+ Reunion del equipo de investigation INKLUNI para puesta en comun de la
informacion yrecoger los principales datos de los Casos. (abril-mayo)
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% FASE 3: TRIANGULACION DE LOS DATOS. En diferentes momentos durante el proceso la
investigacion se centrara en la triangulacién y contraste de los datos con el Equipo Asesor,
otras personas referentes a nivel de servicios y de entidades o personas con ER y familias.

3° Reunién del Equipo Asesor : Contraste y triangulacién de resultados (mayo-junio 2024)
WORLD COFFEE INTER-TERRITORIAL y Jornada Final (junio 2024)

- Obtener diferentes perspectivas desde cada territorio sobre el sentido de la
coordinacion interprofesional para responder a las necesidades de las personas con
ER y de sus familias

- Explorar de manera conjunta barreras/dificultades, temores, aportaciones,
ventajas, beneficios, necesidades, etc.

- Determinar el significado social de la propia RED.

- Avanzar en el Protocolo de actuacion.

Avanzar en la CONSTITUCION DE LA RED A NIVEL DE LA CAV
o Finalidad: Determinar los objetivos comunes y compartidos
Ambito de actuacién
Estructura y composicion: nominativo por ambito
Participacion y compromisos de participacion
Funcionamiento, formas de trabajo: cuadrante, tareas, actividades, etc.
Estructuras de coordinacion: actuales y emergentes
Generar sinergias y una cultura colaborativa

O O0OO0OO0OOoOOo

< DIFUSION DE LOS DATOS. Durante toda la investigacion se llevara a cabo la difusion tanto
del proceso como de los resultados obtenidos.
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