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PROLOGO

ste libro se asoma a los estantes en un momento muy especial en la histo-
ria del movimiento social FEAPS: este otoiio celebramos el décimo ani-
versario del Congreso de Toledo, el primero de una serie de encuentros,
foros, congresos y jornadas que, poco a poco, a lo largo de estos diez aiios han
ido construyendo desde distintos ambitos lo que hoy es ya la gran familia FEAPS.

También en esas fechas celebramos en Bilbao el III Encuentro de Buenas
Practicas FEAPS. Este libro, que recoge 54 buenas prdcticas, sale a la luz gra-
cias al esfilerzo y a la entusiasta respuesta a esta nueva convocatoria de muchas
de nuestras organizaciones y de los directivos y profesionales que trabajan en
ellas. En las dos ocasiones anteriores el libro compilando las buenas practicas ha
sido publicado tras celebrarse el encuentro. Esta vez los asistentes lo disfrutaran
en primicia.

Por otra parte, en este tercer encuentro se presentan el sistema de evaluacion
de la calidad FEAPS y un sistema para aprovechar el conocimiento de cada uno
y convertirlo, o ayudar a ello, en conocimiento comun. En la red de calidad
hemos nombrado a ese sistema: Aprender y Compartir. Ambos sistemas son dos
grandes estrategias para avanzar en la mision de FEAPS - mejorar la calidad de
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vida de las personas con discapacidad intelectual y la de sus familias-, que sur-
gen tras diez afios de desarrollo y avance de nuestra organizacion. Dos grandes
estrategias para el desarrollo de la calidad FEAPS y precisamente las buenas
prdcticas son una de las fuentes de conocimiento que las alimentan.

El sistema de evaluacion de la calidad FEAPS va a permitir a las entidades
compararse con el ideal perseguido y establecer, tras el andlisis de la compara-
cion, planes de mejora para acercarse mds a ese ideal. Los datos obtenidos serdan
a la vez utiles para el resto de entidades, pues informaran de cudles son sus pun-
tos fuertes, de modo que aquella que presente mayor debilidad en un determina-
do aspecto podra indagar sobre qué otra entidad es mejor y aprender de ella.

En cuanto al sistema de intercambio de conocimiento que hemos llamado
‘Aprender y Compartir’, es un procedimiento de benchmarking (aprender de los
mejores) que pretende recoger la informacion que se acaba de comentar acerca
de la calidad FEAPS junto con la proveniente de las buenas practicas seleccio-
nadas en los encuentros y facilitar esa informacion a todo el movimiento asocia-
tivo FEAPS.

Este libro, como los dos anteriores de esta serie de Buenas Practicas dentro de
la Coleccion FEAPS es, ademds de una oportunidad de aprendizaje para todos,
un sentido reconocimiento a las seleccionadas, y también, por qué no, a las que,
siendo buenas practicas, no alcanzaron a estar entre ellas, segun el comité que
las valoro. Como se ha comentado muchas veces, el mero hecho de presentar una
buena prdctica ya es, en si, una buena practica.

Como decia al principio, son 54 las buenas prdcticas seleccionadas y compila-
das en este libro. Se muestran de forma destacada las tres que a juicio del comi-
té de valoracion eran las mejores, las de GAUTENA sobre derechos, AMADIBA,
y ATADI. Todas fueron elegidas entre 172 buenas prdacticas presentadas, mas del
triple de las 42 presentadas al primer encuentro de 2002 en Santander, que aun
asi fueron toda una manifestacion de poder del movimiento asociativo FEAPS,
pues la convocatoria se hizo con poco menos de cuatro meses de antelacion.
También esta edicion ha superado con creces las cifras del segundo encuentro
celebrado en 2004 en Valencia, a cuya convocatoria respondieron 110 experien-
cias. Asi, hasta ahora se han presentado un total de 324 buenas prdacticas, esto
significa que las entidades FEAPS son cada vez mejores y mds conscientes de su
buen hacer.
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También es considerable el incremento en el numero de entidades que presen-
tan buenas practicas. En la convocatoria 2006 93 entidades han presentado 172
buenas practicas, frente a las 73 que lo hicieron en la de 2004. El conjunto de
entidades que han presentado buenas practicas a las convocatorias realizadas
hasta ahora supone que aproximadamente una de cada seis entidades miembros
de FEAPS ha presentado en alguno o varios de los encuentros una o varias bue-
nas practicas. A lo largo de los tres encuentros 97 entidades han tenido buenas
practicas seleccionadas. En total, se han seleccionado hasta ahora 137 buenas
practicas. Todos estos datos creo que son, razonablemente, un motivo de orgullo
para todo el movimiento social FEAPS.

Los temas de las buenas practicas contenidas en este volumen merecen también
una mencion especial. Veinticinco articulos exponen diferentes buenas practicas
sobre calidad de vida, veintisiete tratan de calidad en la gestion y hay dos intere-
santes buenas prdcticas sobre ética y derechos. Las primeras ilustran como desde
distintos campos de trabajo se van realizando cambios orientados de forma direc-
ta a la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual
v, desde luego, en aspectos significativos y relevantes de la vida diaria de estas
personas. Flexibilizar horarios de atencion para conciliar la vida familiar y labo-
ral de las madres; disminuir las barreras que presenta el sistema de salud para
facilitar el acceso al mismo de las personas con discapacidad; crear herramien-
tas que fomentan el uso de los sistemas de comunicacion aumentativa para que
se cumpla aquello de que “no haya ninguna persona sin capacidad de comunicar
lo que quiere”; usar las nuevas tecnologias (TIC) como alternativa pedagogica e
instrumento de desarrollo integral de alumnos con discapacidad intelectual; rea-
lizar actividades de ocio a medida de los deseos y necesidades de las personas
con discapacidad; hacer realidad su plena participacion en la toma de decisiones
en los centros, impulsar y difundir los grupos de autogestores; ser voluntarios
con discapacidad intelectual, etc.

Las buenas practicas sobre calidad en la gestion ejemplifican el avance de
nuestras organizaciones en la direccion trazada por las estrategias de FEAPS:
pequenias entidades que se agrupan para ser mejores y mdas fuertes, diferentes
servicios disefiados de acuerdo con la Planificacion Centrada en la Persona
(PCP), con las necesidades y demandas de las personas usuarias, novedosas y
valientes experiencias de insercion laboral de personas con discapacidad, plan-
teamientos innovadores y flexibles para la formacion de los trabajadores con dis-
capacidad y del personal de las entidades; trabajo en red y creacion de equipos
transversales, etc.
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Dos buenas practicas han abordado el tema de la ética y los derechos de las
personas. Son solo dos, pero orientan magistralmente el camino a seguir. La una
surge de la reflexion realizada en el servicio de vivienda de una entidad respecto
a la necesidad de valorar y evaluar los derechos de las personas que viven en él,
casi todas personas con necesidades de apoyo generalizado. La otra narra el pro-
ceso de apoyo a la defensa de los derechos de una mujer con discapacidad inte-
lectual, apoyo que ademas fue solicitado por ella misma para recuperar derechos
que la incapacitacion le habia retirado.

Cada persona que lea el libro juzgard por si misma la calidad de las buenas
prdcticas, pero no parece desdeniable el camino recorrido en todo este tiempo y
la etapa alcanzada. El lema del primer encuentro - ‘De la conciencia a la eviden-
cia’- mostraba el anhelo del movimiento asociativo de plasmar en hechos la cul-
tura asumida sobre la comprension y las necesidades de las personas con disca-
pacidad intelectual y sus familias. ‘Caminando hacia la excelencia’ fue el lema
del segundo encuentro, con él se queria reconocer a las organizaciones de FEAPS
que estaban haciendo importantes avances en su desarrollo para el cumplimien-
to de la mision de FEAPS.

El lema de este tercer encuentro que, como es costumbre, da también titulo al
libro es ‘Compartiendo modelo’. Viene a evidenciar que no solo hemos desarro-
llado un modelo propio de calidad y que avanzamos en esa direccion, o que esta-
mos impregnados de los paradigmas actuales de atencion a las personas con dis-
capacidad, sino que, y esto es lo especialmente relevante, las entidades del movi-
miento asociativo quieren compartir ese modelo, quieren avanzar juntas con un
mismo mapa, en la misma direccion y hacia un mismo destino.

La conciencia -la cultura asumida y compartida-, la evidencia de un deseo sos-
tenido y continuo de excelencia -la mejora o el cambio continuos- y el deseo de
caminar de la mano del mismo modelo -compartiendo modelo- configuran una
representacion de la historia reciente de FEAPS, pero también la representacion
del desarrollo que han seguido muchas entidades: primero la entidad toma con-
ciencia de una nueva manera de ver y entender la discapacidad intelectual, fruto
de ello se pone a trabajar para lograr resultados cada vez mejores, significativos
y coherentes con esa mirada, y en ese proceso de desarrollo percibe que compar-
tir un mismo modelo sirve para orientar el propio desarrollo, ofreciendo su
aprendizaje a las demas entidades y aprendiendo de ellas.
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Cuando, dejando atras Bilbao, sigamos caminando hacia un nuevo encuentro,
quiza deberian acompariar nuestro viaje algunas preguntas: ;jestamos aprendien-
do juntos?, ;generamos, gracias a ese aprendizaje, innovacion?, ;la aplicamos a
nuestras acciones para reorientarlas en pro de la mision que compartimos?,
Jcomunicamos al resto de nuestros compariieros de viaje esos logros para com-
partir los medios de conseguirlos?

Compartir para aprender, aprender y compartir..., un bucle realmente comple-
jo. Pero quiza una idea muy simple: el aprendizaje es un acto de solidaridad que
tal vez solamente se construye en compariia.

Javier Tamarit

Septiembre de 2006
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CAPITULO |
BUENAS PRACTICAS EN... ETICA

Salvaguarda de derechos humanos. Gautena

Proceso de apoyo a la defensa de los derechos de una persona con disca-
pacidad (Lucia). ASPRODIS La Luz
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Buenas Practicas en...
SALVAGUARDA DE DERECHOS HUMANOS

Nombre de la entidad: GAUTENA (Asociacion Guipuzcoana de Autismo).
Promotor/es de la buena practica: Servicio de vivienda comunitaria.
Federacién a la que pertenece: FEVAS.

Coordinador o persona de contacto: Félix Arregi, Responsable del Servicio
de Vivienda.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: La puesta en marcha de la
evaluacion de derechos comenzd en 1997 y a partir del 2005 se hace la pro-
puesta de modificacion y actuales parametros de aplicacion.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

En el afio 1997, desde el Servicio de Vivienda de Gautena nos planteamos la nece-
sidad de valorar y evaluar los derechos de las personas que vivian con nosotros.
El hecho de ofrecer un servicio integral que cubre las veinticuatro horas del dia y
con caracter permanente, junto al hecho de que una mayoria de las personas
requieren apoyo generalizado, nos hizo establecer un sistema de salvaguarda de
los derechos humanos de las personas usuarias del Servicio de Vivienda.

A tal efecto, establecimos un procedimiento para definir las responsabilidades
y la manera de llevar a cabo la evaluacion individualizada de los derechos. Son
dieciocho derechos los incluidos en el procedimiento, que se evaliian cada tres
afios y son cumplimentados por la persona, en la media de sus posibilidades, la
familia, y los profesionales implicados con la persona.

La evaluacion se hace a tres niveles. En primer lugar se valora la capacidad de
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la persona para ejercitar cada derecho en tres niveles: “independiente”, “con
ayuda” o “no tiene conocimiento”. En segundo lugar, se aborda la justificacion de
la primera respuesta donde se establece la capacidad de la persona para ejercitar
el derecho. En tercer lugar, las recomendaciones que se deben tener en cuenta a la
hora de ejercitar ese derecho por parte de la persona.

Después de unos afios de experiencia nos surge la necesidad de seguir avan-
zando en la participacion directa de aquellas personas que, con una adaptacion a
su nivel comunicativo, podrian jugar un mayor papel directo en la evaluacion y
ejercitacion de sus derechos, y también en una mayor explicitacion - en cosas mas
inmediatas y de mas facil comprension-, para las personas en las que debemos
establecer un sistema de representacion, por su necesidad de apoyo generalizado
y baja capacidad de comprension de sus derechos.

Para ello, se form6 un grupo de trabajo, compuesto por profesionales del
Servicio de Vivienda de Gautena, con el objetivo de elaborar un material que reco-
giera las distintas necesidades comunicativas de las personas de nuestras vivien-
das: lectura facil, simbolos e imagenes, asi como de ir incorporando a grupos de
opinidn a todas aquellas personas que a través de estos materiales pueden jugar un
papel mas directo en la ejercitacion y salvaguarda de sus derechos.

Los resultados son evidentes: una mayor participacion directa de las propias
personas con discapacidad; un sistema de representacion mas individualizado y
mas evaluable de las personas con mayor necesidad de apoyo; crear una cultura
en la entidad sobre los derechos como persona y por tltimo ser cada vez mas con-
cientes de nuestro papel en de la defensa y ejercitacion de los derechos de las per-
sonas que viven con nosotros.

ANTECEDENTES

Gautena es una entidad que ofrece servicios integrales a personas con trastornos
del espectro autista (TEA) y discapacidad intelectual en el &mbito de Guipuzcoa.
Dentro de los diferentes servicios esta el Servicio de Vivienda Comunitaria, donde
en la actualidad viven 49 personas en seis hogares dentro de la comarca de
Donostia. A lo largo del afio 1997 y a la hora de definir los procesos basicos bajo
formato ISO, nos parecié importante destacar una practica que utilizaban en el
Programa Teacch de Carolina del Norte, dentro de sus hogares de grupo, a saber,
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la salvaguarda de los derechos humanos de aquellas personas que vivian en sus
viviendas. Nos parecid6 muy interesante su aplicacion en nuestras viviendas,
teniendo en cuenta las caracteristicas de la mayoria de las personas usuarias del
servicio, es decir, personas con TEA y con necesidad de apoyo generalizado.

Asi, establecimos un procedimiento por el cual nos comprometiamos a evaluar
de manera individualizada la salvaguarda de 18 derechos basicos (intimidad, rela-
ciones, elecciones, sexualidad, espacios privados, etc...), con una periodicidad
trienal y estableciendo el grado de ejercitacion de cada derecho en cada persona
(Figura 1).
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Figura 1

Después de varias aplicaciones observamos que siendo un compromiso irre-
nunciable para el Servicio y de gran calado en cuanto al cambio cultural, no nos
estaba ofreciendo la posibilidad de avanzar en la ejercitacion de sus derechos,
sobre todo en el caso de las personas con mayor necesidad de apoyo, y que las
evaluaciones no eran tales, es decir, no nos ofrecian la oportunidad de disefiar
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acciones de cambio y mejora sino mas bien un procedimiento rigido y poco com-
prensible para las personas interesadas, que con el tiempo se estaba quedando
estancado. Nos hacia falta concretar la valoracion en acciones mas concretas y
que estuvieran mas proximas a la vida real de cada persona. Habiamos incorpora-
do en nuestros procedimientos la cumplimentacion de una evaluacion de derechos
fundamentales, pero no estabamos siendo capaces de hacer evaluaciones efectivas
ni de promover la participacion de las personas en el grado deseado.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

La metodologia de aplicacion consiste en que los responsables de las viviendas
comunitarias, junto a los profesionales que alli desempefian su labor, son los que
tienen la responsabilidad de realizar la valoracion y de acordarla con sus repre-
sentantes legales, ademas de velar por el escrupuloso cumplimiento de las reco-
mendaciones individuales emitidas en materia de derechos humanos, asi como de
denunciar inmediatamente cualquier incumplimiento en esta materia.

Valoraciones previas

1. La primera cuestion que nos surge es la no presencia de la propia persona con
discapacidad intelectual y que con esta metodologia su incorporacion queda-
ba “reducida”, sin tener en cuenta la gran diversidad de personas con las que
contamos en nuestras viviendas, donde existen oportunidades para la incor-
poracion de un nimero importante de personas con discapacidad intelectual.

2. Segunda cuestion, no quedaban definidas de manera explicita las oportunida-
des que ibamos a ofrecer a las personas a la hora de avanzar en su incremen-
to de ejercitacion de sus derechos.

3. Tercera, los diferentes profesionales solicitaban apoyo para poder avanzar en
su sensacion de poco desarrollo en un tema que todos valorabamos como de
gran importancia en nuestro trabajo profesional.

4. Cuarta, también la necesidad de ofrecer un cambio significativo de enfoque y
la de tener que realizar una nueva medida de los derechos nos llevo a la cre-
acion de un Equipo de Mejora con el objetivo de ofrecer una reflexion y un
nuevo enfoque a la salvaguarda de los derechos en el servicio.
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Este Equipo de Mejora lo integran profesionales de todas las viviendas y con
diferentes funciones en el servicio, desde responsables a encargados y profe-
sionales de atencion directa. En la actualidad lo componen seis personas que
vienen realizando, desde octubre de 2005, las diferentes propuestas de traba-
jo al resto de profesionales del servicio.

PROCESO SEGUIDO

Una vez constituido el Equipo de Mejora, establecemos los objetivos de trabajo y
la metodologia que vamos a llevar en nuestra tarea de adaptacion y del nuevo
enfoque de la herramienta utilizada hasta la actualidad.

Los objetivos del Equipo de Mejora, a demanda del resto de profesionales, fueron
los siguientes:

1. Evaluar la ejercitacion de sus derechos de las personas con autismo y TGD.

2. Involucrar a la persona con discapacidad y a sus representantes en la evalua-
cion de los derechos de manera mucho mas eficaz.

3. Concienciar a los profesionales sobre su rol en la defensa de los derechos de
la personas de nuestro servicio.

4. Mejorar el sistema de evaluacion utilizado hasta la actualidad.

5. Velar por el cumplimiento de los derechos de las personas que viven con noso-
tros independientemente de su grado de discapacidad.

6. Crear una biblioteca donde se recogieran, bajo formato adaptado a los dife-
rentes canales de comunicacion, materiales de referencia para trabajar la par-
ticipacion de todas las personas de las viviendas.

Como metodologia de trabajo el Equipo de Mejora se reune, dependiendo del
nivel de produccion del grupo, con caracter mensual y quincenal. Para llevar a
cabo la tarea realizdbamos por un lado un trabajo individual, donde analizdbamos
para cada sesion de trabajo tres derechos, tomando como referencia a cuatro per-
sonas que representaran la diversidad de personas que viven en las viviendas —
AP, EM.,, LI y A.P.-. Estas experiencias practicas son la base a partir de la que
se han ido creando los diferentes materiales adaptados y con quienes hemos rea-
lizado la comprobacion de su funcionalidad.
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Las primeras sesiones produjeron debates intensos sobre la manera de aproxi-
mar y adaptar a cada persona los diferentes conceptos que surgian en los 18 dere-
chos de nuestra carta o libro de derechos. Aqui nos surgio la idea de la necesidad
de crear una biblioteca de imagenes, sonidos, simbolos, para poder contar con una
herramienta flexible y adaptada a los diferentes modos de comunicacién que nos
harian falta para poder ensayar con las personas el significado de cada derecho en
cada persona y situacion concreta.

Otro aspecto muy importante y que origind gran debate era la manera de afron-
tar la dicotomia presente en nuestras viviendas con la diversidad existente en los
usuarios, es decir, como trabajar aspectos de ejercitacion con aquellas personas a
las que debemos representar por su necesidad de dependencia, y como plantearlo
con aquellas que pueden ejercer, en diferentes grados, su propia autodetermina-
cion (Figura 2).
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Figura 2

Una vez acordados los términos de la tarea y el consenso sobre conceptos basi-
cos comenzamos con las diferentes fases de la tarea.

Fases del Proceso

1. En primer lugar realizamos una bisqueda de materiales y herramientas que
nos pudieran ayudar a crear entornos de trabajo adaptados en sus diferentes
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formatos: sonido, imagen, simbolos, paneles pictograficos, etc. Todos estos
materiales los fuimos introduciendo en la biblioteca y fuimos generando un
tronco comun con diferentes ramificaciones que fueran completdndose con
las diferentes herramientas. Por un lado, creamos una base con todas las ima-
genes de las personas y de los profesionales clasificados por viviendas, tam-
bién creamos entornos de lugares, alimentos, actividades, en diferentes for-
matos, imagenes, simbolos. Todo esto ha ido generando y alimentando una
biblioteca que esta abierta a ir completandose a medida que vamos elaboran-
do el significado de cada derecho para cada persona. Por otro lado, también
elaboramos un entorno para cada persona donde se agrupan y clasifican las
diferentes acciones y actividades que son la representacion en acciones y acti-
vidades de los diferentes derechos individualizados. Por tanto se ha creado
una biblioteca donde vamos recogiendo los aspectos relevantes y la represen-
tacion de los diferentes derechos en cada persona en diferentes formatos. Es
una biblioteca de consulta y de referencia para aprender a interpretar las dife-
rentes maneras y formulaciones en las que se ejercitan los derechos de las per-
sonas que viven en nuestras viviendas (Figura 3).

Figura 3
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En segundo lugar, dentro de la bisqueda de herramientas que nos ayudaran a
crear diferentes entornos para trabajar con las personas la comprension de los
derechos, adquirimos el programa de software Widgit de escritura de simbo-
los, que nos ofrecia la flexibilidad necesaria para ir creando paneles de comu-
nicacion y un soporte de ayuda en la comprension de los derechos y su ejer-
citacion. Dentro de este soporte informatico hemos ido creando diferentes
paneles y herramientas personalizadas y adaptadas que nos ofrecen una
ayuda muy importante a la hora de crear los diferentes espacios de trabajo.
En esta misma linea de trabajo establecimos los grupos de opiniéon como
lugar de encuentro para la tarea de comprension de los derechos. A través de
este mecanismo hemos podido trabajar los derechos a través de imagenes per-
sonalizadas, sonidos y simbolos como soporte de ayuda, donde su efectividad
ha sido indiscutible.

En tercer lugar, nos planteamos la necesidad de crear archivos de sonido con
personas de su entorno que reforzarian las imagenes o los simbolos y seria de
gran utilidad para algunas de las personas. También nos dimos cuenta de la
necesidad de adaptar todos los materiales que estabamos creando tanto al cas-
tellano como al euskera.

En cuarto lugar, veiamos la urgente necesidad de adaptar el texto inicial de la
Carta de Derechos a un lenguaje mucho mas comprensible y accesible para
todos. Tratamos de modificar los textos teniendo en cuenta, de manera muy
basica, los principios rectores de la lectura facil: tamafo de letra, una sola
idea en cada frase, etc. En el Equipo de Mejora hicimos una comparativa de
busqueda de sinénimos y realizamos una propuesta de cambio muy impor-
tante en la redaccion de la definicion de los derechos.

En quinto lugar, todos los materiales y diferentes entornos debian de tener un
formato accesible y utilizable por parte de todos los profesionales de las dife-
rentes viviendas. Se ha creado un formato informatico en DVD donde se
recoge la biblioteca y aprovechando la conexion en red de todos los servicios
es ejecutable desde cualquier vivienda.

En sexto lugar, se ha elaborado un formato basico llamado Libro de
Derechos; este documento ofrece un esquema basico donde se recogen los
derechos y su significacion para cada persona. En este documento es donde pode-
mos extraer y colocar las herramientas de la biblioteca que se van creando.
Contiene una segunda parte que es el lugar donde se realiza la valoracion de la
ejecucion de cada derecho de manera individualizada y donde se deben reflejar
las acciones, actividades y recomendaciones para cada derecho. La tercera parte
del documento nos oftrece los pasos que hay que dar a la hora de realizar la valo-



racion de los derechos, a través de un esquema de aplicacion (Figura 4).
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7. En séptimo lugar, era imprescindible comprobar la eficacia de las herramien-
tas creadas con las personas de nuestras viviendas, que a fin de cuentas son
los destinatarios finales de esta tarea. Su nivel de comprension, si eran mane-
jables y flexibles, si se adaptaban a las diferentes realidades, etc. Por un lado
se comprobd la eficacia de los instrumentos y por otro, se constatd que es un
tema que debe seguir avanzando de manera continua para poder llegar a las
diferentes necesidades existentes. También realizamos diferentes pruebas con
las personas con necesidad de representacion para ver si realmente ofrecia un
cambio de enfoque y todos nos encontrabamos con una herramienta de traba-
jo que realmente nos ofreciera una oportunidad para medir la capacidad y avan-
zar la gjercitacion de sus derechos independientemente de su necesidad de apoyo.

8. Por ultimo, realizamos una formacion especifica con el objetivo de compartir
con todos los profesionales del Servicio de Vivienda el enfoque y los princi-
pios por los que se regia esta modificacion de la salvaguarda de derechos
humanos. También ensefiar a utilizar los materiales creados y el funciona-
miento de la biblioteca y su aplicabilidad en el proceso de valoracion.

NIVEL DE IMPLANTACION

Tal y como nos lo planteamos en el Equipo de Mejora realizamos los cuatro ejem-
plos que representaban de manera eficaz los diferentes grados de ‘ejecutabilidad’
de los derechos, y ademas se amplioé en cuatro personas mas, lo cual ofrecia un
nimero importante de ejemplos reales de aplicacion de esta practica. Su nivel de
implantacion ira completandose entre los ultimos meses de este afio 2006 y el
segundo trimestre del aflo 2007, donde su aplicacion seria completa.

También es preciso decir que en todas las viviendas se han formado grupos de
opinidn a los que se iran incorporando de manera paulatina a todas aquellas per-
sonas con un minimo de capacidades comunicativas. A medida que vayamos com-
pletando todos los Libros de Derechos iremos viendo la manera de buscar opor-
tunidades diversas de incorporar a todas las personas, e iremos completando nues-
tra biblioteca, donde quedaran reflejadas las diferentes acciones y recomendacio-
nes de ejercitacion y salvaguarda de los derechos.

EVALUACION DE LA MEJORA

Hasta el momento hay una serie de resultados y de impactos que a nuestro enten-
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der son de gran calado y que pueden ir modificando el rol de los profesionales que
trabajamos en servicios de apoyo para personas con discapacidad intelectual, en la
medida en la que vayamos ahondando de manera efectiva en esta vision practica.

1.

En primer lugar, hay un resultado obvio que es el aumentar la participacion
de las personas con discapacidad en la evaluacion de sus derechos. Hasta la
fecha su participacion era casi nula, optabamos por un sistema de representa-
cién que en muchos casos anulaba la escucha del propio destinatario final.
Estableceremos indicadores que reflejen el aumento o no del grado de parti-
cipacion de las personas con discapacidad intelectual y /o sus representantes.

Mejorar el sistema de evaluacion que es mas comprensible para las propias
personas y también para las familias y los profesionales. Todos nos encon-
tramos mucho mas comodos en este sistema, hablando de acciones concretas
y extrayendo la manera en que cada individuo ejecuta sus derechos, lo que
nos ha abierto un camino nuevo a trabajar.

Obtener un sistema de representacion mas eficaz para las personas con gran-
des dificultades de comunicacion. La concretizacion de los derechos y el
aumento de la participacion de todas las partes implicadas auguran una mejor
manera de ejercer la representacion hacia aquellas personas que lo requieren.

Adaptar materiales de comunicacion validos para una poblacion muy exten-
sa. Han aumentado de manera muy significativa todas las herramientas
comunicativas y se van adaptando a cada entorno y persona. Indicadores de
nimero de horarios personalizados, paneles de elecciones.

Crear un sistema de evaluacion aplicable a todas las personas del Servicio de
Vivienda, observamos que mediante una importante y personalizada adapta-
cion de los recursos podemos obtener una herramienta valida para todas las
personas de nuestro servicio.

Obtener un mayor grado de autodeterminacion. Estan surgiendo toda una
bateria de demandas por parte de las personas en los diferentes grupos que
ofrecen un mayor control o un poder mas eficaz sobre sus vidas.

El grado de participacion de las personas usuarias en los grupos de opinién a
través de los diferentes medios va aumentando paulatinamente.

Se piensa en las necesidades de la persona con TEA antes que en el hecho de
su propia discapacidad. El hablar de derechos que son universales nos hace
valorar cuestiones que nos incumben a todos, independientemente de que ten-
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10.

gamos 0 no necesidades especiales de apoyo, y por tanto es una oportunidad
indudable de perder por un momento de vista la discapacidad y anteponer las
necesidades como persona.

Tiene un impacto importante en la organizacion: se realiza un analisis de
valores fundamentales en nuestra tarea de apoyo a las personas con discapa-
cidad. En alguna medida se equiparan las personas que reciben apoyos y las
que los prestan, al referirnos a derechos humanos y no exclusivamente a
ayuda especializada.

En definitiva, pretendemos alcanzar el objetivo fundamental de nuestra tarea,
que consiste en lograr cambios a mejor en la vida de las personas a las que
apoyamos, midiendo su propio grado de satisfaccion (Figura 5).

Mapa de importancia / satisfaccion

O Muy satisfecho W Esta bien @ Nada satisfecho £ No lo se
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IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

La idea clave que sirve como e¢je de toda la buena practica es, sin duda, toda la
informacién que nos estan aportando las personas con TEA, que cada dia nos
aportan un material imprescindible para ir reformulando la manera en la que
desean que ofrezcamos nuestro apoyo.

Nos sorprendemos de su capacidad de atencion cuando el tema es la defensa de
sus derechos, analizada mediante las acciones y actividades del dia a dia. Su grado
de participacion es muy activo, todos responden de manera positiva en estas sesio-
nes y aportan criticas y realizan elecciones muy claras.

Por otro lado, es indispensable establecer sistemas de representacion para aque-
llas personas que por sus caracteristicas necesitan un grado de apoyo importante
y a las cuales debemos ofrecer la oportunidad de que puedan ejercer sus derechos
a través del conocimiento que sobre ellos se tiene.

Hay una necesidad imperiosa de ir creando o adaptando diferentes herramien-
tas de trabajo que apoyen la participacion de las personas con discapacidad, la
mera participacion no es suficiente, es un paso pero no asegura la efectividad de
su participacion y para ello es condicion importante su comprension. Lograr una
gran adaptabilidad de los instrumentos favorecedores de la comunicacién es con-
dicion indispensable para abordar esta tarea.

LO QUE SE DEBE HACER

(O) Establecer un sistema que asegure la escucha de las personas, familias,
profesionales, en definitiva de todos los agentes implicados en la vida de
las personas. Es mucho lo que se aprende en este tipo de practicas y es
sin duda el camino para establecer modos adecuados para apoyar a las
personas, ofreciéndoles la oportunidad de tener control o ejercer un
poder efectivo sobre sus vidas.

(O Apoyar a los profesionales desde la direccion de las entidades con pro-
cesos formativos y creando oportunidades para el cambio desde su prac-
tica diaria, puesto que también aportan mucho desde su conocimiento
de las personas a las que apoyan.
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(O Aplicar estos procesos de manera gradual. A veces, pretender una apli-

cacion sistemdtica y generalizada puede producir rechazo. La propia
aplicacion nos va ensefiando mucho y debemos ir modificando y adap-
tandonos a ese aprendizaje sobre la practica.

Por ultimo, asumir un papel diferente en nuestro rol de profesionales,
nadie sabe mas que otro sobre los derechos individuales de cada perso-
na, es la propia persona y/o sus representantes quienes deben ir descu-
briendo como ejercer sus derechos.

LO QUE NO SE DEBE HACER

Tener prisa. Debemos amoldarnos a los diferentes ritmos de cada perso-
na, cada una nos pide cosas y ritmos diferentes.

Priorizar la representacion a la capacidad de autodeterminacion. Siempre
hay oportunidad si somos capaces de adaptarnos a cada persona, de bus-
car la manera de que comprenda el propio ejercicio de sus derechos. Es
un camino a recorrer, donde la pieza fundamental es nuestra actitud y
capacidad de adaptacion a cada persona.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

La tarea fundamental que nos queda por realizar es la evaluacion de los
cambios que suponen para la persona este tipo de practicas, buscar evi-
dencias de los mismos y un sistema de evaluacion que confirme los obje-
tivos propuestos o en su caso sugiera su modificacion.

De la misma manera que hemos buscado obtener un sistema mas com-
prensible y que llegue a todas las personas independientemente de su
necesidad de apoyo, debemos establecer un sistema que evalte la propia
practica, una metaevaluacion de la buena practica.
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También hay que destacar que, aun estableciendo sistemas de gestion por
procesos que aseguran la aplicacion de algunas herramientas, éstas
deben estar sujetas siempre a la critica y mejora que nos aportan princi-
palmente las personas con discapacidad, sus familias y los profesionales.
Todas ellas deben ir dirigidas al aumento de la participacion del mayor
numero de personas en todo lo que tiene que ver con ellas, siendo un reto
para nosotros el buscar los caminos de avanzar en esta linea.

OTROS COMENTARIOS, IDEAS, OPINIONES, SUGERENCIAS,
CRITICAS, ALABANZAS, DUDAS, ESPERANZAS...

Como idea final queremos reafirmarnos en la linea de trabajo que hemos iniciado
porque son muchas las cosas que nos ha aportado y diriamos que se trata de un
camino sin vuelta atrds. Es una andadura tanto mas laboriosa cuanto mas esfuer-
7o de adaptacion y de habilitacion de metodologias de comunicacion nos exige,
pero se puede decir también que el grado de satisfaccion que se obtiene es pro-
porcional a la tarea realizada.

Acciones que potencian la escucha del otro, desde el punto de vista de quienes
les ofertamos apoyos, es una labor pendiente aun de consolidacion definitiva en
nuestras practicas diarias.

También es importante destacar que lo trabajado y compartido en grupo adquie-
re una gran fuerza y es un aval para su aplicacion, es sin duda, la mejor manera
de trabajar eficazmente. Dicen que no hay nada mas satisfactorio que el trabajo
bien hecho y que es reconocido, nos alineamos con esta idea y nos da fuerza para
seguir avanzando en un camino que no ha hecho mas que empezar.

En nuestro campo de trabajo la solidaridad y el compartir son principios que
debemos fomentar y aplicar, de ahi nuestra entera disposicion a compartir nuestro
modelo.
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Buenas Practicas en...

PROCESO DE APOYO A LA DEFENSA DE LOS
DERECHOS DE UNA PERSONA CON DIS-
CAPACIDAD (LUCIA)

Nombre de la entidad: Asociacion pro discapacitados psiquicos “La Luz”
(ASPRODIS).

Promotor/es de la buena practica: Servicio de Atencion a Familia.
Federacién a la que pertenece: FEAPS Extremadura.

Coordinador/es o persona/s de contacto: Concha Solana Lara, psicéloga y
M? Soledad Olmos Olmos, trabajadora social.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: De noviembre de 2004 a
diciembre de 2005.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

La buena practica ha consistido en el desarrollo de un proceso de apoyo a una
mujer de 30 afios con discapacidad intelectual (a la que llamaremos Lucia para
preservar su derecho a la intimidad), para que se revise su sentencia judicial de
incapacitacion total desde 1992. Lucia es huérfana de padre y madre, con tutela
ejercida por sus tios maternos. Dicho apoyo fue solicitado por ella misma con la
finalidad de recuperar derechos que la incapacitacion no le permitia ejercer.

ANTECEDENTES

La entidad, cuya titularidad pertenece al Instituto Secular “Hogar de Nazaret”,
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atiende a personas con discapacidad intelectual en edades comprendidas entre los
6 y los 40 afos, a través de los diferentes servicios: colegio, centro ocupacional,
centro especial de empleo, residencia y viviendas. Recibié la medalla de
Extremadura en el afio 1999, RD. 87/1999 (BOE 05/08/99) y obtuvo la
Certificacion del Sistema de Gestion de Calidad ISO 9001-2000 en el afio 2004.

La solicitud de revision por parte de Lucia surge a raiz de su participacion en
una charla informativa sobre “Incapacitacion Legal y Tutela”, organizada por el
centro, a la que fueron invitadas las familias de la organizacion y las personas con
discapacidad, apelando al compromiso que tenemos contraido con los derechos de
la personas. La informacion obtenida sirvié para que Lucia tomara conciencia de
que podia recuperar algunos derechos si se modificaba su sentencia de incapaci-
tacion total.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

Para la planificacion de todo el proceso, se constituyd un equipo en la organiza-
cion, formado por la directora, personal del servicio de vivienda, psicologa y tra-
bajadora social, que serian las encargadas de prestar a Lucia un apoyo permanen-
te, y acompanarla a lo largo de todo el proceso.

La psicologa valor6 las capacidades de Lucia en lo relativo a sus recursos dis-
ponibles para tomar decisiones y asumir las consecuencias correspondientes, fun-
damentalmente negativas en relacion con su familia, su resistencia a la frustracion
y su estabilidad emocional, constatadas a través de los registros observacionales
realizados por los responsables del centro especial de empleo y de la vivienda
tutelada donde reside.

Dicha valoracion fue contrastada con la responsable del grupo de autogestores
del que formaba parte Lucia, y en el que se habia estado trabajando sobre el dere-
cho de las personas a tomar decisiones por ellas mismas, a poder equivocarse y a
asumir la responsabilidad y las consecuencias derivadas de estas decisiones. En
definitiva, sentirse protagonistas de su propia vida.

Como trabajadora del centro especial de empleo lleva una trayectoria laboral
normalizada; asimismo convive en un piso tutelado con otras compafieras desde
hace cinco afios, y ambas experiencias continuadas han contribuido a reforzar su
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autonomia y su capacidad para ir tomando poco a poco decisiones sobre su vida,
de forma cada vez mas independiente. Sus relaciones con compaieros del centro,
amigos y amigas del pueblo son bastante satisfactorias, le aportan un bienestar
emocional muy importante. En este punto es preciso sefialar que las experiencias
cada vez mas positivas de Lucia en los ambitos antes sefialados contrastan de
forma llamativa con sus vivencias en el ambito familiar, en el cual sus opiniones
no eran tomadas en cuenta y no tenia disponibilidad econdémica sobre sus propios
recursos que eran totalmente controlados por la familia, lo cual anulaba cualquier
iniciativa personal en estos aspectos.

PROCESO SEGUIDO

Las acciones que hemos realizado han sido las siguientes:

1.

Primera reunién con Lucia donde elaboramos de forma conjunta el Plan de
Accion a seguir.

Informacion a los profesionales del centro solicitando su colaboracion, sien-
do muy cuidadosos en la transmision de la misma para preservar el derecho a
la intimidad.

Primera entrevista con la Fiscalia de la Audiencia Provincial de Badajoz.
Primera entrevista con la familia.

Elaboracion de documentacion: redaccion de escrito solicitando la revision de
la sentencia de incapacitacion e informe psicoldgico dirigido a la Fiscalia.

Reconocimiento del médico forense.

Entrevistas sucesivas con la Fiscalia en las que se propone, a peticion de
Lucia, que en el caso de lograr la incapacitacion parcial, la curatela la ejerza
la Comision Tutelar de Adultos de la Junta de Extremadura, en lugar de la
familia que venia ejerciéndola hasta ese momento.

Juicio verbal para valorar si procede o no la modificacion de la sentencia.

Asistencia al juicio de Lucia y la trabajadora social en calidad de testigos.
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10. Entrevistas sucesivas con la familia.

11. Obtencion de la modificacion de la sentencia en la que se reconoce a Lucia
una incapacitacion parcial.

12. Comparecencia de Lucia y la familia ante el Juzgado, donde se ratifica la
voluntad de que sea la Comision Tutelar de Adultos quien asuma la curatela.

13. Informe Social de las circunstancias familiares que explican los motivos por
los cuales se solicita que la curatela sea asumida por la Comision Tutelar de
Adultos de la Junta de Extremadura.

Como puntos criticos del proceso destacamos:

» El apoyo emocional que se prestd a Lucia para enfrentarse al juicio donde
tuvo que ratificarse en su decision de elegir que su curatela la ejerciera la
Comision Tutelar de Adultos.

» Los encuentros posteriores con la familia donde nuevamente se explico como
éste proceso era clave en el desarrollo personal de Lucia.

NIVEL DE IMPLANTACION

Si bien no se ha revisado hasta la fecha ninguna otra practica similar, si resulta
habitual en el centro informar a las personas con discapacidad intelectual para que
estén presentes en las decisiones que afectan directamente a sus vidas, con el fin
de que participen lo mas activamente posible en las mismas. Ademas se favore-
cen todas aquellas acciones que les puedan ser ttiles para su formacion e infor-
macion.

Se trabaja conjuntamente con las familias para que en los procesos de incapaci-
tacion no prime solo el interés por proteger a la persona, lo cual tranquiliza mucho
a la familia, sino que se procura que ello se lleve a cabo sin vulnerar derechos
como lograr las mayores cotas posibles de autonomia personal, siempre a la bs-
queda de nuevas formas que hagan posible la consideracion de que son personas
en desarrollo.
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EVALUACION DE LA MEJORA

La practica introducida le ha servido a su protagonista —Lucia-, ya que ha contri-
buido a aumentar su autoestima al sentir que es mas dueia de su vida, al haber
sentido que sus necesidades y deseos eran escuchados y atendidos, y tener la
vivencia de un mayor nivel de autonomia e independencia personal por haber
recuperado algunos derechos que le han permitido planificar su vida sin tantas
limitaciones.

Los indicadores de evaluacion utilizados han sido los siguientes:

* Tiempo que ha transcurrido desde la demanda de Lucia hasta que la organi-
zacion ha realizado intervenciones para la atencion de la misma.

* Nivel de participacion de Lucia en el proceso.

» Decisiones tomadas por Lucia a lo largo del proceso.

* Reuniones de colaboracion con los profesionales de la organizacion.

* Reuniones de trabajo con los profesionales externos.

* Valoracion de los profesionales, tanto externos como internos, de dicho proceso.
* Nivel de satisfaccion de Lucia.

El coste ha tenido una doble vertiente: externa, en lo relativo a los recursos
humanos que ha movilizado la organizacion en cuanto al personal de la misma y
al equipo implicado en el proceso; interna o personal, porque para Lucia ha teni-
do un coste emocional importante por cuanto se ha estado debatiendo entre la
defensa de sus propios intereses -contrapuestos o incompatibles con los de su
familia-, y la gran resistencia presentada por ésta a los cambios propugnados por ella,
ya que no confiaban en sus posibilidades ni valoraron importantes sus demandas.

En Lucia, el impacto ha sido muy positivo por las consecuencias que conlleva
para su vida, y en la familia se ha dado un conflicto de intereses teniendo que
mediar los profesionales para sefialar que los intereses de ella eran prioritarios y
habia que tenerlos en cuenta. La organizacion ha tenido una oportunidad mas de
llevar a la practica los valores en los que se apoya, y el compromiso ético con las
personas, teniendo en cuenta sus proyectos y deseos. En el resto de las familias
del movimiento asociativo, el impacto ha sido favorable ya que se comprueba que
las sentencias de incapacitacion no son inamovibles.
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IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

* Que la organizacion esta al servicio de la persona y no la persona en funcion de
los servicios.

* Que el proceso se ha iniciado a peticion de la propia persona, que ha participa-
do activamente a lo largo de dicho proceso.

» El que la organizacion tenga claro un proyecto de mision, vision y valores com-
partidos facilita en gran medida estar en la clave de la defensa de los derechos
de la persona.

* Que las sentencias de incapacitacion no son inamovibles.

LO QUE SE DEBE HACER

Resaltamos como aspectos mas destacados del proceso los siguientes:
(O La participacion activa de Lucia.
(O La planificacion centrada en la persona.
(O El trabajo en equipo.

(O La labor de mediacién de los profesionales en los conflictos de intere-
ses de dos clientes: Lucia y su familia.

(O La colaboracién activa de profesionales externos.

(O El aprendizaje que todos hemos obtenido con la realizacién de la buena
practica.

() Constatar que una buena practica lleva a otra, en este caso, la participa-
cion de Lucia en la charla informativa sobre incapacitacion dio paso a la
peticidon de ayuda para iniciar la revision de su sentencia.
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LO QUE MAS NOS HA COSTADO CONSEGUIR

() Donde més dificultados hemos encontrado ha sido a la hora de hacer
frente a los intereses de la familia con la que se ha tenido que negociar
los aspectos economicos principalmente, y trabajar en la linea de com-
prension de ésta hacia los deseos de Lucia. Al mismo tiempo hemos pre-
tendido mantener los vinculos familiares que aunque escasos, eran los
unicos que ella tiene. Estos vinculos han quedado debilitados debido a
que la familia ha vivido todo el proceso como una “ingratitud” por parte
de Lucia.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Continuar prestando apoyo emocional a Lucia, asesorando, orientando y
acompafandola para que lo que hemos conseguido tenga repercusion y
continuidad en su vida.

Trabajar con la familia para que acepten la nueva situacion de Lucia.

Realizar un seguimiento y evaluacion de las capacidades de otras personas
que estan incapacitadas legalmente, solicitando una revision/modificacion
de su sentencia judicial, si ello supone una mejora en la garantia y protec-
cion de sus derechos.

OTROS COMENTARIOS

Todo el equipo que hemos desarrollado esta buena practica nos sentimos muy
orgullosos por el resultado conseguido, mas si tenemos en cuenta que era una
asignatura que teniamos pendiente y que no hemos podido abordar hasta que la
persona no se ha sentido con capacidad para emprenderla. Sin su empefio y deter-
minacion esta buena practica no hubiera sido posible.

Hemos podido comprobar que la defensa de los derechos de las personas desde
la ética nos lleva a detectar situaciones “no éticas” que se pueden dar en la orga-
nizacién o fuera de ella.
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CAPITULO Il
BUENAS PRACTICAS EN... CALIDAD DE VIDA

Conciliar la vida laboral y familiar. AMADIBA

Voy al médico. AFANDICE

Sistema aumentativo gestual oral (SAGO). Fundacion Gil Gayarre
El uso especial de las TIC. C.C.E.E. ASPADES — La Laguna
Neurrian. Ocio a medida. ATZEGI

Servicio de empleo. Proceso de insercion laboral en empresa: Hoteles
Hesperia. Asociacion B.A.T A.

Asamblea general de las personas con discapacidad intelectual en el cen-
tro ocupacional. Asociacion La Torre

Yo decido en mi centro. ASPRODALBA
Prestacion de apoyos entre residentes. AFANIAS Castellon

Yo elijo. Programacion de actividades ludicas dirigidas al tiempo de des-
canso de la jornada laboral dentro de la dinamica del centro ocupacional.
Asociacion Pro-Minusvalidos Psiquicos de la Safor

Los Autogestores impulsan nuevos grupos. 4 Toda Vela

Hay que hacer la compra y ellos pueden hacerlo ;jQuieres verlo?
ADEPSI

Autodeterminacion en personas con necesidad de apoyo generalizado.
PROBOSCO
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Vox Nostra, grupo de autogestores. Fundacion Privada Proyecto Aura

Proceso de intervencion en el area de “habilidades sociales, afectividad y
Sexualidad”. ASPRONA (Valladolid)

Proyecto ludico - relacional, por la tolerancia. Fund. Finestrelles y ALPI
Voluntarios con discapacidad intelectual. ANFAS

Hacia la autogestion del ocio. ASSIDO

Rol playing en edad avanzada. ADEPSI

La persona y su plan. AMADIP. ESMENT

Programa de autogestores de la Fundacion Gil Gayarre.

Fundacion GilGayarre

Gertu (“cerca”): Programa de intervencion familiar. Gautena

Abordaje del estrefiimiento en personas con discapacidad intelectual con
necesidades de apoyos extensos y generalizados en una residencia con
atencion diurna. Gorabide

Transporte publico adaptado. Asociacion Pro-Minusvalidos Psiquicos de
la Safor

Queremos estar entre ustedes. Cambio de actitudes. Integracion social
desde la escuela. PROBOSCO
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Buenas Practicas en...
CONCILIAR LA VIDA LABORAL Y FAMILIAR

Nombre de la entidad: Asociacion de Madres de Discapacitados de Baleares
(AMADIBA).

Promotor/es de la buena practica: Asociacion de Madres de Discapacitados
de Baleares (AMADIBA).

Federacién a la que pertenece: FEAPS Baleares.
Coordinador o persona de contacto: Linda Vives Jusgen.
Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: 2003 — 2005.

Otros datos que se consideren relevantes: Forma parte de un Proyecto
Europeo enmarcado en la iniciativa comunitaria EQUAL.

LA BUENA PRACTICA

En el afio 2002 AMADIBA presento6 una serie de actuaciones para ser llevadas a
cabo en un Proyecto Europeo. Dichas actuaciones fueron enmarcadas en la
Iniciativa Comunitaria Equal, periodo 2002-2004, y se desarrollaron en una
Agrupacion de 16 entidades socias. Esta Agrupacion se denomino Illes de
Conciliaci6 (Islas de Conciliacion), y cada uno de sus miembros socios desarro-
116 actuaciones y actividades cuya finalidad era la de conciliar la vida laboral y
familiar, principalmente hacia la mujer e incidia directamente sobre la igualdad de
oportunidades y la discriminacion en el mercado laboral.

Tras un estudio minucioso de las principales caracteristicas de las familias usua-
rias de AMADIBA y del mercado laboral balear, se llego a la conclusion de que
las familias con hijos discapacitados y alto nivel de dependencia precisaban de
unos servicios de atencidn flexibles, sin limitaciones horarias y en periodos de
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maxima incorporacion laboral (temporada alta, vacaciones, horarios de madruga-
da y nocturnos...).

Intentando conjugar las especiales caracteristicas del mercado laboral balear y
las necesidades detectadas, AMADIBA disefd una serie de recursos de concilia-
cion, que permitian a las familias con miembros dependientes poder estar en
igualdad de condiciones laborales que otras familias. Aunque la entidad ya tenia
en marcha un servicio de respiro desde el afio 1997, la dotacién econdémica del
proyecto europeo dio estabilidad a los servicios que se habian iniciado, creando
nuevos y facilitando la contratacion de personal para atender todas las demandas
que se estaban realizando.

Los servicios de conciliacion que se establecieron permitian, y permiten, que las
familias, principalmente la mujer, no deba solicitar dias personales, horas sueltas
o0 vacaciones en temporadas que la empresa no suele adjudicarlas, y estar en igual-
dad de condiciones con sus compafieros de trabajo. También le permiten formar-
se y reciclarse para optar a un puesto de trabajo mejor remunerado y en todo caso
acceder a la promocion en su empresa. Los resultados del proyecto avalan estas
mejoras.

Los servicios ofrecidos se distribuyen a lo largo de todas las horas del dia,
incluidos festivos, horarios de madrugada, nocturnos... AMADIBA puso en funcio-
namiento servicios de atencion para las familias 24 horas al dia, los 365 dias al afio.

En las Islas Baleares el trabajo estacional y con turnos hace necesaria una
amplia gama horaria de servicios de atencion a personas con discapacidad. El res-
piro familiar es basico para que la mujer pueda conciliar su propia vida familiar y
laboral. Los servicios de apoyo familiar han de estar disefiados desde la coordi-
nacion de los diferentes agentes implicados: empresas, instituciones publicas, sin-
dicatos, asociaciones...

ANTECEDENTES

AMADIBA es una asociacion formada por familias de personas con discapacidad
caracterizadas por presentar un alto nivel de dependencia. La asociacion surgid
hace diez afios para dar respuesta a las necesidades de atencion de sus hijos fuera
del horario escolar o tras la atencion diurna. Asi, el proyecto que se gesto al ini-
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cio de la entidad perseguia poder tener atendidos, de forma satisfactoria, a sus
miembros dependientes para poder seguir con su vida en los periodos no lectivos:
a partir de las cinco de la tarde, vacaciones -verano, Navidad y Semana Santa-,
puentes laborales y sabados.

En la actualidad, y tras diez afios de experiencia, la mision de la asociacion
AMADIBA consiste en servir de red de apoyo a las familias de personas con dis-
capacidad intelectual para responder a sus necesidades y aumentar consecuente-
mente su calidad de vida, ofreciendo servicios de atencion diurna, respiro y ocio
y creando un foro de encuentro, relacion y desarrollo para las familias.

En la actualidad AMADIBA esta formada por 310 socios.

Los valores de la asociacion AMADIBA son los que orientan cada actuacion
que se realiza y son los asociados, dirigentes y profesionales quienes deben asu-
mir y representar dichos valores, centrados en la igualdad, transparencia, partici-
pacion, democracia, calidad, orientacion al cliente, solidaridad, relacion con el
entorno comunitario, unidad, eficiencia, eficacia e innovacion.

La linea en la que se estaba desarrollando la actividad de la asociacion, centra-
da basicamente en ofrecer un servicio de respiro, fue seleccionada para participar
en un proyecto europeo de la iniciativa comunitaria EQUAL, centrado en el
fomento del empleo de colectivos desfavorecidos y la igualdad de oportunidades.
El proyecto EQUITAS, financiado al 50% por el Fondo Social Europeo y el
Gobierno balear se desarroll6 conjuntamente con cuatro paises europeos y se cen-
tr6 en el eje 4, el de igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres. Se llevo
a cabo a través de una agrupacion de 16 entidades de Baleares, de ahi el nombre
elegido Islas de Conciliacion. De las entidades integrantes del proyecto la tinica
dedicada al ambito de la discapacidad fue AMADIBA, el resto eran entidades que
fomentaban el empleo de personas desfavorecidas o apoyaban a la mujer a través
de servicios de guarderia de 0 a 3 afios para que pudiera incorporarse al mercado
laboral.

El objetivo fundamental del proyecto de la asociacion fue aligerar la sobrecar-
ga de las mujeres con miembros con discapacidad a su cargo, para que pudiesen
acceder al mercado de trabajo o para que tuviesen las mismas oportunidades que
otras mujeres que no tenian hijos discapacitados dependientes.

Tras la ejecucion del proyecto, la asociacion fue seleccionada, por su especial

47



dedicacion a la conciliacion y por los aspectos innovadores que introducia en este
ambito, como representante de Baleares en el proyecto EQUITAS. De la expe-
riencia previa en respiro y la participacion en el proyecto surge esta buena
practica.

DIAGNOSTICO Y VALORACION
JPor qué tenemos que hablar de conciliacién?

Dos son los ejes fundamentales que motivaron la buena practica que aqui se pre-
senta.

1. Las personas con discapacidad intelectual y dependencia necesitan atencion y
vigilancia toda su vida pues:

- No es una situacion de cuidado pasajera como en situaciones ordinarias
puede ser la nifiez o la ancianidad.

- Su dependencia comienza en el nacimiento y contintia a lo largo de la edad
adulta y la vejez. No es una dependencia pasajera y frecuentemente se acen-
tua con la edad.

- Su cuidado y atencion es dificil entre los sistemas naturales de apoyo como
los abuelos.

2. Las caracteristicas particulares del empleo en Baleares:

- La estacionalidad del mercado laboral que hace que se concentre el trabajo,
especialmente el no cualificado, en los periodos vacacionales.

- Los horarios de trabajo, en el sector servicios, se suelen establecer por tur-
nos que abarcan amplios periodos del dia o la noche.

- La rotacién de los puestos de trabajo que alteran la dindmica familiar.
Respecto a la discapacidad y la dependencia

Todas las familias con hijos pasan por la situacion de tener un miembro depen-
diente a su cargo cuando el hijo se encuentra en la infancia, su atencion y cuida-
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do es permanente las 24 horas al dia. En el caso de que el hijo sufra una discapa-
cidad grave su atencion serd permanente a lo largo de toda su vida, nunca se supe-
rara la infancia de ese hijo.

A las necesidades de control y vigilancia de la propia familia se suman las nece-
sidades sanitarias: el hijo requiere de atencion médica. A las multiples explora-
ciones, que nunca se acaban, en busqueda de diagnoésticos, se suman los controles
de las diferentes medicaciones que toma y las intervenciones quirtirgicas, por las
que este colectivo suele pasar, en la mayoria de los casos en mas de una ocasion.

La presencia de un hijo dependiente de estas caracteristicas interfiere en el desa-
rrollo familiar adecuado; la madre -especialmente- se vuelca en el cuidado de este
hijo, con una marcada tendencia a descuidar a sus otros hijos que no la necesitan
o incluso a la propia pareja. Las relaciones sociales con amigos o parientes estan
supeditadas siempre por la imposibilidad de llevar al hijo, asi cada vez se va deterio-
rando mas el circuito social y se acaba en una situacion de aislamiento absoluto.

La percepcion de frustracion, respecto a ese hijo, estd muy acentuada en las
familias, los sentimientos de fracaso se unen a las expectativas bajas que se gene-
ran y el fracaso como padres planea en el entorno familiar.

La madre, en un alto nimero de parejas, tiene que dejar de desarrollar su vida
laboral o social ya que no es compatible con el cuidado de ese hijo. En estos casos,
la economia familiar se resiente considerablemente.

Asi pues, la sobrecarga que la familia soporta no solo responde a la dedicacion
que ese hijo necesita, sus cuidados suponen una alta inversion en tiempo, pero el
deterioro de la familia y las renuncias personales a muchas areas de la vida con-
ducen a un Unico punto: estrés familiar. El estrés se traduce en agotamiento, irri-
tabilidad, tristeza, depresion, baja autoestima, aislamiento..., y la estructura fami-
liar se desarmoniza, lo que en la mayoria de los casos acaba en el abandono tem-
prano del hogar de los otros hijos, o incluso el abandono de la propia pareja.

La situacion de dependencia supera a la persona que cuida y atiende al miem-
bro dependiente. El dia a dia no tiene diferencias, cada mafiana el ritual con el que
se enfrentan las familias es el mismo: higiene, alimentacion pasiva, medicacion,
cambios posturales..., sin distincién de dias festivos, vacaciones o enfermedad
del cuidador.

49



Los sistemas naturales de apoyo que se dan en cualquier familia como son abue-
los, tios, amigos..., y que sirven para aliviar la dedicacion de los padres que cual-
quier nifio necesita, en el caso de personas con discapacidad no se suelen dar, las
familias con hijos afectados deben soportar una carga superior al resto de las fami-
lias ya que su cuidado raramente recae en alguien diferente a los padres, y espe-
cialmente a la madre.

Paralelamente, la atencion dada en los centros educativos, ocupacionales o de
atencion diurna presta un apoyo a las familias importante, pero insuficiente: de las
8.760 horas anuales, solamente, 1.080 para la edad escolar y 1.720 para la edad
adulta, estan cubiertas.

El apoyo y respiro para familias con miembros dependientes a su cargo es una
necesidad incuestionable en una sociedad que persigue alcanzar una cota elevada
de bienestar social.

La calidad de vida, tanto de las personas con discapacidad como de sus fami-
lias, pasa por poseer un sistema amplio de apoyo que les permita poder llevar a
cabo una vida lo mas normalizada y equiparada a la de una familia ordinaria.

El respiro familiar persigue paliar la falta de sistemas naturales de apoyo, que
cualquier padre encuentra al tener un hijo en edad infantil y que, en el caso de las
personas gravemente afectadas, se prolonga el resto de su vida. Trabajar, pasear,
hacer la compra, acudir al cine, tomarse un café con los amigos, ir de viaje, acom-
pafiar a los otros hijos, salir a cenar con la pareja..., todas estas actividades estan
vetadas a las familias con hijos gravemente afectados. Su cuidado, las dificulta-
des de movimiento y traslado, la alimentacion especifica que toman, entre otros
factores, hacen muy dificil poder compaginar una vida socio personal y familiar
normalizada. Asi pues, no solo hablamos de conciliar con la vida laboral, se inclu-
ye la social y la personal.

Respecto al mercado laboral balear

La economia balear se centra basicamente en el sector del turismo, aspecto que
marca el mercado de la oferta y la demanda. No solo los hoteles son el motor de
la economia, las empresas de servicios que apoyan el sector turistico son innume-
rables: restaurantes, empresas de alquiler de coches, guias turisticos, empresas de
catering, lavanderias, etc.
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El mercado laboral se caracteriza por una especial temporalidad, es decir, la
oferta mayoritaria de empleo es entre el periodo que va desde Semana Santa al
verano. Cuando en Baleares tenemos una gran oferta laboral es, precisamente,
cuando las escuelas o los centros de dia cierran por vacaciones.

A la temporalidad se une la jornada laboral que cuenta con turnos que se distri-
buyen a lo largo de todo el dia, especialmente para las mujeres que desarrollan su
profesion en el &mbito de la hosteleria o la restauracion —camareras, limpiadoras,
cocineras, gobernantas de hotel...- los turnos abarcan mafanas, tardes y noches.

La rotacion en los turnos es también un aspecto que impide establecer un siste-
ma de apoyo fijo para atender a sus hijos.

Los trabajos no cualificados, es decir aquellos que no precisan de una forma-
cion académica, son los que sufren de forma mas intensa la precariedad en cuan-
to a temporalidad y a jornada laboral. No obstante, incluso personas con titulacion
académica y una profesion como técnico de grado medio o superior, también se
ven sometidas a la estacionalidad del mercado y a la disponibilidad horaria.

Después de varios afios trabajando con familias, la caracteristica mas comin en
ellas es el abandono del mercado laboral de la mujer a partir del nacimiento del
hijo con discapacidad. Tras pasar una etapa en la que se intenta continuar con la
vida laboral, los requisitos de atencion y las dificultades del mercado laboral
hacen que la mujer decida dejar de trabajar para responder a la atencion de su hijo
dependiente. Suele ser la mujer la que abandona su puesto laboral pues suele ser
menos remunerado respecto al hombre. La mujer suele renunciar a acceder a
algun puesto de trabajo por ser incompatible con los horarios de su hijo. En otras
ocasiones, la madre acepta un trabajo precario y mal remunerado porque éste le
ofrece una mayor disponibilidad horaria. Paralelamente, las dificultades para for-
marse o reciclarse profesionalmente hacen que siga en una situacion precaria, ya
sea para mejorar en su empleo o para acceder a uno.

PROCESO SEGUIDO
El proceso se distribuyo en diferentes fases:

1. Analisis del mercado laboral balear con el objetivo de establecer los requisi-
tos respecto a formacion, temporalidad, jornada, turnos, rotacion...
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El estudio se llevd a cabo desde una doble vertiente, analizando la oferta de
empleo genérica y las caracteristicas del empleo de los trabajadores en activo.

Analisis social, econdmico y personal de la situacion de las familias usuarias
de la asociacion.

El estudio se llevo a cabo centrandose en la situacion laboral de cada padre,
el nivel de dependencia de la persona con discapacidad y la atencion reglada
que recibe, la edad de los padres, la edad de la persona con discapacidad, el
nivel de estudios, la formacion laboral, la situaciéon familiar (separados, viu-
dos, monoparental...) y el ntcleo de residencia de la familia.

Seleccion de las familias participantes en el proyecto.

El estudio indic6 que la mayoria de las familias usuarias de los servicios nece-
sitaban herramientas para poder conciliar su vida familiar con la laboral e
incluso con la personal o social. Por tal motivo se incorporaron unas 145
familias en total que precisaban servicios de conciliacion en distinta intensi-
dad y por diferentes motivos:

- Laborales: para poder mantener su empleo, mejorarlo o acceder a uno.
- Familiares: para dedicar mas tiempo a su pareja o a los otros hijos.
- Personales: para formarse, tener tiempo libre o cuidarse.

- Sociales: para poder relacionarse con amigos, pareja o disfrutar del ocio
comunitario.

Disefio de las actuaciones de conciliacion propuestas.

Para disefiar qué tipo y modalidades de conciliacion se proponian se tuvo en
cuenta tanto los requisitos del mercado laboral, como las necesidades de las
propias familias.

Seleccion de los recursos materiales y humanos precisos para llevar a cabo las
diferentes actuaciones.

La incorporacion de familias fue progresiva, por lo que los recursos se fueron
adaptando a las nuevas incorporaciones que se iban produciendo.



6. Inicio de las actuaciones de conciliacion, en paralelo con una campafia de
difusion entre las familias para poner en su conocimiento el proyecto que se
iniciaba.

7. Valoracion constante de los servicios e introduccion de los ajustes necesarios
para acoplar las actuaciones disefiadas a las necesidades reales diarias.

En general, el proceso seguido fue en todo momento positivo, en todas las fases
el trabajo fue fluido y no se encontraron resistencias, por el contrario la buena pre-
disposicion de las familias fue patente. No hay que olvidar que los servicios que
AMADIBA estaba poniendo a su disposicion perseguian aliviar su sobrecarga y
poder llevar una vida lo més normalizada posible.

NIVEL DE IMPLANTACION

La buena practica ha sido implantada totalmente. En la actualidad los servicios de
conciliacion forman parte de la oferta de AMADIBA y colaboran en mejorar la
calidad de vida de las familias y su dinamica laboral.

La actividad de conciliacion que se ha incorporado a la dindmica ordinaria de
la asociacion se ha conseguido:

a) Desarrollando actuaciones de atencion a las personas dependientes.

b) Desarrollando foros de encuentro y participacion de las familias.

¢) Desarrollando acciones de reciclaje y formacion para las madres.
Atencién directa a las personas dependientes

Se han creado y gestionado servicios destinados a atender a las personas depen-
dientes desde el nacimiento a la edad adulta, 24 horas al dia los 365 dias del afio.

A lo largo de las 24 horas del dia se responde a cualquier situacion temporal de
atencion que pueda surgir, planificada o sobrevenida, en los diferentes centros y
servicios de la entidad. Asi a lo largo del dia se ofrece desde hacerse cargo de su
hijo discapacitado que por estar enfermo no lo aceptan en su centro habitual, a
hacerse cargo de ¢l por estar de viaje los padres, a recogerlo y llevarlo a cualquier
lugar al que tenga que acudir, a cuidarlo mientras los padres estan en el cine, aten-
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derlo mientras trabajan desde la madrugada hasta la noche, etc.

En AMADIBA no se cierra nunca, las necesidades de las familias son el motor
que mueve la asociacion, asi que ofrece sus servicios todos los dias del afio, ya
sean laborables o festivos.

En definitiva, la buena practica incorporada proporciona a las familias un ser-
vicio de atencion temporal de la persona con discapacidad al que pueden acudir,
y les ofrece los apoyos y refuerzos necesarios para conciliar las distintas areas de
su vida.

Foros de encuentro y participacion de las familias

Se ha creado de forma paralela un foro de encuentro para las familias de cara a
potenciar las relaciones sociales, deterioradas en muchas situaciones con la incor-
poracion de un hijo dependiente en sus vidas. A través de la incorporacion de
espacios de reunion y participacion se ha conseguido reforzar las relaciones per-
sonales, se ha hecho participar a las familias en foros de actualizacion y discusion,
y se les ha facilitado el acceso al ocio comunitario mientras sus hijos estan bien
atendidos.

Asi pues estas actuaciones estan mas enfocadas a conciliar su propia vida social
y personal mas que la laboral o familiar, aunque también inciden en su faceta pro-
fesional.

Actividades de reciclaje y formacién para las madres

El principal problema que sufren las mujeres que han tenido que dejar de trabajar
o que trabajan de forma precaria para poder atender a su hijo es el aislamiento que
sufren. La falta de formacion hace que el mercado laboral avance, dejandolas a
ellas ancladas en el tiempo y en situacion de desventaja.

Una de las actuaciones de conciliacion que se llevan a cabo es la orientacion
profesional y el reciclaje en areas que pueden ser de su interés para mejorar labo-
ralmente o para encontrar un empleo, asi ambitos como la informatica o los idio-
mas son los que mas se requieren, a un nivel absolutamente basico. Para llevar a
cabo la formacion se esta en contacto con entidades que se dedican a ello.

La orientacion profesional pasa por algo tan basico como ayudar a las madres a
buscar empleo, preparar un curriculo o una entrevista. Tras largos afios de ausen-

54



cia en el mercado necesitan una orientacion personalizada que las introduzca de
nuevo.

EVALUACION DE LA MEJORA

Los servicios de conciliacion implantados han permitido:

Fomentar y desarrollar la red natural de apoyo a la familia.
Desarrollar, mejorar o fomentar la vida laboral.
Reducir el estrés de todos los miembros que componen la familia.

Fortalecer la relacion de los padres con los hijos no discapacitados para faci-
litar una relacion mas normalizada.

Facilitar el descanso de las cargas, en ocasiones excesivas, que supone el cui-
dado de la persona con discapacidad, para mantener la integridad y la estabi-
lidad familiar.

Posibilitar que los distintos miembros de la familia dispongan de tiempo para
si mismos: ocio, vacaciones, actividades sociales...

Evitar la institucionalizacion de la persona discapacitada.
Cubrir situaciones de emergencia dentro del sistema familiar.

Potenciar las relaciones sociales de familias con hijos discapacitados.

.Qué resultados se han alcanzado?

1.

Se ha logrado apoyar en gran medida la insercion de mujeres en el mercado
laboral. El 80% de las mujeres ha mantenido su puesto de trabajo o ha acce-
dido a uno nuevo, fijo o discontinuo.

Se ha conseguido mejorar en gran medida las condiciones de trabajo de algu-
nas mujeres. El 30 % de ellas ha aumentado su calidad laboral.

Se ha facilitado el poseer una situacion de igualdad de oportunidades que ha
permitido a las mujeres, en general, el ser competitivas profesionalmente. El
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100% de las mujeres trabajadoras con hijos dependientes ha podido estar en
igualdad de condiciones.

4. Se ha posibilitado el acceso a cursos de formacion externa e interna para bus-
queda de empleo o promocion laboral. El 10% de las mujeres ha mejorado su
formacion laboral.

5. Se ha respondido al 100% de las demandas de los servicios de conciliacion.
Esta respuesta ha permitido que las familias se encuentren en la misma situa-
cion que las que no tienen un hijo dependiente por discapacidad intelectual.

6. EIl 100% de las familias propuestas ha participado del proyecto en algiun
momento, ya sea de forma puntual o de forma estable.

7. La integracion social que ha supuesto en muchos casos el poder normalizar
su vida y desarrollar actividades que cualquier persona hace de forma natural.

8. Se ha transferido a las distintas administraciones implicadas —local y autono-
mica- la necesidad de incorporar esta buena practica a las entidades. El resul-
tado es positivo pues se ha conseguido financiacioén para disponer de servi-
cios de conciliacion.

-Qué indicadores de evaluacion se han utilizado?

a) Criterios cuantitativos respecto al nimero de usuarios atendidos.
b) El grado de satisfaccion de las familias.

c¢) El niimero de inserciones laborales desde la creacion del servicio.

d) El nimero de mujeres que han optado a formacion especifica con la intencion
de cambiar su puesto de trabajo o mejorarlo.

e) El acceso a actividades de mejora personal de las mujeres, tales como acudir
a un gimnasio o a un centro de formacion.

.Qué impacto ha tenido la experiencia en las personas con discapacidad inte-
lectual, en las familias y en la organizacion?
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En las personas con discapacidad se traduce en el bienestar durante su estancia
en el servicio, por calidad en la atencidn recibida desde los profesionales y el
mantenimiento de una infraestructura adecuada y adaptada a sus necesidades.

En cuanto a las familias, el incremento de la satisfaccion personal sobre una
situacion personal que parecia que no podia cambiar y, que con las herramientas
adecuadas, ha cambiado el patron de vida de estas familias.

La organizacion ha podido desarrollarse y crecer desde esta iniciativa. Es una
entidad cada vez mas y mejor reconocida en el ambito balear.

De forma paralela, AMADIBA se ha presentado a la 2* Convocatoria de la ini-
ciativa comunitaria EQUAL y lleva a cabo la segunda parte de estas actuaciones,
que es la de formar a los padres para acceder a mejores puestos de trabajo.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

La buena préctica propuesta ofrece los siguientes puntos a tener en cuenta para
conciliar, de forma real, la vida familiar con la laboral, e incluso la personal y la
social.

* Se han de crear servicios imaginativos e innovadores en torno a las necesida-
des familiares.

 La flexibilidad ha de ser el motor que oriente las respuestas a las demandas de
las familias.

» Cada familia es una situacion individual, no existen féormulas que se puedan
asignar a las diferentes situaciones, cada caso ha de abordarse de forma indi-
vidualizada.

» Las personas con discapacidad intelectual y dependencia han de estar atendi-
das, no aparcadas. Los servicios de conciliacion deben ser activos y deben
fomentar la participacion en la comunidad.
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* Se necesita ayuda para adaptarse al mercado laboral, especialmente si se ha
abandonado o se desea una mejora de empleo.

» Debe existir una comunicacion directa con las familias para que la concilia-
cion sea efectiva y evitar asi el peligro de abandono de sus miembros.

» Se ha de acercar el recurso al usuario.
» La respuesta a la problematica planteada ha de ser inmediata.

 Se ha de potenciar el vinculo familiar, evitando la desubicacion de la persona
en su seno familiar.

* Debe existir un compromiso con la calidad de los servicios ofrecidos.
» Ha de existir una actualizacion continua con los agentes implicados.

* Es fundamental la innovaciéon permanente: formacion, recursos, técnicas,
herramientas..., lo que hara posible la actualizacion necesaria para ofrecer
servicios de calidad que respondan a las demandas actuales, constantemente
cambiantes como la sociedad en que vivimos.

< La orientacion al cliente es fundamental, los servicios de conciliacion han de
estar orientados a las personas usuarias de los mismos, y no al revés.

(En qué medida creemos que esta Buena Practica es innovadora?

Es un conjunto de actuaciones que se acopla a los nuevos tiempos. Se adapta a la
necesidad que actualmente tiene cualquier familia de trabajar ambos padres para
hacer frente al ritmo de vida actual. Respeta y potencia la necesidad de ocio y
tiempo libre que cualquier persona presenta. Tiene en cuenta y trabaja, a la par,
con las politicas de empleo, de igualdad de oportunidades. Ayuda a reducir las
desigualdades entre hombres y mujeres. Estimula el contacto social. Es un recur-
so actual que avanza con la dindmica actual, con la incorporacion cada vez mas
significativa de la mujer al mercado laboral. Trabaja desde la realidad, porque se
ha adaptado a las exigencias del mercado laboral balear y a las necesidades
que las familias tienen, mas alla del trabajo, para sentirse ciudadanas de pleno
derecho.
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LO QUE SE DEBE HACER

(0 Como punto mas destacable, resaltamos la necesidad de personal para

llevar a cabo los servicios, para mantener esa flexibilidad horaria y el
periodo de apertura del servicio es necesaria una gran dotaciéon de per-
sonal y eso implica una gran dotacion de presupuesto. Los servicios de
conciliacion individualizados son costosos econdmicamente: al no tra-
tarse de actividades grupales en muchas ocasiones el coste econdémico es
elevado. Gracias al proyecto europeo se pudo llevar a cabo la experien-
cia, de forma experimental, con lo que el coste economico quedd sufra-
gado en general en un 70%.

Una vez transcurrido el proyecto EQUAL se valordé muy positivamente
la experiencia y se planted que era una buena practica a incorporar en el
funcionamiento ordinario de la entidad. Como la asociacion AMADIBA
estd configurada por familias y todas han pasado o pasan por situaciones
comunes, las familias decidieron buscar los recursos econémicos, en las
diferentes administraciones, para poder llevar a cabo el proyecto, ya no
de forma piloto sino de forma estable.

Las familias participan en el coste del servicio, en un porcentaje que en
ningln caso supera el 50% del coste real. Se considera que no debe ser
un servicio gratuito ya que es fundamental la implicaciéon. Se ha becado
a familias con ausencia de recursos o bajo nivel adquisitivo.

La Asamblea General de socios y la Junta Directiva son padres de per-
sonas con discapacidad, por lo que cualquier actuacion o proyecto que
surge es acogido con satisfaccion, pues responde con exactitud a las
necesidades comunes a todos. En esa linea, los padres estan dispuestos a
mantener los recursos a toda costa.

En la actualidad los servicios de conciliacion o de respiro familiar estan
implantados de forma estable. La firma de un concierto de plazas con la
Administracion Publica, dota a los servicios del presupuesto adecuado
para su continuidad.
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Respecto a la transferencia de la buena practica

() Ya se han tenido experiencias de transferencia sobre esta practica. El

proyecto europeo donde estaba enmarcada nos facilitd su presentacion a
nivel europeo, en Francia, Portugal e Irlanda, donde fue acogida con
mucha expectacion por los socios europeos. Por otro lado, de los 16
socios que componian la agrupacién Balear, AMADIBA fue elegida
como entidad de Buenas Practicas. Present6 su proyecto ante varias enti-
dades del sector de la discapacidad, sindicatos, entidades sociales, etc.,
el 15 de noviembre de 2004, con muy buena acogida.

Consideramos que aprender no es suficiente, hay que compartir el apren-
dizaje. Si se descubren formulas para mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad y la de sus familias, hay que transmitirlas y
convencer a las diferentes administraciones de la necesidad de incorpo-
rarlas a su politica social de bienestar.

LO QUE NO SE DEBE HACER

En resumen la experiencia ha sido muy favorable, no se ha encontrado
ningun obstaculo que interfiriese el desarrollo del proyecto.

La unica sombra planteada en el mismo fue la necesidad de que algunas
familias entendiesen que era una experiencia piloto, que se intuia que iba
a resultar tan positiva como para implantarla de forma estable, pero que
tras terminar el proyecto europeo -que facilitaba los recursos- no se sabia
si podria tener continuidad o no.

Debemos prestar especial atencion a la tendencia, en algunas familias, a
aparcar a sus hijos, debe cuidarse el vinculo familiar y evitar que se
entiendan los servicios de conciliacion como meras guarderias. Son ser-
vicios activos de apoyo, no de sustitucion.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Si se tiene en cuenta que esta practica de conciliacion mejora la calidad de
vida de todos los miembros de la familia, que aumenta la permanencia de
la persona dependiente en su casa, que facilita la vida laboral y por lo tanto
mejora la economia doméstica, entre otros factores, el camino por recorrer es
claro: debemos convencer que ha de ser un servicio esencial y no secundario.

Para las familias con hijos sin discapacidad, o sea las mal llamadas nor-
males, probablemente que sus hijos acudan a actividades extraescolares o
se vayan de acampada es algo accesorio, para nosotros, o sea las familias
menos normales, el apoyo para poder conciliar ha de ser un servicio basi-
co, complementario a la actividad educativa o de atencion diurna.

(Qué queda por hacer? Reivindicar que es un derecho y no solo una nece-
sidad, reivindicar que los sistemas naturales de apoyo no existen cuando
tienes un hijo con discapacidad, especialmente cuando se va haciendo
mayor o es altamente dependiente, por lo que los diferentes agentes impli-
cados: empresas, instituciones publicas, sindicatos, asociaciones, han de
participar en el establecimiento y coordinacion de estos servicios de apoyo
a las familias.
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ANEXO 1

Servicios de conciliacion creados y en funcionamiento en la actualidad
Respiro madrugada/mafianas

Se acoge a los usuarios desde la hora en que los padres necesitan dejarlos, se les
da de desayunar y se hace el transporte hasta el centro al que asisten durante el
dia. Los sabados y festivos también se solicita este servicio.

Atencion tardes

Se recoge a los usuarios en los centros a los que han asistido durante el dia y se
les transporta hasta el club de ocio, donde tras merendar participan de las activi-
dades de tiempo libre, disefiadas en funcion de su edad y nivel de asistencia.

Respiro diurno

Se acoge al usuario que, por motivos generalmente de enfermedad o indisposi-
cion, no puede asistir al centro ordinario al que va durante el dia; se le presta atencion
sanitaria y se le mantiene en convalecencia bajo vigilancia y con dietas adaptadas.

Atencion nocturna

Se asiste a los usuarios en horario nocturno, facilitindoles la manutencion y el
alojamiento, realizando el traslado desde los diferentes centros a los que asisten,
para mantener su dindmica habitual diurna.

Respiro festivos

Los dias festivos se atiende a las personas facilitandoles, junto a la manutencion,
actividades referenciales de dias festivos, fomentando el ocio comunitario y grupal.

Escuelas de vacaciones y puentes

A lo largo de los diferentes periodos en los que los centros escolares o diurnos se
encuentran de vacaciones o cerrados por puente, se organizan actividades de ocio
y tiempo libre, que incluyen manutencion y transporte adaptado.

Respiro tardes/noches

Se atiende a los usuarios hasta que los padres pueden hacerse cargo de ellos, ya
sea acompaiandolos en su propio domicilio o recogiéndolos personalmente al
finalizar la jornada laboral. Cuando la familia lo solicita se les ofrece la cena.

Atencion sabados

En formato de club de ocio, los sabados se acoge a los usuarios de forma grupal,
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ofreciéndoles todos los servicios necesarios: transporte, manutencion, descanso. ..
Otros servicios

Canguro a domicilio, acompaiiar a las visitas médicas, acudir de urgencia a bus-
car al hijo al centro escolar por indisposicion..., son algunos de los servicios que
complementan los servicios de conciliacion que AMADIBA ofrece a sus familias.

ANEXO 2

Uso de los servicios de conciliacion por tipo de recurso
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ANEXO 3

Participantes en los servicios de conciliacion y su evolucion temporal
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Buenas Practicas en...
VOY AL MEDICO

Nombre de la entidad: AFANDICE.

Promotor/es de la buena practica: Direccion, equipo de salud, educadores
y cuidadores.

Federacion a la que pertenece: FEAPS Madrid.
Coordinador o persona de contacto: Dra. Adriana Nivela Bilbao
Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: 2004 — 2005.

Otros datos que se consideren relevantes:

ANTECEDENTES

A finales del 2003 se incorpord un médico a nuestro centro de dia, al que concu-
rren 50 usuarios con discapacidad intelectual. Nuestra poblacion es adulta, con un
rango de edad de 21 a 51 afios. El 50% tiene un diagnostico de discapacidad inte-
lectual severa. En el 44% de nuestra poblacion la etiologia del retraso intelectual
es desconocida, el 23% tiene sindrome de Down, el 10% tiene paralisis cerebral
y un 8% presenta otras diversas cromosomopatias. El 48% no tiene lenguaje
verbal.

Después de una primera etapa de conocimiento de los usuarios y tras la realiza-
cion de una revision clinica detallada, nuestro médico detectd que los usuarios
presentaban mas enfermedades que la poblacion general y paraddjicamente con-
currian menos al sistema sanitario.

Ante esta evidencia nos propusimos crear un conjunto de buenas practicas que
tuviera como objetivo disminuir las barreras que encuentra este colectivo para
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acceder al sistema de salud. Trabajamos en las areas a nuestro alcance dando
informacion a los usuarios desde las aulas; a las familias y a los médicos tratan-
tes desde el equipo de salud.

La experiencia de CEPRI en la revision ginecologica y odontologica adaptada
a personas con autismo, las visitas a la Dra. Inés Ornachea, oftalmdloga de ATAM
y las conclusiones del estudio “ Yo también digo 33” de FEAPS-UAM nos ayu-
daron a dar forma y crear nuestra buena practica. Nos han prestado apoyo para la
realizacion de esta practica: la Red Publica de Salud, el Servicio de Estomatologia
del Hospital Gregorio Maraiidn, la Dra. Inés Ornachea, oftalmdloga infantil de
ATAM, Audiometrias WIDEX y la Direccion de nuestra Asociacion.

DESCRIPCION DE LA BUENA PRACTICA

Planteado nuestro objetivo de favorecer una actitud colaboradora de los usuarios
ante situaciones médicas, en el afio 2005 se incluyé el Area de Educacion para la
Salud dentro del programa del centro para su desarrollo en las aulas. Las activi-
dades que se realizaron fueron:

 El trabajo con fichas educativas de los materiales médicos, de conocimiento
del cuerpo humano y de nociones basicas de alimentacion sana.

* Coloquios donde los usuarios relataron e intercambiaron sus experiencias ante
situaciones médicas como operaciones, ir al dentista, analiticas, etc., ayudan-
dose mutuamente entre compaieros a perder los miedos.

» Juegos de rol-playing en distintas situaciones: auscultaciones con fonendo,
toma de temperatura, uso del otoscopio y depresor, cura de heridas, extrac-
ciones de sangre y vacunacion y jugar al médico y al dentista.

Ante la necesidad concreta de ciertos usuarios que debian realizarse determina-
das pruebas médicas (ecografias, ECG, radiografias, analiticas, etc.) desde el
departamento médico, en ocasiones la enfermera y en otras la médico, se explico
a los usuarios lo que les iban a hacer, realizandose simulacros de dichas técnicas
con elementos simples como una jeringa, mostrarles una radiografia y explicarles
que les van a sacar una foto, pasarles un desodorante roll-on con la aplicacion pre-
via de crema en el abdomen simulando una ecografia, colocarles en el térax las
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pegatinas para un electrocardiograma y ponerles unos cables en brazos y piernas,
etc. Es cuestion de creatividad.

Desensibilizacion fobica progresiva a través del juego

Con la ayuda de la psicologa del centro, a algunos usuarios con fobias determina-
das (al dentista, a las agujas) la médico les realiz6 una desensibilizacion fobica
progresiva a través del juego y no de la imaginacion.

En sucesivas sesiones, en algunos casos 3 y en otros hasta 10, alargandose en el
tiempo hasta dos meses, se les fue poco a poco introduciendo en el simulacro de
la situacion que tenian que vivir, y la misma era detenida ante la aparicion de sin-
tomas de ansiedad. Por ejemplo ante la fobia de ir al dentista, primero mostrarles
una lamina de la boca, darles una dentadura para tocar con sus manos, poco a poco
tumbarlos en un sillon, ponerles una luz en la cara, simular el ruido del torno y
con pinzas tocarles las muelas y por ultimo darles un pinchazo con un lapiz de
medir glucemia.

Se consiguid que un usuario se dejara realizar un ECG y cuatro fueran al den-
tista sin necesidad de anestesia general.

Revisiones médicas

Se solicitaron nuevas derivaciones al sistema publico de salud, por diagnosticos
presuntivos realizados tras la revision adaptada a las personas con discapacidad
intelectual en el centro. Decimos adaptadas porque en el centro nuestro médico
cuenta con recursos que no tienen los médicos de atencidon primaria. Dispone de
todo el tiempo que necesita para hacer las revisiones fisicas, en algunos usuarios
debe completar la revision fisica en varios dias. Los profesionales del centro le
enseflaron a comunicarse con cada usuario, sobre todo con los que no tienen
comunicacion verbal. Los usuarios no ven al médico como un extrano a ellos,
comparte con ellos las clases, sus actividades recreativas, y hay un trato amis-
toso.

Todo el trabajo médico es interdisciplinario, antes de abordar o dar un diagnos-
tico se consensuia con la psicologa del centro el perfil conductual del usuario y el
de su familia, y con la trabajadora social el conocimiento de la situacion familiar
de cada uno. Las familias fueron informadas de forma clara sobre los temas médi-
cos y el proceso de derivacion a la red ordinaria de salud.
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Se derivaron a sus médicos de cabecera, ademas de la patologia aguda del dia a
dia, nuevos casos de enfermedades cronicas: tres casos de dislipemia, dos casos
de hipertension arterial., seis casos de hipotiroidismo y dos casos de anemia
megaloblastica. Todos necesitaron tratamiento farmacoldgico.

Se derivaron a distintos médicos especialistas de la red publica. Dicha deriva-
cion fue hecha mediante un informe escrito. Las mismas fueron:

Cirugia General: un usuario fue operado de hemorroides.

Medicina Rehabilitadora: se derivd un usuario e inici6 tratamiento con toxina
botulinica.

Cardiologia: se realizaron tres derivaciones, una para seguimiento de su cardio-
patia congénita, en otro se confirm6 una insuficiencia mitral y situs solitus, y otro
usuario estd a la espera de realizarse un ecocardiograma para descartar miocar-
diopatia hipertrofica dado sus antecedentes familiares.

Dermatologia: se realizé una derivacion por onicomicosis severa, completd 6
meses con antimicoticos orales con curacion total.

Otorrinolaringologia: se realizaron tres derivaciones por hipoacusia. Cabe des-
tacar que nuestros usuarios se habian realizado las audiometrias en el Hospital
Doce de Octubre y no se pudo obtener resultados confiables en las pruebas por
“falta de colaboracion”. Conseguimos en un centro privado la realizacion de
audiometrias adaptadas a su discapacidad intelectual, y se confirmé el diagnosti-
co. Dos usuarios llevan actualmente audifonos y en el tercer caso se negd la fami-
lia.

Psiquiatria: se realizaron cinco derivaciones, se modificaron tres tratamientos.

Endocrinologia: se realizaron cuatro derivaciones, dos por hipotiroidismo y dos
por obesidad.

Digestivo: se realizaron cinco interconsultas, todas positivas. Cabe destacar la
importancia de solicitar serologia para helicobacter Pilori en dos usuarios con
molestias digestivas para confirmar diagndstico. A un usuario con paralisis cere-
bral e infecciones respiratorias a repeticion por broncoaspiracion se le colocd gas-
trostomia para su alimentacion.
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Traumatologia: se realizaron diez interconsultas con el apoyo del fisioterapeuta.
A cuatro usuarios con escoliosis sin control se les indico alza en el calzado. Un
usuario con secuela de TBC o6sea se realizo RMN vy se decidié reemplazo protési-
co de la cadera afectada cuando sea mas sintomatico dada su corta edad. Dos
usuarios con sindrome de Down, pie plano y Hallux Valgus se indic6 plantillas y
resolucion quirtrgica futura. Un usuario con inestabilidad en la marcha por acor-
tamiento de miembro inferior hemipléjico estd a la espera de cirugia de elonga-
cion del tendon de Aquiles. En dos usuarios con pie equino las interconsultas fue-
ron negativas.

Neurologia: se realizaron siete interconsultas, todas fueron positivas. A dos per-
sonas con epilepsia sin control desde hacia afios, se les redujeron las dosis de far-
macos anticomiciales. Comenzaron tratamientos farmacologicos nuevos: un usua-
rio con epilepsia que no controlaba sus crisis, un usuario con tetraparesia espasti-
ca, un usuario con ataxia cerebelosa, dos usuarios con distonia de miembros infe-
riores, de los cuales uno fue derivado al médico rehabilitador para inicio de trata-
miento con toxina botulinica.

Odontologia: tras la revision bucodental se derivaron 35 de los 50 usuarios; 11 de
ellos fueron derivados a través de los odontdlogos de cabecera al Hospital
Gregorio Marafion porque necesitaban anestesia general para su tratamiento. Los
24 restantes fueron derivados a la red privada. Pocas familias se negaron a la asis-
tencia.

Oftalmologia: se realizaron 28 derivaciones. Nuestra buena practica tuvo otros
pasos. Previamente a la visita al oculista, los educadores realizaron los distintos
pasos de la revision ocular: vision de los colores, vision cercana y lejana con opto-
tipos pediatricos de Pigassu, colocacion de gotas de solucion fisioldgica como
simulacro para la preparacion al fondo de ojo, después fueron con la médico a un
cuarto oscuro para la realizacion del mismo. Los usuarios fueron derivados a la
red publica o a ATAM considerando la presencia de lenguaje verbal, y el grado de
discapacidad intelectual.

El 67% de los usuarios nunca habian ido al oculista, el 10% habia abandonado
los controles y sélo el 23% continuaba con ellos.

Como resultado de esta practica 15 usuarios llevan nuevas gafas, se detectaron
cataratas en cinco usuarios con sindrome de Down y uno de ellos fue operado.
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Indice Positividad = Interconsultas realizadas/diagnoéstico positivo = 103/99

NIVEL DE IMPLANTACION

Ya es una practica generalizada tanto en el seguimiento del plan de alimentacion,
como ante un nuevo diagndstico de un usuario detectado por el médico.
Sistematicamente se informa a las familias y a los profesionales tratantes, y se da
soporte a los usuarios desde las aulas.

EVALUACION DE LA MEJORA

Creemos que las mejoras logradas con la implantacion de esta buena practica han
sido:

* En las personas con discapacidad intelectual disminuyeron sus miedos y
fobias, mejoro su actitud al acudir al médico, y concretamente ha mejorado
su calidad de vida tras la deteccion y tratamiento de nuevas enfermedades no
diagnosticadas hasta entonces.

* En las familias, la informacién y apoyo recibido las ayudo en el acceso y uso
del sistema sanitario, y en la aceptacion de las nuevas enfermedades y con-
troles que deben realizar sus familiares discapacitados.

* En la organizacion, asegurar el cumplimiento de la mision de la entidad a
alcanzar el mayor grado de calidad de vida de sus usuarios y sus familias.

Conclusion

Existe un infradiagnostico médico en las personas con discapacidad intelectual,
que presentan mas enfermedades que la poblacion general. Esto se debe a una
suma de factores: este colectivo no demanda sus necesidades, muchas de sus
familias no tienen la suficiente educacion en salud, y los médicos de atencion pri-
maria no cuentan con los recursos, tiempo y capacitacion, para la atencion médi-
ca de este colectivo.
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IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

La Educacion para la Salud es una buena practica que puede implantarse en cual-
quier centro y da herramientas a las personas con discapacidad intelectual para
ejercer su derecho a la salud, no siendo meramente receptores pasivos. Tienen
derecho, como cualquier otra persona, a saber en qué consta la prueba o practica
médica que se les va a realizar, por eso es tan importante prepararlos para esta
situacion desde el aula. Se necesitan muy pocos recursos €conomicos.

Si no se cuenta con un médico en el centro, pueden motivar y trabajar con un
profesional externo al mismo, tanto publico como privado segun el plan en salud
que piensen desarrollar.

LO QUE SE DEBE HACER

O Introducir el 4rea de salud como parte de la programacion de aula.

(O Realizar actividades reales, practicas y lidicas para conseguir aprendi-
zajes significativos para su vida cotidiana.

(O Implicar a todos: usuarios, profesionales y familias.
) Informar a los usuarios sobre su salud de manera clara y comprensible.

O Difundir la informacién y los resultados en la organizacion.

LO QUE NO SE DEBE HACER

e Dejarse vencer si todas las familias y todos los profesionales médicos no
colaboran.

@ Tener prisa.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Seguir trabajando en otras areas de salud que atin no hemos abordado, la
revision ginecoldgica adaptada, un plan de prevencion en higiene buco-
dental e intensificar el plan de actividad fisica.
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Buenas Practicas en...

SISTEMA AUMENTATIVO GESTUAL ORAL
(SAGO)

Nombre de la entidad: Fundacion Gil Gayarre.

Promotor/es de la buena practica: Servicio de logopedia de la Fundacion
Gil Gayarre.

Federacién a la que pertenece: FEAPS Madrid.

Coordinador o persona de contacto: Joaquin Sobrino Hernando, director
del centro educativo.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Cursos académicos
2004/2005 y 2005/2006.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

Hay un consenso bastante generalizado desde la comunidad cientifica respecto a
que la estructura de la conducta adaptativa de cualquier persona debe agruparse
en torno a tres factores esenciales: conceptuales, sociales y practicos. Dentro de
los primeros se destacan como esenciales y determinantes: aspectos cognitivos,
comunicacion y habilidades académicas (Thompson y col. 1999; Greenspan y
Granfield, 1992; Kamphaus, 1987; Widaman y McGrew, 1996; y Widaman, Stay
y Bonthwick-Dufty, 1993).

Consideramos esencial el proceso de comunicaciéon como via sobre la que se
asienta todo aprendizaje. Como se dijo en el II Foro FEAPS celebrado en Oviedo:
“Las personas con discapacidad y las familias ;hemos avanzado en calidad de
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vida?”. El dotar a las personas con discapacidad intelectual de un sistema de

comunicacion va a permitir un adecuado desarrollo personal y una mayor autode-

terminacion:

Un desarrollo personal: ““...También hay que pensar que hay personas con
discapacidad que no hablan. Hay que ensenarles a comunicar lo que quieren.
Tenemos que intentar que no haya ninguna persona sin capacidad de comuni-
car lo que quiere”.

Autodeterminacion: “...Toda persona con discapacidad tiene que tener mas
autodeterminacion. Las personas con mayor discapacidad tienen que tener un
modo de comunicar lo que quieren. Eso es necesario para la autodetermina-
cion".

Como conclusion en el I FORO FEAPS se dijo:

113

vo de cero personas sin un medio de comunicacion...”.

Es absolutamente necesario considerar, desde la ética y la calidad, el objeti-

>

Como consecuencia, el Sistema Aumentativo Gestual-Oral (SAGO) surge:

De la necesidad de crear un lenguaje unificado para toda la comunidad edu-
cativa de Fundacion Gil Gayarre.

De la demanda por parte de las familias de conocer el lenguaje que utilizan sus
hijos para comunicarse.

De la necesidad de contar con un sistema que se pueda generalizar a todos los
centros y servicios de la Fundacion Gil Gayarre.

De la necesidad de hacer un sistema que se pueda extrapolar a otras realida-
des fuera de la Fundacion.

La implicacion directa de las familias para poder cubrir las necesidades comu-

nicativas con el entorno mas directo nos parece indispensable. En definitiva,
SAGO NO es posible sin la colaboracion estrecha y activa de USUARIOS +
PROFESIONALES + FAMILIA.
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Basandonos en lo anterior, el objetivo prioritario es dotar a los alumnos de un
sistema de comunicacién aumentativo que ayude a desarrollar y estructurar el len-
guaje oral. Pretende dar respuesta a la peticion de los padres de conocer el len-
guaje que utilizan sus hijos, simplificar los gestos existentes y generalizar apren-
dizajes. Otro objetivo es la simplificacion de los gestos del sistema bimodal tra-
dicional debido a las dificultades motrices que presentan los usuarios. Por ultimo,
pero no por ello menos importante, se persigue facilitar la comunicacion entre
compaifieros orales y no orales.

SAGO va dirigido a usuarios:
* No verbales: con o sin intencidon comunicativa.

* Verbales: para introducir nuevo vocabulario, ampliar las estructuras sintacti-
cas e introducir palabras funcion, ya que al no tener contenido son mas difi-
ciles de aprender.

El motivo por el que SAGO esta basado en el sistema bimodal y no en ningun
otro sistema alternativo o aumentativo es que combina lenguaje verbal y lengua-
je gestual.

Teniendo en cuenta las caracteristicas de nuestros alumnos y siguiendo el prin-
cipio de normalizacion, consideramos que debian ser dotados de un sistema de
comunicacion lo mas natural y menos restrictivo posible, aprovechando ademas
sus capacidades motrices y cognitivas, que les permita comunicarse a través de
gestos que en ocasiones ellos mismos generan. Por ello una de las innovaciones
de SAGO es la adaptacion de los gestos, ya que en el trabajo diario vimos la nece-
sidad de disefiar un método funcional, simple y operativo que no solo permitiera
dotar a nuestros alumnos de un modo de comunicarse, sino que también ayudase
a ampliar sus estructuras sintacticas y crear los prerrequisitos necesarios para el
desarrollo del habla.

Por otro lado, el sistema bimodal tiene un amplio vocabulario, aunque es cierto
que un vocabulario no es una lengua. Por ello SAGO introduce las palabras fun-
cion, como articulos, preposiciones, conjunciones..., siguiendo la estructura sin-
tactica del lenguaje oral.
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En conclusion, consideramos que SAGO es un sistema aumentativo que nada
va a entorpecer el desarrollo de la habilidad de expresion oral, por el contrario
supondra facilitar la integracion social del usuario, no sélo satisfaciendo unas
necesidades primarias, sino fundamentalmente un medio de relacion interperso-
nal. Los sujetos que no poseen lenguaje oral presentan unos niveles de interaccion
social y desarrollo de las funciones cognitivas significativamente mas bajos que
sus propios compaiieros poseedores del lenguaje oral.

Los principios metodologicos en los que basamos el proyecto son los siguientes:
- Individualizacion: por la especializacion del propio sistema.

- Realidad: exposicion a la observacion plurisensorial del elemento, su realidad
y cualidad.

- Verbalismo-elemento signado: SAGO.

- Pragmatismo: concepto utilitario, habitual y de amplio contenido semantico.
- Gradualidad: concepto simple como base de una manifestacion mas compleja.
- Globalidad: concepcion gestaltica.

El proyecto consta de tres instrumentos:

1. CD de SAGO: donde aparecen por un lado todo el vocabulario separado en
categorias semanticas, y ordenado alfabéticamente para que su busqueda sea
mas rapida. Ejemplos practicos en situaciones reales de la utilizacién de un
vocabulario hecho lengua, es decir, introduciendo palabras funcion, preposi-
ciones..., siguiendo una estructura fija.

2. Fichas de vocabulario combinando gesto, foto y palabra. Clasificado por colo-
res segun la categoria gramatical y ordenado por categorias semanticas.

3. Programa de ordenador.

El CD esta creado en un formato que puede ser utilizado tanto en un lector de
DVD como en el ordenador.
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Las categorias semanticas que introdujimos son las siguientes:

Formas de cortesia

Colores

Dias de la semana

Meses del afio

Estaciones del ano

Transportes
Alimentos
Verduras
Fruta

Frutos secos
Legumbres
Pasta
Postres

Marisco

Bebidas

Acompafantes

Comidas
Menaje
Naturaleza
Ropa
Familia

Instrumentos
musicales

Bafio
Dormitorio
Salén
Cocina

Colegio

Acciones
Espacio / tiempo
Adjetivo
Herramientas
Profesiones
Juguetes

Horas del dia
Deportes
Carnaval
Navidad

Zonas del colegio
Palabras funcion
Part. interrogativas

Calle / parque

Dentro de estas categorias el vocabulario existente esta ordenado alfabética-
mente para facilitar su busqueda. También queremos incluir en el CD frases y
ejemplos para que quede mas clara la manera de estructurar sintacticamente una
frase en el sistema SAGO, que no es otra que la estructura que sigue la lengua cas-
tellana, para facilitar el desarrollo y adquisicion del lenguaje oral.

Las fichas de vocabulario combinan los siguientes aspectos GESTO - FOTO -

PALABRA ESCRITA.

Todo el vocabulario del CD estara reflejado en fichas: estas fichas iran clasifi-
cadas segun el siguiente codigo de color: amarillo: sociales; azul: sustantivos;
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rojo: enlaces y articulos; verde: verbos, y naranja: adjetivos.

Las fichas podran ser utilizadas de manera aislada para adquirir, conocer o
recordar el vocabulario, asi como para trabajar prerrequisitos del lenguaje como
sefializacion, intencidén comunicativa, atencidn, discriminacion, etc. También
podran ser usadas para la construccion de frases y la incorporacion de articulos,
preposiciones, etc. La construccion de frases debe seguir el orden de lectura del
lenguaje oral y asi adquirimos y/o reforzamos la orientacion espacio temporal de
la lectoescritura.

Ejemplo Ficha: El bebé come galleta

Tiazlisd (lise-liarh

COMET [Ci-mer]) palkeia (pa-lhe-ia)

El programa de ordenador surge como idea originaria debido al poco material
informatico especifico existente en el mercado.

El programa consta de dos fases:

1* fase: Un programa donde se refleja todo el vocabulario incluido en el CD, a
la vez nos permite trabajar todas las areas del lenguaje. La pantalla principal cons-
ta de un ment-indice donde aparece el vocabulario ordenado por categorias
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semantico-gramaticales. De ahi se escoge la palabra con la que se quiere trabajar
y pasamos a una segunda pantalla, donde aparece la foto del concepto en el vérti-
ce superior. Al lado aparece una segunda pantalla mas pequena donde, si se pin-
cha, sale una persona ejecutando el gesto que representa el concepto. Debajo de
la foto aparece la opcion de escuchar - ver una frase que incluya el concepto y
debajo de todo la palabra escrita. A su vez hay un botén que da la opcion de “con
o sin sonido” (palabra dicha normalmente o silabeada).

EJEMPLO 1° FASE

Coler del marce segin categorin gramatical 5|'l‘-|T|'PrT con sonldo
'h\_ F
Ny
s,
1/____\_ apaywda
FRASE
Coldor seglin categnria gramatical
GALLETA

SONIENOS: PAlABRA NORMAL O SILAREADA

2% fase: Una pantalla donde aparece una frase desordenada (con fotos) y el
alumno la tiene que ordenar. Al ordenarla aparece el video en el que se ve la eje-
cucion de la frase en SAGO. Los ejercicios van aumentando de dificultad.
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ANTECEDENTES

En la buena practica sobre Cartas de Servicio se describen las caracteristicas de
Fundacion Gil Gayarre.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

La necesidad que presentan algunas personas con discapacidad intelectual para
expresar sus deseos y sentimientos por la falta de palabra articulada, hace necesa-
rio poner a su disposicion una herramienta simple, primitiva y natural ajustada a
sus necesidades y capacidades, sin perder de vista el objetivo principal que es la
adquisicion y desarrollo del lenguaje oral.

Por tanto, entendemos que la comunicacion cobra un papel relevante en la con-
ducta de adaptacion de cualquier individuo. La definimos como un proceso vital
en el desarrollo humano que se convierte en riel de cualquier aprendizaje y factor
esencial en la integracion de la persona en sus distintos entornos de convivencia.

Desde esta apuesta nuestro objetivo es desarrollar al maximo las habilidades de
comunicacion de aquellas personas que presentan ciertas dificultades en este sen-
tido y al mismo tiempo crear oportunidades a través de sistemas aumentativos y/o
alternativos que favorezcan el desarrollo de estas habilidades comunicativas esen-
ciales para la interaccion social.

Desde el punto de vista psicoldgico, la ausencia o limitaciones severas del len-
guaje agudizan o hacen aparecer problemas conductuales. Por este motivo, el
dotar a la persona de un modo de expresar sus emociones, gustos..., evita en
muchas ocasiones o al menos reduce el nimero de conductas inadecuadas.

Existe un doble lenguaje, lenguaje externo y lenguaje interno. Dotar a las per-
sonas con discapacidad intelectual de un lenguaje no sélo significa poder expre-
sarse con su entorno, sino también crear un lenguaje interno que posibilite auto-
rregular sus propias conductas y acciones.

Hemos detectado la necesidad de mejorar el sistema que utilizabamos a través
de la observacion directa y el trabajo diario con nuestros alumnos, asi como de la
necesidad que manifestaban las familias y los profesionales de unificar, mejorar o
adaptar a las capacidades de nuestros usuarios el codigo de gestos que hasta el
momento utilizébamos.
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Ademas de utilizar la observacion y realizar registros de vocabulario, también
utilizabamos pruebas estandarizadas donde nos dimos cuenta que habia que tra-
bajar la adquisicion de vocabulario, asi como la generalizacion del mismo dentro
de una estructura sintactica lo mas correcta y extensa posible. Por ello decidimos
que teniamos que crear un material capaz de adaptarse a las capacidades y nece-
sidades reales de nuestros usuarios, con independencia de que tuvieran o no len-
guaje oral. Ademas consideramos imprescindible tener en cuenta a usuarios con
una baja capacidad lingiiistica (a los que este material ayudara a fomentar la inten-
cién comunicativa ademas de todos los prerrequisitos del lenguaje), asi como a
sujetos con una alta competencia lingiiistica, pero con una falta de organizacion
sintactica o de uso de elementos funcion.

Por otro lado surge la necesidad de unificar los gestos utilizados por los dife-
rentes profesionales que atienden de una manera directa a nuestros alumnos y de
dotar a las familias de instrumentos donde se reflejen de manera clara los gestos
(creacion del CD).

PROCESO SEGUIDO
* Deteccion de la necesidad de consensuar gestos utilizados.

* Reunidn de familias para romper falsos mitos sobre la utilizacion de los ges-
tos, de ahi parte la iniciativa de crear un CD con el vocabulario susceptible de
ser utilizado por sus hijos, ya que los padres lo solicitaron asi, debido a las
dificultades encontradas para interpretar el material impreso.

» Creacidn y organizacion del proyecto, asi como de sus distintas fases e ins-
trumentos: CD, fichas de vocabulario y soporte informatico.

* Reuniones con el equipo directivo para solicitar ayuda para la creacion del
CD.

* Reuniodn con la fundacion FANS (M? Isabel Sanchez) para pedirle orientacio-
nes para realizar la grabacion del video.

* Creacion del CD por parte del servicio con medios técnicos.
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Ajuste de gestos con la colaboracion y participacion directa del alumno.

Distribucion y presentacion del CD a profesionales, familias y direccion del
centro.

Recogida de la encuesta dirigida a padres para conocer su opiniéon sobre el
CD realizado.

Reunion con FEAPS (J. Tamarit) para presentarle el proyecto y pedirle orien-
tacion.

Reunion con M. Monfort.
Creacion de agendas comunicativas adaptadas a distintos usuarios.

Preparacion de cursos tanto para profesionales de centro educativo como para
otros profesionales de otros centros de la Fundacion para hacer efectiva la
generalizacion de los gestos.

Organizacion de cursos para familias.

Difusion del proyecto a otros centros educativos a través de la realizacion de
actividades conjuntas basadas en SAGO.

Exposicion de las experiencias que obtengamos a través de la puesta en prac-
tica de SAGO.

Los recursos que necesitamos para realizar el proyecto son:

Materiales:

Equipo informatico con la capacidad adecuada para la realizacion del proyecto.
Impresora a color necesaria para la elaboracion del material grafico.
Céamara de fotos digital.

Camara de video digital.

Personales:
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- Asesoramiento informatico para el montaje y realizacion de video, asi como
del programa informatico.

- Colaboracion de profesionales y familias.

Espaciales:

- Sala amplia para llevar a cabo el curso de formacion de SAGO y para la gra-
bacion del video.

NIVEL DE IMPLANTACION

Desde hace muchos afios el servicio de logopedia de Fundacion Gil Gayarre ha
ido apoyandose en los gestos para ayudar a los alumnos a facilitar su expresion,
no solo a los usuarios no verbales, sino que servia de apoyo a los que tenian len-
guaje verbal u oral.

Esta forma de trabajo también es llevada a cabo por el grupo de profesionales
que atienden directamente al alumno (profesores, ATES...), dotandoles al final de
otra herramienta que no solo vale para desarrollar o potenciar el lenguaje oral sino
también para crearle una intencién comunicativa y mejorar su comprension.

Debido a que todos nos apoyabamos en los gestos, pero nadie habia consegui-
do consensuar un método comun, cada profesional realizaba el gesto de una
manera. De ahi surge la idea de unificar criterios.

Como los gestos los han ido poniendo los propios usuarios, la implantacion se
ha realizado de manera progresiva y ellos mismos son los que han ido generali-
zando los gestos aprendidos, facilitando en gran medida la integracion en su
entorno mas cercano.

Por parte de los profesionales el sistema se ha acogido con gran satisfaccion al
observar que el gesto se ha visto simplificado y sus alumnos lo realizan con mayor
precision, por lo que facilita su entendimiento, al igual que ocurre a nivel fami-
liar. Ademas la implantacién del sistema no sélo se ha llevado a cabo a nivel de
expresion, sino que también se ha generalizado en aquellas personas con necesi-
dad de un sistema alternativo de comunicacion, debido a sus capacidades verba-
les y motrices.
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Las dificultades que nos hemos encontrado ante la innovacion del proyecto han
sido las normales frente a los cambios que ésta conlleva.

Las familias venian con la idea de que si sus hijos aprendian gestos conllevaria
a un mutismo verbal. Para ello realizamos diversas reuniones donde les explica-
mos el objetivo con el que trabajabamos y los resultados que con algunos usua-
rios habiamos obtenido.

EVALUACION DE LA MEJORA

La practica va dirigida a todos los alumnos con o sin lenguaje oral. Para conse-
guir el objetivo de dotarles o mejorar un lenguaje, ya sea oral o gestual, se crea-
ron unos instrumentos que ayudan a conseguir dicho propoésito. Estos instrumen-
tos son flexibles y ajustables a las diferentes necesidades y capacidades de nues-
tros alumnos.

Van dirigidos: a las familias para que se familiaricen con los gestos; a los pro-
fesionales como herramienta de trabajo dentro del aula, y a los alumnos ya que si
fuera necesario se hacen tableros o agendas adaptadas individualmente. Este pro-
yecto ha sido creado por y para ellos, por lo que la adquisicion del vocabulario se
ha demostrado que es mas rapida (debido a la simplificacion de los gestos) y su gene-
ralizacion se ve reforzada por el apoyo externo al servicio (padres, profesores...).

Contamos con un registro donde se recogen el vocabulario inicial, el vocabula-
rio actual y el periodo de tiempo comprendido.

Como hemos dicho al principio y teniendo en cuenta las conclusiones del II
FORO FEAPS, donde se dijo: “...Es absolutamente necesario considerar, desde la
ética y la calidad, el objetivo de cero personas sin un medio de comunicacion...”
ya sea a través del lenguaje oral o no. Este proyecto proporciona no sélo una
mejora en las competencias lingiiisticas de las personas con lenguaje oral, sino
que ademas proporciona un lenguaje que facilita la posibilidad de expresion. El
dotar de un lenguaje permite regular sus conductas y poder facilitar la integracion
con el entorno mas proximo (colegio- familia - barrio). Con este proyecto nos
adaptamos a las necesidades y capacidades individuales de las personas con rela-
cion a su expresion verbal en los distintos ambitos de convivencia.

Respecto a las familias, les proporcionamos instrumentos para poder aprender
el lenguaje que su hijo y su entorno (amigos-compaifieros) utilizan, proporcionan-
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doles la capacidad de mejorar la comunicacion familiar y lo que ello representa,
es decir, aumentar y mejorar la calidad de vida. Los instrumentos, como anterior-
mente hemos explicado, abarcan no s6lo vocabulario, sino una estructura sintac-
tica que lo transforma en una lengua, en un modo de expresion. El instrumento es
claro, amplio y puede ser utilizado facilmente por padres como por todo el grupo
de profesionales que trabajamos en el entorno del alumno.

Consideramos que los alumnos tienen que relacionarse fuera del centro educa-
tivo o de trabajo, por ello el que todo el mundo, verbal o no, conozca el lenguaje
que utilizan nos parece importantisimo.

La calidad del servicio se ha visto mejorada respecto a los resultados, ya que se
ha logrado un cierto consenso y una unificacion de gestos dentro de la comunidad
educativa. Esta adaptacion al contexto y a las necesidades de los alumnos ha
supuesto un paso importante en la mejora de su calidad de vida.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Las ideas y aprendizajes obtenidos con el desarrollo y ejecucion de la practica han
sido sobre todo: la importancia que tiene el dotar a las personas de una forma de
comunicacion, sea la que sea, capaz de responder a sus necesidades primarias con
relacion a sus distintos contextos de convivencia.

Es muy importante que los propios usuarios intervengan en la elaboracion, no
so6lo del gesto, sino de los instrumentos que posteriormente van a utilizar. También
es esencial la implicacion familiar en el proceso de elaboracion, aprendizaje y
generalizacion del sistema aumentativo que utilice cada alumno dentro del entor-
no mas proximo (casa/trabajo, colegio/barrio...).

Los instrumentos tienen que ser lo mas adaptados posible, sin perder de vista su
origen.

Hemos observado que una buena coordinacion y posterior trabajo en grupo de
todos los profesionales que rodean a las personas con necesidades de un lenguaje
aumentativo/alternativo, hace que este sea mas efectivo.

Con todo esto queremos hacer ver a otros emprendedores de esta practica, que
un sistema aumentativo no tiene por qué limitar las capacidades lingiiisticas, sino
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que pretende aumentarlas sin intencion de sustituir el lenguaje oral, aunque se
puede adaptar a personas que no lo tienen.

Hay que tener en cuenta la importancia de la comunicacion para el desarrollo
de la persona y su socializacion.

Debemos considerar siempre a quién va dirigido, respetando sus capacidades
motrices, gustos y conociendo el entorno en el que se desenvuelve.

Es preciso y necesario involucrarles en la creacion del sistema, ya que son ellos
los usuarios.

LO QUE SE DEBE HACER

Lo que recomendamos tener en cuenta para emprender una practica de este
tipo es:

@ Involucrar al usuario tanto en la eleccion como en la elaboracion del
material.

(O Que el material creado sea sencillo y adaptable a cada necesidad.
@ Que el sistema sea evaluable.

() Que el sistema se capaz de se abarcar diferentes modificaciones tanto
técnicas como a nivel del propio usuario.

(O Que el sistema sea capaz de aumentar la capacidad lingiiistica, nunca
de limitarla.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Continuar la elaboracion de los instrumentos necesarios para llevar a cabo
el proyecto (fotos, adaptacion de mas categorias semanticas...).

Renovacién y mejora del CD donde se presentan las diferentes categorias
semanticas representadas a través de los gestos correspondientes a cada
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palabra, ya adaptadas a las capacidades de nuestros usuarios.

Creacion de un soporte informatico donde se podran efectuar diferentes
actividades respecto al sistema, facilitando asi su aprendizaje y generali-
zacion.

Debemos seguir preparando a las familias para poder comunicarse de una
manera cada vez mas eficaz con sus hijos, y que el carecer o no de lenguaje
oral no sea un impedimento para que la persona tenga una buena calidad
de vida.

Paralelamente seguiremos con la formacion de los diversos profesionales
que trabajan con los alumnos, asi como profesores, “ates”, maestros de
taller, auxiliares..., de tal modo que todas aquellas personas que tienen rela-
cion directa con los alumnos no tengan dificultad en comunicarse o enten-
derles.

Difundir al resto de centros proximos el sistema, ya sean centros ordina-
rios, de integracion o de educacion especial.

Por nuestra parte debemos seguir investigando, adaptando y ampliando este
sistema para poder llegar a descubrir nuevas posibilidades del mismo.

CONCLUSION

Eramos conscientes de la importancia que la comunicacion, o por defecto la falta
de ella, tiene en el proceso de aprendizaje de cualquier persona.

La inquietud que nos llevo a realizar este proyecto se ha visto aumentada al des-
cubrir las enormes posibilidades que éste tiene de ayudar a mejorar la vida de las
personas que tienen dificultades para comunicarse de una manera ordinaria y en
consecuencia la de su entorno proximo (familias, profesionales...). Por ello cree-
mos que este grano de arena con el que comenzamos puede ayudar a paliar esas
dificultades.

Animamos a todos a que trabajemos en una misma direccion, que no exista
nadie sin poder expresar sus emociones, miedos o deseos.
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Buenas Practicas en...
EL USO ESPECIAL DE LAS TIC

Nombre de la entidad: Fundacion Fuente Agria - C.C.E.E. Aspades — La
Laguna.

Promotor/es de la buena practica: Centro Concertado de Educacion
Especial ASPADES - La Laguna,. Puertollano (Ciudad Real).

Federacion a la que pertenece: FEAPS Castilla - La Mancha.

Coordinador o persona de contacto: Marcelino Mora Mora. Orientador
del C.C.E.E.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Desde septiembre de 2003
hasta la actualidad.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

“El uso especial de las TIC” (Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion),
es un intento de trabajo de un grupo de profesionales de la educacion especial de
consolidar una alternativa pedagogica en el uso de las nuevas tecnologias en
alumnos/as con discapacidad intelectual.

La aplicacion de las nuevas tecnologias (TIC) a las aulas y alumnos/as de edu-
cacion especial es una realidad progresiva que empieza a mostrar sus resultados
pedagodgicos frente a los métodos tradicionales (de lapiz y papel) que siempre ha
habido en la escuela.

Sin embargo, quizas en este intento del uso prioritario de las TIC a la educacion
especial se ha perdido un poco el rumbo de lo mas esencial: las caracteristicas y
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competencias reales de nuestros alumnos/as, que llevan al uso limitado del orde-
nador y nuevas tecnologias, con la figura del profesor siempre omnipresente, a la
realizacion mecanica y repetitiva de los mismos programas educativos del merca-
do (ajenos al entorno y actividades del alumno/a), a no contemplar que en muchos
de los alumnos su nivel de lectoescritura es basico o deficiente o que existen
alumnos/as que, por su necesidades educativas especiales, jamas van acceder al
uso de los mismos.

Esta situacion real, llevo a un grupo de trabajo de nuestro centro educativo, al
estudio y realizacion desde el afio 2003 de programas, presentaciones y el uso de
TIC de una manera muy especial a los alumnos/as, donde el profesional deja de
ser un simple tutor/a, orientador, logopeda para convertirse en documentalista,
biblidgrafo, fotografo, investigador/historiador, informatico, editor, cuentacuen-
tos ..., y el alumno/a se convierte en el principal protagonista mediante el uso de
las TIC en situaciones reales y proximas a ¢l/ella y sus familias, y donde resulta
paraddjico en situaciones en las que no tiene que apretar ni un solo clic del mouse
o del teclado.

El disefio, el uso de las TIC de esta manera especial implica muchas horas de
trabajo e investigacion, pero es una de las formas que desde la educacion hemos
podido comprobar, en dos afios de trabajo, que estas tecnologias no solo se pue-
den utilizar como transmision de conocimientos o entrenamiento de habilidades y
competencias académicas o rehabilitacion funcional, sino su campo de actuacion
puede y es mucho mas amplio: valores, actitudes, solidaridad, integracion, habili-
dades sociales, control emocional...

En este periodo de tiempo y desde el afio 2003, se han elaborado por este uso
especial programas sobre consumo, salud, medioambiente, educacion vial, valo-
res de igualdad e interculturalidad...., y donde el principal protagonista es siem-
pre el alumno/a y el instrumento ha sido el uso de las TIC.

ANTECEDENTES

El antecedente de esta buena practica partidé de la realidad misma de nuestros
alumnos/as y el uso de las TIC en la educacion especial. Se partié de la observa-
cion de las limitaciones funcionales de nuestros alumnos/as, de como estas limi-
taciones no se superaban con la introduccion de las TIC en el aula y de ver que
era necesario trabajar en un enfoque diferente o alternativo al que se estaba dando,
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de manera que estas tecnologias no se quedaran solo en el uso mecanico y repeti-
tivo del ordenador, sino que se convirtieran en un instrumento dinamico, activo y
motivador para el alumno/a, intentando que desde el mas pequefio hasta el menos
autonomo pudiese y pueda participar mediante las TIC, como una forma de cono-
cer y explorar su entorno y su medio. Las TIC se convierten asi en un instrumen-
to de educacion global.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

El inicio de este trabajo en el ambito de la educacion especial parte de la obser-
vacion directa del uso de las TIC, tanto por parte de los profesionales como de
los alumnos/as, y de llegar a la conclusion y/o diagnostico que, partiendo de las
capacidades y competencias reales de nuestro alumnado, el uso de las TIC era
limitado e incluso muy limitado en la mayoria de ellos (programas de mercado,
repetitivos y mecanicos, programas ajenos al entorno del alumno/a, niveles de
dificultad no adecuados para ellos...).

Fue a partir de esta valoracion, donde surge la inquietud de un grupo de profe-
sionales del area de educacion especial que, viendo la necesidad del uso de estos
programas, contemplase la posibilidad de una alternativa o complementariedad a
ellos, de aqui surge la necesidad del “uso especial de las TIC”.

PROCESO SEGUIDO

El desarrollo de esta buena practica es sencillo y facil. Se parte siempre de una
actividad que sea funcional y significativa para el alumno/a (celebracién de una
fiesta, tradicion, visita a un lugar, exposicion, museo, noticias del momento que
estén de actualidad, eventos tipicos de todo centro educativo...). A partir de esta
actividad significativa para el alumno/a, el coordinador (en este caso es el orien-
tador), se retne con tutores, logopedas, agentes externos..., para recoger informa-
cion sobre qué alumnos/as y profesionales van a intervenir y qué tipo de alum-
nos/as. Posteriormente, se recoge toda la informacion disponible (escrita, via
Internet, manipulativa...) y mediante el programa Power Point se intenta plasmar
la actividad a realizar en diferentes areas: lenguaje o matematicas funcional, cono-
cimiento del medio, historia, valores, conducta, estimulacion, discriminacion, lec-
tura... El ultimo paso es la exposicion del programa a los alumnos/as en el que,
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desde la primera diapositiva, ellos son protagonistas activos.

NIVEL DE IMPLANTACION

Desde el afio 2003 la implantacion de esta practica en el centro educativo es un
hecho consolidado en el servicio en virtud de los resultados obtenidos, siendo los
principales:

1.

Uso de las TIC como herramienta dindmica y activa en el desarrollo integral
de los alumnos/as con discapacidad intelectual y necesidades educativas
especiales.

Uso de las TIC como instrumento, no solo de transmision de conocimientos
o rehabilitacion funcional, sino de transmision de actitudes, valores, habitos,
conductas....

Uso de las TIC como una aproximacion al entorno y medio mas proximo y
significativo del alumno/a y sus familias.

Mejora de la practica profesional del centro, mediante la sensibilizacion, la
implicacion y el compromiso del profesorado en el estudio de nuevas formas
y modelos de educacion con alumnos/as de educacion especial.

EVALUACION DE LA MEJORA

Para evaluar la utilidad o impacto de esta practica en nuestro servicio educativo,
nos hemos servido de:

¢ Indicadores internos: valoracion de los propios profesionales mediante: obje-

tivos conseguidos del programa, resultados en los alumnos, elaboracion de
materiales anexos al programa (fichas de trabajo, carpetas alumno...).

Indicadores externos: valoracion de agentes externos: profesionales de otros
centros, asesores de educacion, profesionales y expertos de diferentes ambi-
tos...

El principal impacto ha sido, sin duda, como desde el uso de las TIC de una

manera alternativa es posible fomentar y contribuir al desarrollo integral del
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alumno/a con discapacidad intelectual y acercar los hechos y eventos significati-
vos de la vida diaria al alumno/a y sus familias.

En la organizacion el principal impacto ha sido la implicacion y motivacion del
profesorado a cambiar su rol tradicional de la educacion.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA.

Después de mas de dos afos de trabajo, lo que hemos aprendido ha sido:

1. Es posible el uso de las TIC de una manera diferente y especial en alumnos/as
con necesidades educativas especiales.

2. Que con independencia del tema u objetivo de trabajo (actividad del centro,
fuera del mismo, tipo ambiental, salud, vial...) es posible el uso de las TIC
como medio pedagdgico para trabajar con el alumno/a.

3. El profesional de educacion especial cambia y transforma su papel o funcion
clasica de educador para pasar a desempefar roles de vital importancia para
la formacién y desarrollo integral de los alumnos/as.

4. Aplicar el uso de las TIC desde la escuela, no solo como mera transmision de
conocimientos, sino como herramienta de integracion y normalizacion de la
persona con discapacidad intelectual acercando el mundo real a su nivel de
conocimientos.

LO QUE SE DEBE HACER

(O El principal acierto de la implantacién de esta practica es el uso de las
TIC en educacion especial como instrumento del desarrollo integral de
alumnos/as con discapacidad intelectual y sus familias.

(O Se parte siempre de lo significativo para el alumno/a y a partir de este
punto se inicia el proceso de elaboracion del programa informatico y se
relaciona con todos los ambitos posibles: areas instrumentales, estimula-
cion, logopedia, conocimiento del entorno, valores, habitos, conducta...
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LO QUE NO SE DEBE HACER

() Olvidar las caracteristicas individuales, especificas y reales de nuestros
alumnos/as y sus familias.

() Olvidar las caracteristicas de nuestro centro educativo y su entorno.

() Olvidar partir siempre de actividades o eventos significativos para el
alumno/a o sus familias.

) Olvidar que nosotros no somos informaticos, por lo tanto prevalece la
sencillez y claridad sobre la perfeccion o complejidad.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Hasta la fecha y en desarrollo de esta practica se han elaborado los siguien-
tes programas:

- Los ecosistemas: FAUNIA.

- Laelectricidad: PUERTOLLANO.

- Los ultimos olmos ibéricos.

- Tsunami: Historia de la Cruz Roja.

- Dia de San Valentin Animal...

- Nuestros arboles: el olivo.

- Anfibios y reptiles de Castilla La Mancha: El ciclo de la rana.
- Historia de Espafia: La Republica Espaiiola y la Guerra Civil.
- Cuentos adaptados diversos.

Lo que nos queda por hacer es mantener la continuidad de la buena practica
porque, si bien es cierto que todos ellos sirven para ocasiones posteriores y
alumnos/as nuevos, la importancia de esta practica reside en partir de hechos
o eventos significativos para el alumno/a, lo que conlleva seguir trabajando
y elaborando programas conforme surja este tipo de hechos o eventos.
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Buenas Practicas en...
NEURRIAN, OCIO A MEDIDA

Nombre de la entidad: ATZEGI.
Promotor/es de la buena practica: Servicio de Ocio y Participaciéon Social.
Federacion a la que pertenece: FEVAS.

Coordinador/es o persona/s de contacto: Ainoa Fiz Garmendia,
Responsable de Txolarte Donostia.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Noviembre 2005 — mayo
2006.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

El programa “Neurrian” es una iniciativa que pusimos en marcha desde el
Servicio de Ocio y Participacion Social de Atzegi, con la finalidad de dar una res-
puesta de ocio complementaria a la que tradicionalmente se ha ofrecido desde
dicho servicio como, los clubes de tiempo libre, las actividades deportivas y cul-
turales, programa de vacaciones...

Este programa, que esté dirigido a personas con discapacidad intelectual mayo-
res de 15 afios, tiene como objetivo principal poder ofrecer una respuesta mas per-
sonalizada y mejor adaptada a las caracteristicas y necesidades del individuo.
Asimismo, queremos ofrecer a nuestros usuarios la posibilidad de realizar activi-
dades de su agrado sin tener que estar sujetos a otras dinamicas de grupo donde
la respuesta de ocio pueda ser menos individualizada y no cumpla las expectati-
vas del usuario. Ademas, creemos que tenemos que fomentar la capacidad de elec-
cion de las personas con discapacidad intelectual en el ambito del ocio.

95



Los objetivos que queremos conseguir con esta iniciativa estan dirigidos a
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Del
mismo modo, queremos que tengan la opcion de disfrutar del ocio en un entorno
totalmente normalizado y puedan llevar a cabo las actividades que sean de su
agrado y asi disfrutar de sus aficiones en grupos reducidos y con el apoyo ade-
cuado a sus necesidades. De este modo, pretendemos proveerles de los recursos
necesarios para que en un futuro puedan realizar dichas actividades del modo mas
autéonomo posible, con el fin de poder autogestionar su propio ocio.

Para poder llevar a cabo este programa contamos con la ayuda de los volunta-
rios que colaboran con nosotros en los programas que se ofertan desde el servicio
de Ocio y Participacion Social.

Para hacernos una idea mas concreta de las experiencias que queremos realizar,
estos son los supuestos casos que nos planteamos desde un principio:

- Mikel, Jon y Aritz tienen 16 aflos, pero no tienen con quien salir los fines de
semana. Después de contactar con nosotros, realizaremos un encuentro para
que se conozcan y asi puedan empezar a quedar entre ellos. Aunque en un
principio el coordinador o algin voluntario les den un apoyo intermitente para
realizar las actividades que quieran realizar, el objetivo es que esta ayuda
desaparezca cuanto antes y puedan crear un grupo de amigos.

- Ander, Iker, Patxi y Jon son cuatro jévenes con edades comprendidas entre los
20 y 25 afios. A todos ellos les gusta jugar a pala y tienen un horario similar.
Después de contactar con nosotros buscaremos un voluntario con una edad
similar y que le guste jugar a pala que pueda acompaiarles todos los dias que
queden para jugar. En este caso la ayuda del voluntario no podra desaparecer
teniendo en cuenta las necesidades que tienen los usuarios.

- Jaione, que tiene 42 afos y le gusta ir al cine. Después de hablar con nosotros,
empieza a quedar con un voluntario de edad similar para ir todos los lunes al
cine.

Ademas de estos supuestos podemos encontrar diferentes modalidades de agru-
pacion, en las que podra variar el nimero de participantes, el apoyo recibido por
parte de los voluntarios y por supuesto la actividad a realizar.
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ANTECEDENTES

El Servicio de Ocio y Participacion Social tiene como objetivo principal la mejo-
ra de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual en el ambito
del ocio. Del mismo modo, pretende mejorar las relaciones interpersonales de
dichas personas y posibilitar su integracion social. Para ello, tiene una amplia
oferta de programas en los que nuestros usuarios y usuarias tiene opcion de reali-
zar diferentes actividades, disfrutar de su tiempo libre y relacionarse con otras
personas.

Entre los programas que se ofertan desde este servicio podemos encontrar los
tradicionales grupos de tiempo libre conocidos como Txolarte y que estan dirigi-
dos a personas mayores de 16 afios, los cuales realizan diferentes actividades los
fines de semana, pero donde la respuesta de ocio es mas generalizada. Los usua-
rios también tienen la opcion de realizar actividades culturales y deportivas que
de alguna forma complementan las actividades realizadas por los clubes de tiem-
po libre y que en la mayoria de los casos se realizan entre semana. Entre las acti-
vidades culturales podemos encontrar actividades tales como, manualidades,
expresion corporal, cursos de Internet... Ademas, el servicio oferta diferentes tur-
nos de vacaciones en el mes de agosto y diferentes estancias vacacionales reali-
zadas fuera del periodo estival. Del mismo modo, este servicio impulsa la partici-
pacion de niflos/as y jovenes en turnos vacacionales con actividades organizadas
por diferentes instituciones publicas y privadas como las que se ofertan desde la
Diputacion Foral de Guipuzcoa, Gobierno Vasco y Kutxa.

Todos los programas que se ofertan desde el Servicio de Ocio y Participacion
Social estan dirigidos a personas con discapacidad intelectual mayores de 16 afios
en la mayoria de los casos, aunque estamos empezando a ofertar algunas activi-
dades para nifios y nifias menores de 16 afios, ya que ultimamente se han deman-
dado actividades por parte de este colectivo.

El programa Neurrian amplia la oferta del Servicio de Ocio y Participacion
Social, cambiando la visién de los programas anteriormente citados. La creacion
de dicho programa surgié porque veiamos que las necesidades de algunos de
nuestros usuarios no estaban siendo totalmente cubiertas con los programas de
ocio que se venian ofreciendo. Por lo tanto, pensamos que para poder mejorar y
completar la oferta que desde el Servicio de Ocio y Participacion Social se venia
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dando, era necesario crear algo que se adaptara mas aun a las necesidades y gus-
tos de los usuarios, y no fuera el usuario el que se tuviera que adaptar al progra-
ma como sucedia en algunos de los programas que se ofrecen desde este servicio.
Ademas, observamos que la oferta de ocio actual sobreprotegia a algunos de nues-
tros usuarios y se daba mas apoyo del necesario a algunos de nuestros usuarios.
Por eso necesitabamos algo que les ofreciera el apoyo necesario segun sus carac-
teristicas.

Las caracteristicas de las personas que participan o que queremos que partici-
pen en dicho programa son muy variadas. Todas ellas son personas con discapa-
cidad intelectual y mayores de 15 afos. Y aunque es verdad que desde un princi-
pio hemos estado abiertos a personas con diferentes niveles de autonomia, en las
primeras experiencias realizadas las personas que han participado tienen un nivel
de autonomia bastante alto.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

El programa Neurrian surgid porque se observd que muchos de los usuarios del
Servicio de Viviendas no participaban en las actividades que se ofertaban desde el
Servicio de Ocio y Participacion Social. Las razones por las que no participaban
en estas actividades son muy diferentes; pero observamos que muchos de ellos no
querian participar en grupos demasiado extensos, o no encontraban actividades de
su agrado.

Del mismo modo, en las Comisiones de Zona que desde el Servicio de Accion
Asociativa se realizan con el fin de sensibilizar a la comunidad y donde partici-
pan de manera voluntaria familiares de personas con discapacidad intelectual de
la zona, se observd que muchos de los socios de nuestra asociacion tenian otras
necesidades dentro del ambito del ocio que no estaban siendo respondidas con los
programas que ofertdbamos.

A pesar de que el proceso a través del cual hemos detectado la necesidad de
crear este nuevo programa ha sido bastante subjetivo, en el cuadro adjunto pode-
mos observar que el nivel de participacion de todos los socios en edad de partici-
par en dichas actividades no es muy alto.
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Cuadro 1

ANO TXOLARTE VACACIONES | DEPORTE | ACTIVIDADES | TOTALDE
(clubes de tiempo libre) CULTURALES SOCIOS*
2000 490 320 503 86 1604
2001 515 331 552 166 1643
2002 515 335 520 187 1685
2003 528 349 497 265 1721
2004 534 377 498 232 1800
2005 648 315 397 167 1852

*Numero de socios con edad para participar en los programas de ocio.

Teniendo en cuenta que algunos de los usuarios participan en mas de un pro-
grama, se puede observar que el numero total de usuarios que tienen opcion de
participar es significativamente superior al numero de socios que participan en
dichos programas. El hecho de que el nimero de participacién no sea tan alto
como deseamos, en nuestra opinion se debe a que los socios no encuentran en
muchos casos, ni actividades de su agrado ni dinamicas que les permitan realizar
dichas actividades de la forma que desean. Por lo tanto vimos la necesidad de
crear un nuevo formato que se ajustara mas a las necesidades del usuario y asi
poder ampliar la oferta del Servicio de Ocio y Participacion Social.

PROCESO SEGUIDO

Desde el momento en que surgio la idea del ocio a medida, vimos la necesidad de
crear un proyecto que recogiera desde los objetivos del programa hasta el proce-
so de implantacion del mismo. En este proyecto ademas, se recogia la metodolo-
gia que queriamos seguir, los instrumentos que utilizariamos para la recogida de
informacion y evaluacion, los recursos y el seguimiento que se iba a realizar a
cada grupo.
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Presentacion del programa

El programa se dio a conocer en noviembre, cuando mas de 500 socios y socias
con edades comprendidas entre 12 y 65 afios y residentes en Donostia y
Donostialdea recibieron una carta en la que se les informaba del nuevo programa
y sus posibles aplicaciones y ademas, se les invitaba a participar. La razén por la
que solo lo pondriamos en marcha en esta comarca era que estabamos en proceso
experimental y antes de desarrollarlo mas queriamos saber la acogida que tendria
y los resultados de las primeras experiencias.

Poco después comenzamos a recibir las peticiones. Gran parte de ellas eran de
personas menores de 35 afios. Se recibieron un total de 37 peticiones, de las cua-
les 21 participan o habian participado alguna vez en los programas ofertados
desde este servicio.

Recogida de informacion

Para la recogida de informacion se realizaron entrevistas individualizadas con los
usuarios y/o sus familiares en las que se cumplimentaban unos cuestionarios
donde ademas de los datos personales de los usuarios se recogian sus aficiones y
preferencias a la hora de realizar actividades de ocio. En estos cuestionarios tam-
bién recogimos informacion relacionada con las actividades de ocio que realiza-
ban dentro y fuera de la asociacion.

Creacion de las primeras experiencias

Después de realizar la recogida de informacion acerca de los usuarios, analizamos
toda la informacion recogida, mediante la distribucion de los usuarios por edades,
ya que creiamos que era importante que las edades de los participantes fueran
similares, sobre todo en los casos en los queriamos crear grupos de amigos.

Ademas de la edad nos basamos en criterios como aficiones, nivel de autono-
mia y disponibilidad para realizar las agrupaciones. De esta manera creamos las
primeras agrupaciones.

La primera agrupacion estaba compuesta por seis personas con discapacidad
intelectual con edades comprendidas entre los 18 y los 23 afios que realizarian
diferentes actividades con el apoyo de dos monitoras voluntarias. Después de rea-
lizar un primer encuentro con este grupo nos dimos cuenta de que la manera en la
que habiamos realizado la agrupacion habia sido un poco artificial y que esto
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repercutia en las relaciones del grupo. De esta manera surgi6 la idea de agrupar a
todos los jovenes con edades comprendidas 16 y los 25 afios para que ellos mis-
mos pudieran decidir cuales eran las actividades que querian realizar y con quien
las querian realizar. Nos juntamos con 14 jovenes, los cuales han ido haciendo
diferentes agrupaciones en los encuentros realizados con la finalidad de que ellos
mismos pudieran crear grupos mas solidos en los que se pudieran sentir mejor.
Después de hacer observaciones de los diferentes encuentros y ayudados por unos
sociogramas en los que pretendiamos recoger las relaciones entre los participan-
tes, hemos sido nosotros mismos los que hemos configurado dos pequeiios grupos
de cara al curso que viene, ya que observamos que los participantes tenian dife-
rentes necesidades de apoyo a la hora de configurar las diferentes agrupaciones.

La segunda agrupacion estaba compuesta por siete usuarios, de los cuales cua-
tro formaban un grupo de amigos anteriormente. Pero la peticion que nos llegaba
por parte de la familia era la de ampliar el grupo, ya que antes solian salir juntos,
pero por diferentes razones habian dejado de hacerlo. En este caso tambien se
decidi6 contar con el apoyo de dos voluntarias que acompaifiarian al grupo duran-
te un periodo, hasta que dicho grupo pudiera hacerlo sin ningtn tipo de apoyo.

En cuanto al tercer grupo, sin duda el que mejor resultados esta teniendo, esta
compuesto por cinco jovenes con edades comprendidas entre los 25 y 35 afios, y
con unas aficiones bastante similares que cuentan con la ayuda de un voluntario
de edad similar que los acompaiia a la hora de realizar las diferentes actividades.
Este grupo es el mas desarrollado de todos los que se han creado, ya que el nivel
de autonomia de estas personas es bastante alto, y son ellos mismos los que pro-
ponen y organizan todas las actividades con el voluntario que les acompaifia, sin
la necesidad de ninguna intervencion por parte de los padres u otros familiares.

Ademas, hay otras agrupaciones que creemos pueden ser viables, pero todavia
no se pueden poner en marcha por falta de personas voluntarias aptas para poder
llevar a cabo dichas acciones.

Valoracion de las primeras experiencias

La valoracion de las experiencias realizadas es muy positiva en nuestra opinion,
ya que se estan consiguiendo algunos de los objetivos planteados desde un prin-
cipio. En las tres experiencias que hemos realizado hasta ahora estan realizando
actividades de ocio en un entorno totalmente normalizado, dejando a un lado los
encuentros en locales de la asociacion e introduciéndose en la comunidad y rela-
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cionandose con personas que no tienen discapacidad intelectual. Creemos que es
importante que puedan divertirse en los mismos lugares y de la misma manera que
lo hacen personas de su misma edad.

Por otro lado, valoramos muy positivamente que los propios usuarios hayan
podido decidir cuales eran las actividades que podian realizar y asi poder auto-
gestionar su propio ocio.

Por ultimo, cabe destacar que dos de las agrupaciones no superan los 10 parti-
cipantes; hecho destacable, ya que uno de nuestros objetivos era poder realizar las
actividades en grupos reducidos. No sucede lo mismo con la primera agrupacion,
donde nos encontramos con un grupo de 14 participantes. De todas formas, valo-
ramos positivamente la dinamica seguida con ese grupo, ya que nos posibilita
dividirlo en dos el proximo curso y configurar dos agrupaciones mas reducidas y
mas soélidas en las que las actividades realizadas se adapten mas a las necesidades
de los usuarios.

NIVEL DE IMPLANTACION

Este programa se puso en marcha en noviembre del 2005 aunque no se realizaron
las primeras experiencias hasta finales de diciembre. En marzo de 2006 realiza-
mos una valoracion de las experiencias realizadas, en la que decidimos continuar
hasta junio debido a la buena acogida que dicho programa habia tenido. Todavia
estamos en un proceso de iniciacion, aunque nuestra intencion es retomar el pro-
grama en septiembre, a pesar de estar en espera de financiacion y no contar con
los recursos necesarios para poder llevar a cabo mas experiencias.

Entre las dificultades encontradas, la mas destacable es la falta de recursos
humanos para la realizacion de las actividades y la continuidad periodica de los
mismos, ya que cuando realizamos la primera experiencia valoramos de una
manera muy positiva que las personas voluntarias que nos ayudaran a realizar
dichas actividades pudieran tener algo de experiencia en el ambito del ocio y
tuvieran relacion con la discapacidad intelectual; para asi poder comprender
mejor las necesidades de los participantes. Ademads, creimos que era importante
que fueran las mismas personas voluntarias las que participaran en las actividades
de cada agrupacion; y ademas poder realizar un seguimiento mas completo y
poder valorar mejor las acciones realizadas. Esto en muchos casos nos ha supues-

102



to una gran dificultad, ya que la falta de continuidad de algunos voluntarios ha
imposibilitado realizar encuentros con algunas de las agrupaciones.

Otra de las dificultades con las que nos hemos encontrado ha sido el no dispo-
ner del tiempo necesario para poder llevar a cabo mas experiencias.

Por otro lado, la experiencia que tiene el Servicio de Ocio y Participacion Social
en la creacion de otros programas de ocio ha sido de gran ayuda para el desarro-
llo de este programa. De esta manera hemos podido conocer mejor cuales son las
necesidades de los usuarios.

EVALUACION DE LA MEJORA

Después de hacer una valoracion del programa, podemos decir que ha sido una
practica muy positiva tanto para nosotros como para los usuarios y sus familias;
ya que podemos decir que este nuevo enfoque estd en camino de mejorar la cali-
dad de vida de las personas con discapacidad intelectual y la de sus familias, y que
posibilita un desarrollo mas integral en el ambito del ocio de nuestros usuarios y
usuarias.

A pesar de estar en proceso de iniciacion y de haber realizado pocas experien-
cias, la acogida que ha tenido por parte de los propios participantes y sus familias
ha sido muy buena. Y cabe destacar que a dia de hoy seguimos recibiendo mas
peticiones para participar en el programa.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Después de desarrollar las diferentes experiencias nos hemos dado cuenta de que
podemos cambiar el enfoque de los programas hasta ahora realizados, creando
una forma de ocio mds individualizada y en la que nuestros usuarios sean los pro-
tagonistas y tengan total capacidad de decidir lo que quieren hacer. Ademas, cre-
emos que es una manera mucho mas integradora para la realizacion de activida-
des de ocio y muy beneficiosa para los participantes; ya que favorece aspectos tan
positivos como la autoestima, autonomia y seguridad en si mismos, por organizar
su propio ocio, y mejora sus relaciones personales.
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Por otro lado, hemos aprendido que debemos ser mucho mas flexibles a la hora
de realizar estas experiencias y avanzar muy despacio analizando todas las opcio-
nes posibles en cada situacion. Es importante conocer en todo momento la opinién
de los participantes para poder adaptarnos constantemente a sus necesidades.
Debemos ser conscientes de que estamos en el &mbito de ocio y, por tanto, el obje-
tivo principal siempre sera el disfrute de las actividades de ocio; de modo que la
metodologia que utilicemos debera ser siempre muy ludica y flexible. Debemos
también estar abiertos a todo tipo de cambios para poder adaptarnos mejor a las
necesidades y elecciones de los participantes.

LO QUE SE DEBE HACER

(©) Creemos que es muy importante tener en cuenta las razones por las que
estas personas quieren participar en este nuevo programa, y es que,
muchas de ellas o no encuentran las actividades adecuadas para disfru-
tar del ocio o simplemente quieren realizar otro tipo de actividades que
se adapten mas a sus necesidades. Por lo tanto, debemos tener en cuen-
ta todo lo que nos dicen y conseguir que tengan la libertad de elegir lo
que ellos crean conveniente, a pesar de que no coincida con lo que noso-
tros hayamos decidido.

(O Es necesario crear un espacio en el que los participantes tengan total
capacidad de decision y no se sientan presionados por lo que sus fami-
liares o los voluntarios quieran para ellos. Por eso, creemos que es un
acierto el hecho de que el contacto con las familias en el momento de
realizar las actividades sea el minimo posible. Con esto no queremos
decir que no hay que tener en cuenta a las familias. Al contrario, en algu-
nos casos las familias juegan un papel muy importante y la relacion con
ellas puede ser imprescindible.

LO QUE NO SE DEBE HACER

() Cuando creamos la primera agrupacién lo hicimos de una manera muy
organizada, lo que cre6 una situacion muy artificial para las personas que
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participaban. Habiamos programado una actividad que en nuestra opi-
nidén estaba muy bien organizada y en la que no habia ningun espacio
para improvisar. Habiamos programado el horario, la actividad, el lugar
de encuentro, las personas que iban a participar... Pero el resultado no
fue el que esperabamos. No habiamos previsto que probablemente
hubiera unas relaciones previas entre ellos que no conociamos, que la
actividad no era del agrado de todos, que las expectativas de los partici-
pantes podian ser diferentes. No habiamos sido flexibles, ni habiamos
dejado ningtin espacio para improvisar y tampoco los participantes habi-
an tenido mucha capacidad de decision.

() Por eso, tenemos que tener mucho cuidado a la hora de programar las
actividades. Debemos programar unicamente lo indispensable, para que
las actividades se puedan adaptar mejor a las necesidades de cada uno de
nuestros usuarios y podamos crear una situacion con la mayor naturali-
dad posible.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Después de haber valorado las experiencias realizadas, hemos visto que
este es un programa muy viable, y nuestro objetivo a corto plazo es el de
ampliarlo a otras comarcas. Queremos crear nuevos grupos y diferentes
experiencias para poder dar respuesta a las necesidades de otros usuarios
con los que todavia no hemos podido realizar ninguna experiencia.
Ademas, queremos afianzar las experiencias que ya estan en marcha.

Para ello, necesitamos recursos suficientes que nos permitan dar la aten-
cioén necesaria a los participantes y familiares. En cuanto a los recursos
personales, necesitamos personas voluntarias que puedan llevar a cabo
estas experiencias.

Ademas, es muy importante utilizar los recursos que tenemos a nuestro
alcance. Queremos contactar con grupos y asociaciones que nos puedan
facilitar personas voluntarias interesadas en colaborar con nosotros; y de
esta manera poder fomentar el encuentro con personas que no tengan dis-
capacidad.
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Buenas Practicas en...

SERVICIO DE EMPLEO. PROCESO DE
INSERCION LABORAL EN EMPRESA:
HOTELES HESPERIA

Nombre de la entidad: Asociacion B.A.T.A.

Promotor/es de la buena practica: Servicio de Empleo, Servicio de
Orientacion e Insercion Laboral (S.O.1.L) y Unidad de Apoyo a la Insercion
Laboral (U.A.LL).

Federacion a la que pertenece: FADEMGA - FEAPS Galicia.

Coordinador/es o persona/s de contacto: Ignacio Rey Mato, coordinador
del Servicio de Empleo.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Marzo de 2005 a marzo de
2006.

Otros datos que se consideren relevantes: En marzo del 2006 se establecen
los apoyos naturales necesarios que facilitan la retirada gradual del apoyo del
preparador laboral y, por lo tanto, se alcanza la insercion total y plena de nues-
tro cliente en su puesto de trabajo. La experiencia contintia hasta finalizacion
/ renovacion del contrato de trabajo en diciembre del 2006, realizandose
entrevistas de seguimiento (cada 15 dias) con el cliente, su familia y con los
responsables de la empresa.

LA BUENA PRACTICA

Desarrollo de un proceso de insercion laboral en la empresa ordinaria en la moda-
lidad de Empleo con Apoyo, a través de un proyecto de colaboracion entre la
Asociacion B.A.T.A. y la Cadena Hotelera Hoteles Hesperia.
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El candidato al puesto de trabajo es una persona con trastorno del espectro
autista (T.E.A.) y discapacidad intelectual que acude acompaiiado de su padre a
nuestro servicio de orientacion laboral en Junio del 2004. Se realiza la entrevista
de deteccion de necesidades de formacion y/o empleo, se disefia su curriculo vital,
se define su perfil laboral y se planifica su itinerario laboral personalizado. Todas
estas acciones comienzan a dar sus frutos en noviembre de ese mismo afio con la
incorporacion a su primer trabajo para el Ayuntamiento de O Grove en tareas de
limpieza y mantenimiento de jardines y paseo maritimo, con un contrato de 12
meses en la modalidad de empleo con apoyo. Finaliza este contrato y vuelve a
incorporarse a la bolsa de demandantes de empleo. Al mes de estar en el paro
surge la oferta de empleo de HESPERIA como auxiliar de lavanderia para el Hotel
“Isla de la Toja”, situado muy cerca de su domicilio.

En enero de 2006 se formaliza un contrato de trabajo temporal en la modalidad
de fomento de empleo para personas con discapacidad de 12 meses de duracion,
a media jornada (4 horas de trabajo), en horario de 13:00 a 17:00.

El programa de apoyo se realiza con éxito a lo largo de los tres primeros meses
y se alcanza el objetivo final y mas complicado de cualquier experiencia de inser-
cion laboral en la modalidad de empleo con apoyo: la deteccion y aportacion de
apoyos naturales.

ANTECEDENTES

La Asociacion B.A.T.A. crea el Servicio de Empleo en el afio 2001 y desde enton-
ces se han venido desarrollando mas de 25 experiencias de insercion en la empre-
sa ordinaria de personas con T.E.A. y/o discapacidad intelectual.

El Servicio de Empleo desarrolla su actividad a través de dos unidades con fun-
ciones distintas pero que trabajan de forma coordinada:

* EIS.O.LL (Servicio de Orientacion e Insercion Laboral) estd formado por un
técnico de orientaciéon laboral que conoce, evalua, obtiene informacion en
todas las areas del desarrollo y traza el perfil laboral de cada demandante de
empleo.

* La U.A.L.L (Unidad de Apoyo a la Insercion Laboral) estd compuesta por un
agente de empleo que realiza la prospeccion laboral y evaluia los puestos de
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trabajo ofertados por las empresas. Dispone de varios preparadores labora-
les que completan las acciones del Servicio de Empleo actuando como media-
dores entre el trabajador con discapacidad y la empresa.

En un principio, el servicio fue disefiado para prestar apoyos y facilitar el acce-
so a un empleo a los clientes internos del servicio de adultos de la asociacion, pero
posteriormente se modifica la estructura organizativa con el objetivo de ampliar
el ambito de actuacion y la poblacion atendida. Hoy en dia, con 5 afios de fun-
cionamiento, disponemos de una serie de recursos que nos permiten dar estabili-
dad y continuidad a un servicio de busqueda de empleo para las personas con
T.E.A y/o discapacidad intelectual de las Comarcas del Salnes y Ulla-Umia loca-
lizadas en la provincia de Pontevedra.

A lo largo de estos afios se han visitado mas de 70 empresas en las que se han
llevado a cabo acciones de informacion, asesoramiento, deteccion de filones de
empleo, gestion de contratos, subvenciones, bonificaciones, difusion publica de
experiencias de insercion laboral y seguimiento profesional de cada trabajador en
su puesto de trabajo. La prospeccion laboral se ha dirigido a pequeiias y medianas
empresas de entre 50 y 100 empleados, pertenecientes a varios sectores producti-
vos, siendo los predominantes el de Mecanizacion (manejo de maquinaria y
transformacion de productos) y Servicios (trabajos que suponen un beneficio para
las personas o para la sociedad en general y que repercuten en la mejora de su cali-
dad de vida). La busqueda de empleo se realiza de la forma mas selectiva posible
gracias a la evaluacion de vocaciones, intereses profesionales y perfiles laborales
de cada uno de nuestros clientes; de tal forma que la mayoria de las ofertas de
empleo detectadas y evaluadas han sido emparejadas con uno o varios candidatos,
dando respuesta (en la mayoria de los casos) a las necesidades planteadas por los
empresarios.

La buena practica que se presenta supuso todo un reto para el servicio y los pro-
fesionales de la asociacion B.A.T.A. Por primera vez nos planteabamos un pro-
yecto de colaboracion con una gran empresa del sector servicios que dispone de
una cadena de hoteles por toda Espafia y concretamente ocho en la comunidad
gallega: Hoteles HESPERIA, S.L. Esta empresa nos trasmite la intencion de
incorporar a su politica de gestion empresarial, como un valor mas de la organi-
zacion, la contratacion para determinados puestos de trabajo, de personas con
trastornos del espectro autista. Por lo tanto, después de muchas reuniones para
valorar el proyecto y nuestra capacidad de actuacion, decidimos iniciar un proce-
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so de insercion en uno de los hoteles situados en nuestra comarca (Hotel Isla de
la Toja) y en funcion de los resultados, ampliar el servicio con el objetivo de
cubrir nuevas ofertas de empleo en otros hoteles y departamentos de la empresa.
En esta experiencia fue determinante la sinceridad y humildad a la hora de dejar
claro hasta donde podemos llegar como servicio que pone en marcha progra-
mas de empleo con apoyo, para satisfacer las necesidades que nos planteaba la
empresa.

PROCESO SEGUIDO

El proyecto se lleva a cabo en tres fases: evaluacion y orientacion laboral, bus-
queda de empleo y apoyo y seguimiento. Cada una de estas fases se desarrolla a
través de procesos previamente definidos y acreditados de acuerdo con la Norma
ISO 9001-2000.

Fase 1: Evaluacion y orientacién laboral; el objetivo es conocer al cliente.

Se mantiene una primera entrevista con el cliente y su familia. Se recogen datos
personales: Formacion académica, formacion y/o experiencia laboral. Se aplican
pruebas estandarizadas, evaluacion de todas las areas del desarrollo: identidad
y autonomia, social, vida en el hogar, comunicacion y lenguaje, cuidado personal,
autorregulacion de su conducta y por supuesto se obtiene el perfil laboral (capa-
cidades, puntos fuertes e intereses profesionales). Se disefia el itinerario laboral
personalizado: el técnico de orientacion laboral se retne con el propio cliente y
su familia y se traza el mapa de insercion socio-laboral estableciéndose una serie
de objetivos a corto y medio plazo de formacion y/o empleo, personas implicadas,
recursos necesarios y temporalizacion. A partir de este momento, el cliente;
L.P.M. pasa a formar parte de la bolsa de personas que buscan empleo a través del
Servicio de Insercion laboral de la Asociacion BATA.

Fase 2: Busqueda de empleo; el objetivo es detectar oportunidades de inser-
cion laboral en el mercado de trabajo ordinario.

Se establecen primeros contactos con la empresa a través de la visita a uno de los
hoteles que la cadena tiene en Galicia. El técnico de empleo se entrevista con el
director y presenta de forma verbal y visual el Servicio de Empleo de la
Asociacion B.A.T.A, los programas de empleo con apoyo que se estan llevando
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a cabo ¢ informa al representante de la empresa sobre las ventajas sociales y eco-
némicas que supone la contratacion de alguno de nuestros clientes.

Se establecen varias reuniones con otros directores de hoteles, con el responsa-
ble de recursos humanos y finalmente con el director regional, que se muestra
muy interesado en la puesta en marcha de esta experiencia piloto en la empresa
que representa.

Se realizan una serie de visitas a varios hoteles para detectar y evaluar todas
aquellas necesidades de la empresa que puedan ser cubiertas por alguno de nues-
tros clientes. Se cubren registros de evaluacion de puestos de trabajo, se aplican
pruebas de valoracion de caracteristicas y exigencias de las actividades laborales
y se realizan grabaciones en video.

Se define la primera oferta de empleo: Auxiliar de lavanderia en Hotel
Hesperia Isla de la Toja.

Fase 3: Apoyo y seguimiento; el objetivo es facilitar el aprendizaje y la adap-
tacion del cliente en su puesto de trabajo.

Una vez realizada la seleccion del/os candidato/s, se mantiene una reunion con el
cliente y su familia para informar sobre las caracteristicas de la oferta de empleo,
necesidades de apoyo y conocer las primeras impresiones de nuestro demandante
de empleo.

El cliente y su familia aceptan la propuesta y valoran de forma positiva el pro-
grama de apoyo en el puesto de trabajo que se llevara a cabo a través de un pre-
parador laboral de la Unidad de Apoyo a la Insercion Laboral (U.A.LL).

El proceso de aprendizaje de la tarea y la adaptacion al entorno laboral se desa-
rrolla durante un mes de apoyo intensivo (el preparador laboral acude todos los
dias a la empresa durante toda la jornada laboral) y dos meses de apoyo intermi-
tente (el preparador laboral disminuye gradualmente su presencia y apoyo que-
dando establecido en dos dias a la semana durante la mitad de la jornada laboral).

Algunas de las intervenciones de los Preparadores Laborales han sido las
siguientes:

1. Modulaciéon y control del tono y volumen de voz. Entorno favorecedor y
adaptativo (ruido constante de maquina exige hablar alto).
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2. Instrucciones verbales y modelado en pasos a seguir para meter y extraer ropa
de lavadoras y secadoras. Se extingue conducta de extraer ropa clasificando-
la por tamafios y formas. Se decide utilizar esa habilidad en otra actividad:
clasificar ropa seca para facilitar y acelerar el trabajo en el puesto de maqui-
na plegadora de toallas.

3. Aprendizaje de la tarea. Apoyos visuales. Agenda de secuenciacion de
tareas por pasos a través de fotos. Ejemplo:

Meter ropa en lavadoras

4. Aprendizaje de cédigos de lavados en lavadoras industriales. Apoyo visual.
Panel de cédigos de lavadoras.
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5. Desarrollo de habilidades de orientacion espacial y clasificacion de ropa.
Apoyo visual. Panel de localizacion de carros de ropa sucia y tarjetas
identificadoras de procedencia de ropa.

En la actualidad, los apoyos se han establecido de la siguiente manera: el pre-
parador laboral acude un dia a la semana al entorno laboral y el técnico de empleo
realiza una entrevista de seguimiento al mes con el cliente y su familia y otra con
el encargado de la lavanderia y el director del Hotel.

NIVEL DE IMPLANTACION

Se trata de una buena practica plenamente implantada dentro del servicio, que se
ha generalizado a otros casos de personas con necesidades de apoyo que hacen
uso de nuestro Servicio de Empleo.
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Dada la envergadura del proyecto y el tipo de empresa en la que se ha llevado
a cabo, creemos que esta buena practica aumentara la confianza de nuestros clien-
tes y sus familias a la hora de emprender nuevos itinerarios de insercion laboral
personalizados y, como no, potenciara la imagen social de responsabilidad y com-
promiso que intentamos alimentar dia a dia en el tejido empresarial de nuestra
comunidad autéonoma.

EVALUACION DE LA MEJORA

Esta buena practica se encuadra dentro los numerosos casos de insercion laboral
que se estan desarrollando a través del Servicio de Empleo con Apoyo y por lo
tanto no surge de ninguna evaluacion previa de necesidad de mejora del servicio.
Sin embargo ha sido todo un desafio que ha puesto a prueba la capacidad de nues-
tros recursos técnicos y materiales para poder satisfacer la demanda de una empre-
sa con amplia presencia en el mercado laboral, que podia abrir muchas puertas y
dar oportunidades a otros clientes de nuestro servicio.

Por otra parte, se trataba de un proyecto que, debido al crecimiento de clientes
del servicio en los ultimos dos afios (62 personas con autismo y/o discapacidad
intelectual entre 16 y 50 afos que buscan empleo), el esfuerzo de los profesiona-
les para poder dar el apoyo necesario, haciéndolo compatible con el resto de clien-
tes que en la actualidad estan trabajando en diferentes empresas (el hotel esta
situado a 40 kilémetros de Villagarcia de Arosa, con un horario laboral cierta-
mente dificil de 13:00-17:00, etc...) y el desconocimiento del funcionamiento
interno de una lavanderia industrial, implicaba la bisqueda de un ajuste casi per-
fecto entre perfiles de trabajador y puesto de trabajo. El objetivo era reducir al
maximo las posibilidades de fracaso y alcanzar una insercion laboral total, es
decir, la retirada gradual del apoyo del preparador laboral y la sustitucién por una
red de apoyos naturales claramente definidos que diesen estabilidad y continuidad
a la realizacion del trabajo con éxito por parte de nuestro cliente.

Hemos aprendido mucho con esta buena practica. Creo que nos ha ayudado a
darnos cuenta de hasta donde podemos llegar en nuestras funciones, qué estrate-
gias organizativas debemos seguir para ser mas rentables y productivos, y qué
capacidad real tenemos para satisfacer las demandas de nuestros principales clien-
tes; las personas con T.E.A. y/o discapacidad intelectual que quieren encontrar un
empleo.
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IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

* La importancia de la orientacion laboral y una verdadera deteccion de voca-
ciones ¢ intereses profesionales en las personas con T.E.A. y/o discapacidad
intelectual. Si conseguimos obtener informacion acerca de lo que quieren y lo
que no quieren nuestros clientes, podemos realizar una busqueda selectiva de
puestos de trabajo, que garantice al maximo el éxito de los procesos de inser-
cion y el ahorro de esfuerzo y frustracion de los profesionales de los diferen-
tes servicios.

* No debemos asumir compromisos con nuestros clientes para los que no este-
mos preparados ni dispongamos de los recursos necesarios. Es mejor ser sin-
ceros y humildes desde un principio, aunque eso genere impotencia o decep-
cion. Es mas sencillo crear una buena imagen social y empresarial ante un
nuevo proyecto que podamos emprender, que recuperarla en uno que fracasa.

» Informar al resto de trabajadores de la empresa antes del inicio del proceso de
insercion, implicarlos en la formacién y apoyo del trabajador durante la adap-
tacion al puesto de trabajo, y hacerlos participes de la retirada de la presencia
del preparador laboral como parte implicada en la mejora de la calidad de vida
de las persona con T.EA. y/o discapacidad intelectual.

» Es importante dejar claro el alto grado de implicacion del Servicio de Empleo
y sus profesionales en la vida laboral de nuestro cliente, a través del progra-
ma de seguimiento que se va a mantener durante todo el tiempo que dure la
relacion laboral con la empresa. El empresario, los encargados y compaiieros
de trabajo nunca deben sentirse solos o inseguros en su importantisimo papel
como facilitadores de apoyos puntuales.

LO QUE SE DEBE HACER

() Conocer en profundidad a nuestros clientes. Aplicar pruebas estandari-
zadas para evaluar su nivel de destrezas y limitaciones en todas las areas
del desarrollo (no solo en el ambito laboral), porque tan importante es
que sepan manejar herramientas como respetar a los compafieros o saber
hacer un tiempo de espera.
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() Que sea la propia persona con discapacidad (con el apoyo del orientador

laboral, su familia y resto de agentes sociales implicados) el que disefie
su itinerario laboral personalizado especificando los objetivos que se
pretenden alcanzar, los recursos humanos y materiales necesarios, tipos
de acciones a llevar a cabo y la temporalizacion de los mismos.

Respetar y tener en cuenta los deseos e intereses de nuestros clientes a la
hora de plantear una oferta de empleo.

El preparador laboral debe tener muy claras sus funciones. El objetivo
final es conseguir que la persona con discapacidad “se vaya de tapas”
con el compaiiero de trabajo pero, para llegar a ese momento, no debe-
mos saltarnos pasos ni acelerar el proceso, porque supondria el aumento
de frustracion en el trabajador y de desconfianza en el entorno laboral.

LO QUE NO SE DEBE HACER

© No plantearse nunca un proceso de insercion laboral como el objetivo

final de un itinerario personal de insercion. Por muy exitosa que resulte
la adaptacion a un puesto de trabajo no debe suponer la renuncia del tra-
bajador a acceder a una mejora de empleo en condiciones laborales, ajus-
te a intereses o vocaciones profesionales y aumento salarial.

Afianzar la solidez y compromiso de los apoyos naturales antes de fina-
lizar el programa de adaptacion y aprendizaje del puesto de trabajo.

No crear falsas expectativas en el empresario acerca de las caracteristi-
cas personales y capacidades de nuestros clientes. Trabajamos con per-
sonas con necesidades de apoyo que pueden trabajar, siempre y cuando
encontremos actividades que se ajusten a la persona y que, por supues-
to, aporten un beneficio econdmico y social al sector empresarial.

() No debemos aceptar propuestas de insercion laboral que estén basadas

unica y exclusivamente en “causar un bien” a la persona con discapaci-
dad intelectual. Las buenas obras tienen fecha de caducidad. Cualquier
proyecto de insercion laboral en la empresa ordinaria debe partir del
“principio del mutualismo”: beneficio para las dos partes implicadas.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Crear herramientas que faciliten la obtencion de informacion acerca de
intereses y vocaciones profesionales en personas con especiales dificulta-
des para comunicarse y asi mejorar como servicio a la hora de orientar a
nuestros clientes ¢ intentar dar respuesta a todas sus necesidades, descos e
intereses.

Profesionalizar y definir las funciones del agente de empleo en la prospec-
cion laboral del mercado ordinario de trabajo.

Conseguir un mayor reconocimiento y apoyo de los organismos publicos
que den mas estabilidad a los servicios y programas de empleo con apoyo
que se realizan en Galicia y el resto de Espaiia.

Nos queda mucho por hacer. En nuestra comarca hay cerca de dos mil per-
sonas con discapacidad psiquica entre 16 y 65 afios que no tienen empleo.
Debemos crecer como servicio y como profesionales, pero en consonancia
con nuestros principios de responsabilidad, compromiso y sostenibilidad.

AGRADECIMIENTOS

Por ultimo, pero no menos importante, quisiera dar las gracias a todas las perso-
nas que trabajan en la empresa Hoteles HESPERIA, que han creido desde un prin-
cipio en la capacidad de nuestros clientes para desarrollar un trabajo. Desde el
Director regional, pasando por varios directores del hotel y por supuesto la encar-
gada de la lavanderia y resto de trabajadores que han demostrado con creces que
todas la personas podemos ser facilitadores de apoyos y auténticos responsables
de la mejora continua de la calidad de vida de las personas con T.E.A. y /o disca-
pacidad intelectual.

Esta buena practica y el resto de las experiencias de empleo con apoyo que se
han desarrollado en estos 5 afios, tienen detras el esfuerzo incondicional, la maxi-
ma implicacion personal y la experiencia de un grupo de profesionales que hacen
posible que las ilusiones y los suefios de muchas personas con necesidades de
apoyo se hagan realidad. Gracias a todos y cada uno de mis compaifieros de la
Asociacion B.A.T.A, “TRABAJAR CON VOSOTROS ES UNA AUTENTICA
BUENA PRACTICA”.
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Buenas Practicas en...

ASAMBLEA GENERAL DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN EL
CENTRO OCUPACIONAL

Nombre de la entidad: Asociacion de Padres de Minusvalidos Psiquicos La
Torre.

Promotor/es de la buena practica: Amparo Blasco Ibafiez, Carmen March
Vazquez.

Federacion a la que pertenece: FEAPS Comunidad Valenciana.

Coordinador o persona de contacto: Amparo Blasco Ibafiez, Carmen March
Vazquez psicélogas del Centro Ocupacional La Torre.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Desde 1998 hasta la actuali-
dad.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

Se trata de una actividad incluida en la dindmica del centro ocupacional en la que
participan la totalidad de las personas con discapacidad intelectual y su personal
de apoyo. En ella las personas exponen demandas, quejas y/u opiniones acerca de
la dinamica del centro ocupacional y experiencias de su vida cotidiana que
desean compartir con los demas.

Para que exista una mayor coordinacion en la asamblea se vota un secretario y
un subsecretario mediante votacion popular a mano alzada, previamente a la vota-
cion se da un plazo de presentacion de candidatos. La asamblea suele ser el pri-
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mer viernes de cada mes. El secretario elegido es el encargado de recordar por los
talleres el dia de la asamblea, dejar en el tablon de anuncios una hoja para que se
anoten los puntos que se quieren tratar y tener en cuenta el orden de personas que
quieren hablar, todo esto bajo el apoyo de un profesional. El coordinador de la
asamblea anota y expone las diversas informaciones de actividades, programa-
ciones, orientaciones, presentacion de nuevas incorporaciones, etc. que pretenden
dar al grupo los profesionales, aclarando las dudas que puedan surgir.
Posteriormente a estas informaciones se pasa a los puntos del dia (hoja del tablon
de anuncios) y a ruegos y preguntas en el que, por orden de peticion de palabra,
cada uno expone sus opiniones.

Es importante tener en cuenta la diversidad de apoyos que requieren cada una
de las personas que participan, por lo que se intenta proporcionar las ayudas nece-
sarias antes, durante y después de la asamblea (por ejemplo, utilizando pictogra-
mas para estructurar temporalmente el dia de la asamblea, con ayuda individuali-
zada durante ésta a una persona con sordomudez y resolviendo dudas que se
hayan podido crear posteriormente).

OBJETIVOS
* Proporcionar un espacio de escucha y expresion de necesidades.

* Ayudar a las personas con discapacidad intelectual a desarrollar la propia ini-
ciativa.

* Crear un clima de unidad y apego al grupo.

 Facilitar informacion directa a la persona con discapacidad intelectual.

» Fomentar el respeto hacia la opinion del otro y la atencion a la diversidad.
* Mantener un comportamiento socialmente apropiado.

» Fomentar la eleccion.

» Crear sentimiento de responsabilidad ante la toma de decisiones y ser conse-
cuente con ello.
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¢ Facilitar las relaciones sociales.

» Ayudar a la persona a conocer la realidad (ser consciente de que las cosas pue-
den ser o no, que a veces dependen de otras personas para que ocurran...).

* Tener en cuenta e identificar con mayor rapidez los asuntos que son impor-
tantes para ellos.

* Aprender a familiarizarse y aceptar los cambios que surgen a lo largo del
tiempo.

e Potenciar la accesibilidad de la informacion a través de diversos medios.

* Formar parte de la toma de decisiones de las actividades y funcionamiento del
centro ocupacional.

e Aumentar la autoestima.

* Apoyar a las personas en la consecucion de sus metas personales.

ANTECEDENTES

La entidad es una asociacion de padres de personas con discapacidad intelectual
con distintas necesidades de apoyo, que dispone de un servicio de atencion diur-
na (centro ocupacional) con 80 usuarios distribuidos en nueve talleres en el que
se realizan tareas de tipo artesanal y manufacturas. Ademas de este servicio la
entidad dispone de otros servicios como son el Programa de Apoyo y Respiro
Familiar y el Programa de Envejecimiento.

La actividad de la Asamblea General de personas con discapacidad intelectual
se lleva realizando desde el inicio del funcionamiento del centro (1998). El moti-
vo de aplicacion de esta buena practica es poder darles la oportunidad a las per-
sonas con discapacidad intelectual de tomar conciencia y formar parte activa del
recurso al que asisten, y crear un espacio de expresion y escucha mutua en el que
puedan exponer sus necesidades personales y grupales.
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DIAGNOSTICO Y VALORACION

Nos ha servido mucho el concepto de autodeterminacién y toda la bibliografia
publicada hasta el momento para recapacitar sobre el sentido que podiamos darle
a la actividad y posibilitar la reflexion para establecer lineas de mejora.

PROCESO SEGUIDO

Para el desarrollo e implantacion de esta buena practica hemos contado con el
apoyo y colaboracion de nuestra entidad y de todo el equipo de profesionales,
aspecto muy importante a destacar ya que con ello se favorece el buen funciona-
miento de la actividad.

Como recursos hemos utilizado los propios del centro (instalaciones, materiales
y personales).

NIVEL DE IMPLANTACION

Esta actividad es una buena practica generalizada que esta integrada en la dina-
mica del centro. Para su implantacion no hemos tenido dificultades.

EVALUACION DE LA MEJORA
Los indicadores de evaluacion que hemos tenido en cuenta son:

» Comparar el nimero/tipo de ruegos y preguntas y de los puntos del dia que se
proponen.

» Realizar preguntas abiertas acerca de la actividad a las personas con discapa-
cidad intelectual.

Como resultado hemos observado que ha aumentado tanto el numero de perso-
nas que participan, como la calidad de sus aportaciones y el interés que muestran
por realizar la actividad.

Esta buena practica sobre todo beneficia a las personas con discapacidad inte-
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lectual. ya que les hace sentir y formar parte activa de su organizacion, ser valo-
radas como personas a las que se les escucha y se les tiene en cuenta, lo que supo-
ne una mejora en su calidad de vida.

Econdomicamente esta buena practica no supone ningln coste ya que se utilizan
los recursos propios del centro.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

De esta buena practica aprendemos los profesionales a cuestionarnos de qué modo
potenciamos su autodeterminacion, valoramos sus capacidades, evaluamos sus
apoyos y tenemos en cuenta a las personas con discapacidad intelectual.

La aplicacion de esta buena practica nos ha ensefiado a ver la actividad como
indispensable en el trabajo con personas con discapacidad intelectual porque:

e Fomenta la autodeterminacion.

¢ Aumenta la autoestima.

e Potencia la comunicacion.

* Educa en tolerancia y respeto a los demas.
* Ayuda a ampliar las relaciones sociales.

» Hace sentir a la persona que forma parte de su organizacion.

LO QUE SE DEBE HACER

() Consideramos muy importante que las personas que moderen la asam-
blea sean una o dos personas con discapacidad intelectual, elegidas
democraticamente, junto con una persona de apoyo, cuya funcion es
favorecer la intervencion de todas las personas. También vemos indis-
pensable que las personas elegidas retinan una serie de requisitos (cono-
cimientos de lectura y escritura).
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(O La asamblea debe de quedar reflejada en un libro/libreta de actas.

(O Es necesario tener un espacio adecuado para realizar la actividad, debe
ser amplio para favorecer la organizacion de las sillas y que todo el
grupo pueda verse y escucharse, asi como que el grupo que modere esté
junto en una mesa, pudiendo hacer las anotaciones oportunas.

() Otro aspecto a tener en cuenta es establecer un cronograma de asam-
bleas con una periodicidad y dia de realizacion fijos (en la medida de lo
posible).

() Todos los demas profesionales deben estar distribuidos entre las perso-
nas con discapacidad intelectual para facilitar apoyos a aquellas perso-
nas que mas lo necesiten.

(©) Desde nuestra experiencia hemos valorado que la duracion de la asam-
blea no debe exceder la hora y media, asi conseguimos evitar cansancios
y distracciones que dificultan el buen desarrollo de ésta.

LO QUE NO SE DEBE HACER

() Nuestro punto débil ha sido la ubicacién de las personas con discapaci-
dad intelectual en la asamblea desde que hemos tenido una ampliacion
de usuarios en el Centro. En un primer momento la distribucioén era en
forma de elipse situando la mesa de moderadores en el centro. Con el
aumento de personas esta distribucion no permitia poder escucharse con
claridad de una parte a otra, por ello se cambi6 y se pusieron las sillas en
dos filas con un pasillo entre ellas y la mesa de los moderadores de cara
a los demas. Esta distribucion facilita la escucha pero no la vision del
resto por lo que hemos valorado volver a cambiar la distribucion.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Evaluar si los puntos hablados en la asamblea se cumplen y se solucionan
con la mayor rapidez posible o son desestimados debido a la imposibilidad
de ponerlos en practica en ese momento.

Aplicar la nueva distribucion y valorar su funcionamiento.
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Buenas Practicas en...
YO DECIDO EN MI CENTRO

Nombre de la entidad:ASPRODALBA (Asociacion para personas con d
capacidad intelectual del levante almeriense).

Promotor/es de la buena préacticaCentro Ocupacional y Unidad de D
ASPRODALBA.

Federacion a la que perteneceFEAPS Andalucia.

Coordinador o persona de contactolgnacio Martin Cuadrado (Psic6logo
Director Técnico).

Fecha o periodo en el que se ha desarrolladDesde 1992 (fecha de cre
cion del C.0.).

Otros datos que se consideren relevante®alabras clave: participacior
autodeterminacion, autogestion, calidad, buena practica.

<

LA BUENA PRACTICA

¢, Qué ocurriria si en un centro ocupacional y en una unidad de dia, desde que se
crearon en 1992 todos sus clientes, independientemente de su nivel de capacidad
y de sus necesidades de apoyo, se reunieran en una ASAMBLEA, todos y cada
vidades,

uno de los viernes del afio, para opinar sobre su centro, valorar las acti
preguntar, criticar, opinar, proponer, votar y decidir?

Esta practica se lleva a cabo en ASPRODALBA desde hace 14 afios.
“Nuestro Centro es nuestro...”

“Yo decido en mi Centro...”
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- Una buena practica de participacion, autodeterminacion, autogestion y demo-
cracia.

- Un reto para el centro, sus técnicos y profesionales.

- Un ejemplo para otros centros, los familiares... y la sociedad.

ANTECEDENTES

ASPRODALBA es una asociacion perteneciente al movimiento FEAPS que abar-
ca todo el levante de Almeria, es una realidad social con 27 afios de andadura y
con el firme propésito de mejorar la calidad de vida de las personas con discapa-
cidad intelectual y la de sus familias.

Después de fundarse la Asociacion ASPRODALBA en 1979, y nada més crear-
se en 1992 el nuevo servicio de centro ocupacional, se ve la necesidad de que los
clientes de este servicio (y posteriormente los del servicio de Unidad de Dia para
personas con necesidades de apoyos generalizados y permanentes) formen parte
activa y participativa de los servicios. Asi hace esta practica con vocacién de par-
ticipacion, autodeterminacion, autogestion y espiritu democratico.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

Basandonos en la filosofia, los valores y los criterios de calidad FEAPS, y des-
pués de visitar y observar las dindmicas de muchos otros centros, creemos que los
servicios no deberian shrara ellos” (personas con discapacidad intelectual) si

no “de ellos”.

Las encuestas realizadas nos lo confirman: “ellos” quieren ser “los protagonis-
tas”, formar parte activa de los servicios, ellos quieren participar, valorar, votar y
tomar decisiones... jEl reto estaba planteado!

PROCESO SEGUIDO

¢, Qué objetivos planteamos?

» Conseguir la participacion activa de todos los miembros del centro.
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Favorecer la autodeterminacion y la autogestion.

Conseguir un clima participativo y democratico en los servicios.

¢,Qué acciones hemos realizado?

Entrenamiento en habilidades participativas.
Desarrollo de reuniones a modo de ensayos previos.
Ajustar horarios.

Realizacion de las reuniones con una periodicidad semanal (todos los viernes
del afio).

Valoracion y evaluacién por parte del equipo técnico y de los participantes, de
la practica realizada.

¢, Qué recursos hemos movilizado?

No se ha utilizado ningun recurso externo a los servicios.

PERSONALES. Todo el personal del centro ocupacional y de la unidad de
dia, y todos los clientes (incluidos los del Servicio de Unidad de Estancias
Diurnas para personas con grandes necesidades de apoyo generalizadas y per-
manentes).

MATERIALES. Instalaciones del propio centro (talleres, saldn de actos, sala
de reuniones).

ECONOMICOS. No se ha utilizado ningln recurso econémico extraordina-
rio especifico para esta actividad.

NIVEL DE IMPLANTACION

Esta buena practica se ha convertido en una de las acciones mas valoradas e
importantes de nuestros servicios, es una practica ya generalizada y totalmente
implantada. No hay ni un solo viernes del afio que no se realice “la Reunion” (si
por ser fiesta 0 por otro motivo insalvable no puede ser el viernes se adelanta al
jueves).
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EVALUACION DE LA MEJORA
¢, Qué objetivos hemos alcanzado?
Los resultados nos indican que el logro de todos los objetivos ha sido muy satisfactorio.
¢, Qué indicadores de evaluacion hemos utilizado?
* Niveles de conductas adaptativas.
» Grado de participacion.
* Nivel de satisfaccion.
* Frecuencia de las reuniones.
» Grado de idoneidad (coherencia entre las acciones y los objetivos).
» Grado de efectividad (capacidad de que las acciones cumplan los objetivos).
e Cumplimiento de las propuestas y los acuerdos.

¢, Qué impacto ha tenido la experiencia en las personas con discapacidad intelec-
tual, en las familias y en la organizacion?

» Las PERSONAS (clientes) han demostrado una predisposicion muy favora-
ble, se han implicado de una manera activa y colaboradora, y han asumido con
naturalidad y responsabilidad la actividad.

* Las FAMILIAS, habiendo aceptado positivamente el desarrollo de esta acti-
vidad, demuestran cierta desconfianza de la posible utilidad real en sus pro-
pias vidas, y de la capacidad de sus hijos para hacerlo.

+ En la ORGANIZACION se ha producido positivamente una ruptura de esque-
mas y un replanteamiento sobre la dinamica y el funcionamiento de los servicios.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

iCreer que es posible! Pensamos que, aunque no sea facil de conseguir plena-
mente, merece la pena implantarla si de verdad creemos en los valores FEAPS y
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sobre todo en los valores de las PERSONAS.

Es una practica totalmente innovadora ya que la iniciativa ha partido de

nuestra

asociacion y de nuestros propios servicios sin tener constancia de otras experien-
cias similares (ya que es algo totalmente diferente a las reuniones de “autogesto-

res” ya mas implantadas en nuestras entidades).

LO QUE SE DEBE HACER

Valorar y reforzar los “puntos fuertes”:
(O Orgullo de pertenencia al servicio o al centro.
() Sentimiento de protagonismo.
(O Satisfaccion ante la participacion.
(O Responsabilidad de la autodeterminacion.
() Aprendizaje y valoracién de la autogestion.

() Derecho a votar y a ejercer la democracia.

LO QUE NO SE DEBE HACER

No tener en cuenta ni mejorar los “puntos débiles”:

() Resistencia al cambio por parte de técnicos, profesionales, familiar
sociedad.

() Barreras por la dificultad de la comunicacion.
() Dificultades con el manejo de conductas no adaptativas.
(- Tendencia a la pasividad y a la falta de participacion.

() Falta de oportunidades para generalizarlo a la vida diaria.

BS Y
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Dado lo satisfactorio de los resultados y la implantacion de la practica se
continuara desarrollando como algo natural y habitual, formando parte de
la propia dinamica de los servicios.

Se ha creado un espacio real para la autodeterminacion, la autogestion, la
participacion y la democracia.

OTROS COMENTARIOS, IDEAS, OPINIONES, SUGERENCIAS,
CRITICAS, ALABANZAS, DUDAS, ESPERANZAS...

Esta buena practica ha sido presentada en las “ll Jornadas Nacionales de
Discapacidad Intelectual” de Almeria y fue la mas valorada por todos los asisten-
tes, por las entidades FEAPS y por las entidades educativas participantes.
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Buenas Practicas en...

PRESTACION DE APOYOS ENTRE
RESIDENTES

Nombre de la entidad: AFANIAS Castellon.

Promotor/es de la buena practica: Cuidadores de la vivienda tutelada AFA-
NIAS Castellon.

Federacion a la que pertenece: FEAPS Comunidad Valenciana.
Coordinador o persona de contacto: Maria Isabel Piera Mateo.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Desde enero de 2005 hasta
la actualidad.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

La vida cotidiana esta plagada de momentos en que las personas necesitamos de
apoyo o podemos ofrecerlo a alguien que lo necesita. Esto ocurre en todas las per-
sonas y en muchos contextos.

Desde la vivienda tutelada se refuerza desde hace algin tiempo la cooperacion
entre los residentes, de manera que unos y otros puedan recibir y dar ayuda en
cualquier momento y situacion, independientemente de si el cuidador esta o no
disponible. Para ello previamente se han debido desarrollar habilidades adaptati-
vas de convivencia y un clima de confianza entre todos.

Para entender mejor esta buena practica, que es el refuerzo de apoyos naturales,
es imprescindible explicar algunas situaciones concretas.
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Ejemplos: Cuando llega a la vivienda el diario de AFANIAS, Elisa detecta que
dos de sus compaieros (entre ellos Miguel), no saben leer, por lo que no van a
poder tener la informacioén que contiene. Por eso, ella decide ofrecerles su apoyo
leyendo aquellos articulos que les puedan interesar. Miguel queda encantado
conociendo mas cosas sobre el C.F. Villarreal. Por otra parte, a Elisa por su esta-
tura, en ocasiones le es dificil alcanzar objetos que se encuentran en los estantes
altos de la cocina, Miguel que se da cuenta de esa circunstancia acude en ayuda
de Elisa. Esta se lo agradece con unas bromas.

ANTECEDENTES

La buena practica surge de la necesidad de apoyos intermitentes y/o limitados de
las personas que residen en la vivienda, pero sobre todo de la observacion de sus
capacidades. A menudo los cuidadores no podemos cubrir a la vez toda la ayuda
que los residentes de la vivienda requieren, sin embargo ellos mismos pueden ser
fuente de apoyo.

A pesar de que la buena practica surge del dia a dia en la vivienda, atiende ade-
mas al Modelo de Apoyos definido por la Asociacion Americana sobre Retraso
Mental (AARM) en el 2002. Dicho modelo alberga las diferentes fuentes de
apoyo. Nuestra buena practica refuerza el sistema de apoyos naturales ante la
limitada capacidad de los apoyos basados en servicios. Estos apoyos naturales
permiten, en nuestro caso, funciones importantisimas a otros niveles, como puede
ser el desarrollo del autoconcepto y una adecuada autoestima.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

El proceso para llevar a cabo esta buena practica surge: de la observacion en el
contexto de la vivienda, de la lectura de textos sobre sistemas de apoyos en la
atencion de personas con discapacidad intelectual y de cursos de formacion con-
tinua sobre autodeterminacion.
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PROCESO SEGUIDO

Durante los meses de enero a marzo de 2005, los cuidadores de la vivienda fui-
mos observando y comentando en las reuniones, diferentes conductas de apoyo
esponténeas entre los residentes. Estas conductas eran satisfactorias tanto para las
personas que daban como para las que recibian el apoyo.

A partir de marzo de 2005, y tras la realizacién de un curso sobre autodetermi-
nacion, nos dimos cuenta de la relevancia de esta buena practica. Por ello, se ana-
liz6 en las reuniones de coordinacion y comenzo a implantarse.

Para comenzar con este proceso primero se plantearon una serie de objetivos y
acciones (tablas 1y 2).

Objetivos Indicadores Resultados

1.1. Acompanar a una actividad de

1. Mejorar las relaciones . .
ocio a un compafiero que no

interpersonales entre

los residentes del recur- domina la seguridad vial. Objetivo
so, a través de la pro- | 5 Hacer una tarea, responsabili- alcanzado
mocion de la coopera- dad de un compaiiero, que por
cion. alguna causa no puede.

2. Mejorar la autoestima ) .,
de todos los residentes 2.1. Exp;esar satisfaccion por poder
a través del descubri- ayudar. Objetivo

miento de que pueden | 3 > Ofrecerse para apoyar a otra| alcanzado
recibir y dar apoyo a

persona.
los demas.

3.1. Leer un documento a un com-
3. PrOmOClOnar la comu- paﬁero que no Sabe leer.

nicacién a través de la OblelthO
resolucion de dudas | 3.2. Explicar un hecho a un compa- | Parciaimente
entre los residentes. fiero que lo desconoce o no lo alcanzado
entiende.
Tabla 1
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Buena practica: AGENTES

PRESTACION DE APOYOS IMPLICADOS
ENTRE RESIDENTES
(acciones) persona familia  |organizacion| comunidad

« Establecer en la vivienda un clima

de confianza o o ®
* Apoyar en la identificacion del tipo
de apoyo que puede necesitar el o o

otro

* Apoyar en la identificacion del tipo
de apoyo que puede necesitar la o o
pcdi en un momento determinado

* Apoyar a la persona a pedir ayuda
y ofrecerla correctamente

* Apoyar a los residentes para que
puedan tener la capacidad/oportu- ) [ ) ()
nidad de dar ese apoyo

* Pasar a la accion o o

» Apoyar para que la persona ayuda- Y Y
da refuerce al que ayuda

» Apoyar para que la persona que ha

dado el apoyo se autoevalte y se ) )
autorrefuerce
Tabla 2
NIVEL DE IMPLANTACION

Los cuatro cuidadores de la vivienda conocen y refuerzan la buena practica de

134



forma habitual, siendo facilitada por la actitud colaboradora de los residentes, que
aplican apoyos, de forma activa, en situaciones de la vida cotidiana.

EVALUACION DE LA MEJORA

Podemos observar que las personas con discapacidad intelectual de la vivienda
muestran mayor cohesion y sentido de pertenencia.

La disponibilidad y motivacion de los residentes permite que en la actualidad
sea una practica natural en el dia a dia.

El poder recibir apoyo permite realizar cosas en su vida cotidiana, que de otra
manera no serian posibles. Ademas ser capaz de ofrecer apoyo a otras personas,
permite confiar en las propias capacidades y enriquecer la autoestima. Por otro
lado, disponemos de informacidén que apunta a que cuando los residentes visitan
a sus familias, prestan apoyos en el hogar que antes no realizaban y que son gene-
ralmente alabados por sus allegados.

Probablemente siempre se han utilizado los apoyos naturales de este tipo en los
centros de atencion a las personas con discapacidad intelectual, pero mas bien
debido a la falta de recursos profesionales, que obliga a llevarlo a cabo de una
forma poco sistematica y menos eficaz. Sin embargo, nosotros planteamos esta
cooperacion como medio para reforzar las capacidades y para la consecucion de
una vida mas activa y plena para las personas con discapacidad intelectual.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Hemos de tener en cuenta que, donde antes la persona recibia el apoyo de un
monitor, ahora ademas cuenta con el apoyo de compaiieros. Respecto a la perso-
na que presta el apoyo le supone el darse cuenta de sus capacidades y de su auto-
nomia.

Tanto el tener la oportunidad de ofrecer, como de recibir apoyos por parte de los
compaifieros, supone un paso mas en el camino hacia la autodeterminacion, ya que
facilita: el poder de eleccion, la toma de decisiones, la consecucion de metas.
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LO QUE SE DEBE HACER

Puntos fuertes de esta buena practica:
() Mejora las relaciones sociales.
() Aumenta la autoestima de la persona que ayuda.

(O Mayor grado de autonomia (con apoyos) para la persona que es ayuda-
da.

(O Aumenta el sentimiento de pertenencia al grupo y de compaiierismo.

() Una vez instaurada no es necesaria la intervencion del monitor, sélo la
supervision para ver que no se estan dando apoyos con los puntos débi-
les mencionados mas abajo.

LO QUE NO SE DEBE HACER

Los puntos débiles de esta buena practica son:

() La persona que ayuda solo presta el apoyo, pero no se preocupa porque
su companero aprenda por ¢l mismo. En ocasiones se pueden producir
retrocesos en el aprendizaje de esa persona.

(3 Rol de superioridad por parte de la persona que presta apoyo, por eso en
la medida de lo posible hay que buscar otra situacion donde el ayudado
pueda convertirse en ayudador de la misma persona.

() Uso de compaiieros para que hagan tareas y/o responsabilidades que
deberian hacer por si mismos.

() Considerar que el otro esta obligado a dar un apoyo por haberle presta-
do apoyo previamente.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Se continuara manteniendo esta buena practica, ya que priman los puntos
fuertes sobre los débiles, anteriormente mencionados. Creemos que es muy
positivo que unos compaiieros se preocupen por los otros y que tengan la
suficiente confianza entre ellos como para pedir ayuda cuando la nece-

sitan.

Esta practica tiene muchas posibilidades para ser transferida, ya que solo
requiere cierto grado de compafierismo y supervision del profesional. A
modo de conclusion diremos, que es una buena practica con pocos costes

y muchos beneficios.
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Buenas Practicas en...

YO ELIJO. PROGRAMACION DE
ACTIVIDADES LUDICAS DIRIGIDAS AL
TIEMPO DE DESCANSO DE LA JORNADA
LABORAL DENTRO DE LA DINAMICA DEL
CENTRO OCUPACIONAL

Nombre de la entidad: Asociacion Pro-Minusvalidos Psiquicos de la Safor
(Gandia).

Promotor/es de la buena practica: Nerea Eguskiza y Eva Palomo.
Federacion a la que pertenece: FEAPS Comunidad Valenciana.
Coordinador o persona de contacto: Nerea Eguskiza y Eva Palomo.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Septiembre del 2003 hasta la
actualidad.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

Esta buena practica consiste en ofrecer una alternativa ludica programada a las
personas con discapacidad intelectual asistentes a nuestro centro ocupacional
durante el periodo de descanso de la jornada laboral, dentro de las propias insta-
laciones.

Lo esencial de la buena practica es nuestra voluntad de fomentar la toma de
decisiones de la persona con discapacidad y el respeto a las mismas.
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ANTECEDENTES

La Asociacion Pro-Minusvalidos Psiquicos de la Safor es una entidad sin 4nimo
de lucro, declarada de utilidad publica, cuya funcion principal es promover el bie-
nestar general y mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad inte-
lectual y sus familias. Desde que inicié su andadura hace 40 afos ha tratado siem-
pre de estar al dia en todo lo que significase innovacion, progreso, desarrollo e
implantacion del “buen hacer”, a través de un amplio abanico de servicios y pro-
gramas manteniendo en todo momento un compromiso ético con la calidad. La
asociacion mantiene en funcionamiento: programas de ocio y respiro familiar,
apoyo a familias, autogestores, club de ocio, musicoterapia y artes escénicas,
deporte y educacion fisica, garantia social y programa formativo de auxiliar
doméstico...

Nuestra buena practica se lleva a cabo en el centro ocupacional, que acoge en
la actualidad a 80 personas con muy diferentes necesidades de apoyo. La jornada
laboral comienza a las 10:00 y tras las actividades ocupacionales de la mafiana los
clientes disponen de dos horas para comer y descansar antes de iniciar las tareas
de la tarde. La observacion del uso habitual que hacen de este tiempo libre nos
muestra un grupo capaz de gestionarlo satisfactoriamente: descansando, pasean-
do, viendo la television, participando en juegos de mesa..., y otro que permanece
a la expectativa de las propuestas ludicas que podamos plantear, demandando-
noslas y manifestando su interés en participar activamente en ellas. Antes de la
puesta en marcha de la buena practica estas actividades de ocio se planteaban
siempre relacionadas con periodos especialmente motivadores como Navidades,
Fallas, Jornada Deportiva..., lo que nos dejo claro la aceptacion de estas iniciati-
vas por parte de los clientes, su deseo de participar en las mismas y la demanda
de ellas en los “periodos de sequia” que se producian entre actividad y actividad
por estar siempre éstas ligadas a acontecimientos temporales concretos.

El analisis de esta observacion, nuestro interés por conocer los gustos, prefe-
rencias y motivaciones en cuanto a propuestas lidicas de nuestros clientes y el
deseo de llevar la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual
a todos los dmbitos de la vida diaria, fueron los factores que conjugados nos ani-
maron a poner en marcha este programa de actividades ludicas dirigidas al tiem-
po de descanso de la jornada laboral, cuyo nombre: YO ELIJO, deja claro desde
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el principio nuestro respeto a la voluntad de nuestros clientes de participar o no en
el mismo.

DIAGNOSTICO Y VALORACION / OBJETIVOS

Adecuar la oferta de alternativas ludicas a las demandas y necesidades de apoyo
de los clientes, a los recursos disponibles y a nuestra filosofia del respeto a la libre
eleccion de la persona con discapacidad intelectual sobre como disponer de su
tiempo libre, ha sido desde el principio el objetivo principal de nuestra buena
practica.

Algunos objetivos especificos que nos propusimos conseguir fueron:

» Conocer los gustos y preferencias de los clientes en cuanto al empleo del tiem-
po libre.

Facilitar la toma de decisiones.

» Fomentar la participacion activa.

Potenciar la asunciéon de valores psicosociales en el cliente: compaierismo,
tolerancia, respeto...

* Crear un entorno en el que se favorezcan las situaciones comunicativas.

Favorecer la expresion personal y el desarrollo del yo creativo.

Desarrollar habilidades psicomotrices y funcionales del cliente.

» Fomentar el aprendizaje de diversas técnicas manuales y la correcta manipula-
cion de los materiales plasticos.

» Conseguir un ambiente distendido y el disfrute en cada propuesta.
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PROCESO SEGUIDO

Para poner en marcha esta iniciativa comenzamos seleccionando las estrategias
para, desde la autodeterminacion, fomentar la interiorizacion del proceso de toma
de decisiones de nuestros clientes, para ello tratamos de dar respuesta a algunos
de nuestros objetivos especificos:

. Como lograremos conocer las preferencias del cliente a la hora de disponer
de su tiempo de esparcimiento en el centro?

* Preguntandole (reuniones informales).

* Observando su rutina habitual durante este tiempo, su respuesta ante propuestas
puntuales ofertadas...

.Como facilitaremos la toma de decisiones?
* Brindando un nimero limitado de propuestas (generalmente dos por sesion).

 Transmitiendo las actividades de un modo, claro, sencillo, grafico..., para adap-
tar su explicacion a los diferentes niveles de comprension de los clientes.

;Como fomentaremos la participacion activa?

» Adoptando una actitud motivadora que estimule el interés del cliente hacia las
propuestas.

* Creando entornos que favorezcan la comunicacion y brindando los apoyos
necesarios en cada caso para facilitar la expresion personal de opiniones,
deseos y el desarrollo del yo creativo.

* Demandando y aceptando las iniciativas personales, a colaborar y a asumir cier-
tas responsabilidades en la preparacion de talleres.

. Como potenciaremos la asuncion de valores psicosociales?

* Definiendo qué actitudes queremos desarrollar: compafierismo, tolerancia, res-
peto...
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» Ayudando a gestionar la puesta en practica de estas actitudes.
» Reforzando las muestras de su asuncion.
* Trabajando en equipo.

Una vez determinado el enfoque a seguir, el desarrollo de la buena practica se
concreto en las siguientes acciones:

Programar el cronograma de actividades

Realizaremos las actividades con una frecuencia semanal (todos los viernes), con-
virtiéndolas en propuestas diarias con motivo de algun taller creativo que necesi-
te mayor dedicacion: taller de falla, participacion en concursos de dibujo, navida-
des, etc., o cuando se acerque algun acontecimiento especialmente motivador, jor-
nada deportiva anual, competiciones intercentros, etc....

Seleccionar actividades

La seleccion de actividades ha venido determinada principalmente por varias pre-
misas:

+ La existencia de actividades asumidas como una tradicion por el cliente, que las
espera y demanda con antelacion. Estas propuestas, generalmente talleres crea-
tivos, estan vinculadas al calendario festivo, por lo que aparecen contempladas
desde el inicio en el cronograma.

* Nuestra experiencia, adquirida en el desarrollo de actividades y programas soli-
damente implantados en la dindmica de nuestro centro: Programa de Educacion
Fisica, Actividades de fisioterapia en grupo, Programa de juego motriz adapta-
do y talleres manipulativos.

* Y las referencias extraidas de los Manuales de Buenas Précticas elaborados por
FEAPS, material bibliografico especializado, asistencia a jornadas y cursos for-
mativos.

En base a esto diferenciamos dos areas:
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* Talleres manipulativo-creativos: desarrollamos diferentes técnicas artisticas:
acuarela, collage, modelado con pasta de papel...

* Juegos y actividades deportivas o predeportivas: bolos, volley-tenis con globos,
pruebas adaptadas de punteria, baloncesto, futbito, petanca...

Estudio de recursos
En cuanto a los recursos movilizados:

* Personales: la actividad la han desarrollado las dos responsables de la buena
practica contando con la colaboracion del resto de profesionales del centro.

* Materiales: Diferenciaremos el material para las actividades jugadas: globos,
picas, colchonetas, raquetas, radio-cd, balones, aros..., del material plastico
para los talleres creativos: pinturas, pinceles, cola de papel, tijeras, diversas
clase de papel, punzones.

Adaptar las actividades

Modificamos las reglas, materiales y apoyos de las actividades, en funcién de las
caracteristicas y necesidades individuales de los participantes, para hacerlas acce-
sibles al mayor nimero de clientes.

Determinar los indicadores de evaluacion
Valoracion objetiva:

» Un cuaderno de registro general, que recoge las actividades planteadas y evalta
los siguientes campos: participantes, material utilizado, adaptaciones de la acti-
vidad realizadas para facilitar la participacion aquellos clientes con dificultades
para acceder a ellas, aceptacion general de la propuesta y un apartado para
observaciones generales.

 Ficha de valoracion personal del cliente: en la que recogemos, sus intereses y
preferencias dentro de la oferta ludica planteada, la participacion activa, la moti-
vacion, el disfrute, la iniciativa personal dentro de las propuestas, la demanda
de opciones nuevas...
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Valoracion subjetiva: ...una imagen vale mas que mil palabras...

“Muestras de complicidad, risas, expresiones claras de alegria y afecto”

NIVEL DE IMPLANTACION

La practica descrita esta completamente implantada en el funcionamiento ordina-
rio de nuestro centro, lo que no quiere decir, en absoluto, que esté terminada. Esta
buena practica es un proceso en desarrollo, pensamos que hemos de avanzar
mucho mas en aspectos como la optimizacion de las estrategias consultivas a
nuestros clientes, brindando los apoyos individuales necesarios para facilitar la
expresion de sus gustos, opiniones y el proceso de toma de decisiones. Asi como
mejorar nuestra manera de seleccionar y adaptar las actividades a aquellos clien-
tes con necesidades de apoyo extensas y generalizadas debidas a severos déficits
motrices, intelectuales y sensoriales. Por otra parte, el analisis de nuestros indica-

145



dores de evaluacion nos confirma que la linea de actuacion es la adecuada, pues
los indices de participacion muestran que esta actividad esta cada vez mas arrai-
gada en las rutinas de nuestros clientes y en la dindmica general del centro (ver
grafico).

Mivel de implantacion del programa de ocie dentrs de I jomada laboral,
Fartipantes ciclos T0S-200

D chentes can necesidades de
apiryo peneralizadas, Mo
partcapan en o programa

O Participantes. Tijos
i
W Pamticipantes. habiluales

M Parficipantes punduales

B e independicnie

T

EVALUACION DE LA MEJORA

En cuanto a los objetivos alcanzados estamos satisfechos de haber logrado impli-
car a un gran nimero de nuestros clientes en el desarrollo de este programa. La
demanda de actividades nuevas y la adhesion de algunas personas que inicial-
mente no se sintieron atraidas por las propuestas, nos muestran que nuestra ofer-
ta se va ajustando cada vez mas a sus intereses. El incremento en la toma de deci-
siones y en las iniciativas personales dentro de las propuestas es lento, pero poco
a poco, vamos notando su aparicion. El logro de un clima distendido y el plante-
amiento de situaciones tendentes a fomentar la comunicacion, la expresion perso-
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nal y el desarrollo de valores psicosociales también es uno de nuestros objetivos
cumplidos, asi como la manifestacion explicita del disfrute durante las propues-
tas, objetivo principal a conseguir ya que no hemos de olvidar que hablamos del
tiempo de ocio del cliente dentro de su jornada laboral.

Nos parece importante destacar también como la participacion en estas pro-
puestas ha motivado la decision del cliente de plantearnos su inclusion en otras
actividades que se realizan dentro de la dindmica del centro: programa de educa-
cion fisica, actividades de fisioterapia (tablas de gimnasia en grupo...).

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Con la practica de este programa hemos aprendido que observar, atender, ser sen-
sibles a las necesidades, deseos y demandas de nuestros clientes. .., nos convierte
en el apoyo necesario para que la oferta, en este caso ludica, se ajuste a sus expec-
tativas. Pero mas importante ain nos parece que partiendo de una experiencia tan
concreta, seamos conscientes de que esta actitud de escucha y respeto puede y
debe generalizarse al resto de &mbitos de la vida diaria de nuestros clientes.

LO QUE SE DEBE HACER

(O Programar de una manera flexible.

O Proporcionar los apoyos necesarios para que puedan ejercer el derecho a
elegir.

O Respetar sus elecciones y su derecho a equivocarse.

LO QUE NO SE DEBE HACER

) No debemos perder nuestra actitud receptiva.

® Prejuzgar las capacidades, posibilidades e intereses de nuestros clientes
en base a “nuestro bagaje profesional”.

() Olvidar que hablamos de ocio, “lo importante es disfrutar”.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Optimizar las estrategias consultivas a nuestros clientes, brindando los
apoyos individuales necesarios para facilitar la expresion de sus gustos,
opiniones y el proceso de toma de decisiones.

Mejorar nuestra manera de seleccionar y adaptar las actividades a aquellos
clientes con necesidades de apoyo extensas y generalizadas debidas a seve-
ros déficits motrices, intelectuales y sensoriales

OTROS COMENTARIOS...

“Mi tactica es hablarte y escucharte
construir con palabras un puente indestructible”
“Quiero que me relates tu ultimo optimismo
yo te ofrezco mi ultima confianza”

(M. Benedetti)
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Buenas Practicas en...

LOS AUTOGESTORES IMPULSAN NUEVOS
GRUPOS

Nombre de la entidad: A Toda Vela.

Promotor/es de la buena practica: Los autogestores de A Toda Vela.
Federacion a la que pertenece: FEAPS Andalucia.

Coordinador o persona de contacto: Silvia Montoya Haro.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: 2005 - 2006.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

Hace diez afos, surgio la asociacion A Toda Vela con el objetivo de desarrollar el
ocio y el tiempo libre de nifios y jovenes con discapacidad intelectual. Se disefia-
ron programas que han ido afianzandose, perfilandose o desapareciendo en fun-
cion del grado de satisfaccion de nuestros clientes.

Enseguida vislumbramos nuevos frentes: un grupo de jévenes, todos mayores
de 18 afios y menores de 30, presentaban un nivel de dependencia familiar y social
poco ajustado a sus capacidades, por lo que decidimos acompanar a estos jovenes
en un proceso de autodeterminacion e independencia que les permitiera llevar el
control de sus propias vidas. El programa de Autogestores de FEAPS, nos permi-
tia abordar esta tarea.

Pero primero decidimos que habia que crear una fuerte vinculacion entre ellos
y ellas, un punto de encuentro, un grupo de recreacion que les permitiera desa-
rrollar actividades adaptadas a sus intereses, incorporarse en la red juvenil comu-
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nitaria, y les impulsara a participar en otros eventos juveniles, formativos y de
sensibilizacion.

Desde el 2003 funciona un grupo de autogestores con unos resultados excep-
cionales, por lo que otro grupo de personas queria tener la oportunidad de acce-
der a la formacion en autogestion.

Siendo coherentes con la finalidad del programa, decidimos atender la deman-
da de todos ellos: los autogestores nos pedian ser los protagonistas del proceso de
incorporacion de sus compaiieros, a la vez que éstos empujaban por participar de
una manera activa en el proceso. Y asi fue. La practica que presentamos se inicia
con la demanda de personas con discapacidad intelectual y finaliza con la res-
puesta gestada, disefiada y ejecutada por otras personas con discapacidad inte-
lectual.

ANTECEDENTES

A Toda Vela es una asociacion que se dedica al desarrollo del ocio y el tiempo
libre por lo que sus clientes se ubican en otras entidades, servicios y programas en
los tiempos laborales o educativos. Atiende a 150 personas con discapacidad inte-
lectual y abarca programas y actividades en los cuatro ambitos del ocio: deporte,
turismo, cultura y recreacion. Posee una estructura con siete profesionales contra-
tados fijos, otros por obra y servicio en funcion de las actividades, y casi un cen-
tenar de voluntarias y voluntarios.

Fue en el afio 2003 cuando se cre6 el primer grupo de autogestores, un grupo
estable de ocho jovenes con discapacidad intelectual con una persona de apoyo.
Tenian diversas capacidades, diferentes intereses, distintos estilos de vida..., pero
objetivos comunes que les impulsaron a trabajar en equipo para asumir el control
de sus propias vidas y para ejercer la representatividad del colectivo. Una “avan-
zadilla” reducida que se hizo visible en los medios de comunicacion, en foros
sociales, se posicionaron en la Junta Directiva de la asociacion a través de un
representante, etc.

Este grupo minoritario que se configurd poco a poco, rapidamente ha ido for-
jando su identidad, incrementando sus actuaciones, difundiendo su labor y des-
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pertando inquietudes entre otros compaieros. Otros solicitaron entonces su ads-
cripcidn, su participacion activa, y requirieron respuestas a su demanda.

Los autogestores estudiaron toda la informacion sobre la creacion y funciona-
miento de grupos difundida por FEAPS, tuvieron que plantear alternativas, encau-
zar la respuesta, solucionar las exigencias, afrontar esta situacion activamente,
con un papel decisivo en la entidad: ser parte de la demanda (representantes) y
también de la solucién (ejerciendo poder de actuacion y maximizando su interde-
pendencia). Para ello, los autogestores iniciaron un proceso de reflexion y clarifi-
cacion de su propio funcionamiento, asentaron criterios y requisitos, establecieron
objetivos comunes y acordaron priorizar la creacion de nuevos grupos en nuestra
entidad e impulsar su difusion entre el colectivo, otras entidades de la provincia,
los familiares, la sociedad...

Después de un afio de intenso trabajo, son muchos los pasos que han dado y
algunos los resultados conseguidos, quizas no todos los previstos, posiblemente
no en los tiempos preestablecidos, pero si presentando un proceso en el que han
sido las propias personas con discapacidad intelectual las que han dirigido, quienes
han tomado las decisiones e invitado a sus compafieros a formar un nuevo grupo.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

El diagnostico realizado no ha seguido instrumentos estructurados, sino la propia
demanda de las personas con discapacidad que iban contactando con autogestores
o con técnicos de la entidad y expresando su deseo de participar.

Por otro lado, los resultados en el primer grupo (motivacion por representar al
colectivo, adquisicion de competencias sociales y personales, autoestima grupal,
etc.), nos indicaban la importancia de incorporar a otras personas en el proceso.

Se mantuvo una reunioén con el grupo de autogestores, explicando la situacion
y se valoro positivamente la necesidad de crear otro grupo.

PROCESO SEGUIDO

Un tnico objetivo se persiguio desde el principio, una vez valorada la necesidad
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de impulsar un nuevo grupo: que los autogestores fueran realmente los responsa-
bles del proceso. Ellos y ellas debian ser los que invitaran, motivaran y guiaran a
sus compafleros a incorporarse al proceso.

Varias fueron las acciones emprendidas que a continuacioén describimos:

» Acordar el proceso entre todo el grupo a través de varias reuniones con la per-
sona de apoyo del mismo.

» Conseguir el apoyo técnico necesario y el de la Junta Directiva. El represen-
tante de las personas con discapacidad intelectual en la Junta Directiva —miem-
bro del grupo de autogestores- lleva a ésta la necesidad del apoyo financiero a
la iniciativa. Serian necesarias varias reuniones y un fin de semana de reflexion
y debate para poner en comun ideas, delimitar el proceso y redactar los mate-
riales. A su vez, la persona de apoyo traslada al equipo técnico la iniciativa y
solicita el apoyo del grupo.

* Fin de semana de trabajo con la persona de apoyo y la direccion técnica de la
entidad. En este se inicia el proceso y los elementos que compondran el dos-
sier de informacion.

» Elaboracion del dossier de difusion.

» Convocatoria a todos los potenciales autogestores de la entidad a través de una
nota y del despliegue de los autogestores por los grupos de actividades.

* Reunidén informativa de una hora con invitacion expresa a la participacion.
Dicha reunién se realiza en una sala para la formacion, con un montaje de
Power Point para la mejor comprension, siendo dirigida toda la reunion por los
autogestores. Apoyan la persona de apoyo y la direccion técnica de la entidad.

» Asesoramiento individual a cada uno de los demandantes, tanto personalmen-
te como en oficina o a través del teléfono.

» Convocatoria al nuevo grupo y puesta en marcha del mismo.

* Apoyo a otras entidades para la formacion de nuevos grupos (se ha acudido a
otra entidad de Almeria para impulsar un nuevo grupo).

Toda la entidad se ha implicado en este proceso. Los autogestores han propues-
to acciones y estas han sido respaldadas desde la direccion técnica y la Junta
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Directiva, se ha incorporado en el plan anual como accion prioritaria, se ha impli-
cado a los profesionales de la entidad para que éstos a su vez faciliten sus planes
de actuacion y al voluntariado por requerirse su colaboracion para apoyar a las
personas con discapacidad intelectual hacia las que iban dirigidas las acciones
(potenciales autogestores) y en general, se ha flexibilizado la organizaciéon. No
hemos encontrado ninguna resistencia.

NIVEL DE IMPLANTACION

El proceso se inici6 en junio de 2005 y ha continuado hasta marzo de 2006. Casi
un afio en el que cada accion debia ser comprendida, liderada y ejecutada por per-
sonas con discapacidad intelectual. En marzo de 2006 inici6 su andadura el segun-
do grupo y el proceso sigue liderado por los autogestores del primer grupo, si bien
el segundo va pidiendo paso.

EVALUACION DE LA MEJORA

La evaluacion esta siendo constante a través de un proceso participativo en el que
el grupo de autogestores, con su persona de apoyo, valora cada uno de los pasos
dados segln criterios de cumplimiento de objetivos, plazos, resultados consegui-
dos y satisfaccion con el proceso.

La experiencia ha impulsado definitivamente al grupo en cohesion, en ejercicio
de derechos y representatividad ante la Junta Directiva y el resto de compaiieros;
pasando de recibir a ofrecer apoyos. Su participacion e implicacidn tiene conse-
cuencias directas en la organizacion y no tanto en las familias o mas bien, solo de
manera indirecta, pues también se estan cambiando los roles con respecto a sus
miembros con discapacidad intelectual.

Ha convertido a las personas con discapacidad intelectual en lideres ante sus
compaiieros, ante la Junta Directiva e incluso ante otras entidades. Ya no se con-
cibe un proceso en la asociacion A Toda Vela en el que no estén presentes y sean
protagonistas las personas con discapacidad intelectual.
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IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Como punto débil hemos de destacar la dificultad en cumplir los plazos estable-
cidos y, en consecuencia, el choque entre la rapida respuesta que requerian los
nuevos demandantes y el ritmo impuesto por el grupo para preparar su inicio. El
punto fuerte mas destacado es que la autogestion rompe los limites de un progra-
ma, convirtiéndose en una apuesta de futuro.

Cualquier entidad que apueste por la autogestion y por la capacidad de sus auto-
gestores para desempefiar un rol activo en el programa puede poner en marcha
este modelo de creacion de nuevos grupos.

LO QUE SE DEBE HACER

Creemos haber acertado de pleno en implicar totalmente a los autoges-
tores en el desarrollo de todo el proceso.

(O También ha sido fundamental encontrar el apoyo del equipo técnico y,
por supuesto, de la Junta Directiva.

() No se debe olvidar a las familias, pues aunque deba ser una decision que
tome cada una de las personas con discapacidad intelectual, unas mas y
otras menos, dependen de sus familias para disponer de su tiempo, acce-
der al lugar de reunion, etc.

LO QUE NO SE DEBE HACER

(9 No se puede tener prisa. Hemos tenido que romper los plazos estableci-
dos pues la autogestion requiere mas tiempo del que habiamos previsto.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

En junio de 2006, el proceso ya ha finalizado con varias reuniones de los
dos grupos. Lo que nos queda por hacer es impulsar la autogestion en gru-
pos con mas necesidades de apoyo.
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Buenas Practicas en...

HAY QUE HACER LA COMPRA Y ELLOS
PUEDEN HACERLO (QUIERES VERLO?

Nombre de la entidad: Asociacion ADEPSI.

Promotor/es de la buena practica: Rosa Delia Gonzalez Ortega, Rita Trejo
Santana, Natascha Garcia Davila. Hogar Funcional.

Federacion a la que pertenece: FEAPS Canarias.

Coordinador o persona de contacto: Natascha Garcia Davila
(Coordinadora).

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Desde aiio 2002 al 2005.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

La Buena Practica desarrollada en el Hogar Funcional de Asociacion ADEPSI res-
ponde a la puesta en marcha de toda una nueva metodologia de trabajo, que basa
sus objetivos a partir de necesidades ¢ inquictudes manifestadas directamente por
los/as propios/as usuarios/as del citado Centro, los cuales demandaban realizar, de
forma auténoma y sin apoyos, actividades de vida independiente en la comunidad,
como realizar compras en el supermercado.

Para la consecucion de este objetivo final se tuvo que realizar todo un trabajo
previo de formacion y preparacion con los/as propios/as usuarios/as, en todas las
areas que estaban vinculadas al desarrollo autéonomo del objetivo “ir a comprar
solos al supermercado”. Estas areas fueron: seguridad vial, habilidades sociales y
de comunicacion, manifestacion de conductas socialmente adecuadas, uso y
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manejo auténomo del teléfono movil en caso de necesidad o urgencia, conoci-
miento y discriminacion de los precios y productos a comprar, pago en efectivo
de la compra y recepcion de devolucion si fuera necesario. Por otro lado, y como
elemento crucial de todo este proceso, estaba el hecho de poder contar con el con-
sentimiento de las familias de los distintos usuarios/as para que, ya una vez pre-
parados y adquiridas las habilidades y destrezas necesarias, comenzasen a realizar
compras en el supermercado solos y sin ningtn tipo de apoyos. Para que las fami-
lias comprobasen el trabajo previo realizado y observasen que su hijo/a era capaz
de realizar dicha actividad de forma autéonoma, se les mostr6é un video que reco-
gia todo este proceso de trabajo, asi como la realizacion autdnoma de compras en
el supermercado por cada uno de los/as usuarios/as. De este modo las familias,
algunas de ellas reticentes y con miedos a que sus hijos/as salieran solos a entor-
nos en la comunidad, observaron y comprobaron directamente las CAPACIDA-
DES y HABILIDADES que sus hijos/as poseian para poder realizar la actividad
por si solos, sin la necesidad del apoyo del profesional.

ANTECEDENTES

El contexto de la buena practica surge en el Hogar Funcional de Asociacién
ADEPSI, donde residen de lunes a viernes un total de 8 personas con discapaci-
dad intelectual de edad adulta, que precisan de apoyos intermitentes o limitados
en areas basicas de la vida diaria. Antes de la puesta en marcha de la Buena
Practica, el objetivo que el Hogar Funcional tenia era la atencion basica residen-
cial a personas con discapacidad intelectual que, por circunstancias familiares o
por lejania del domicilio familiar, necesitaban vivir alli de lunes a viernes. Esto
derivaba en que la programacion y actividades que alli se desarrollaban iban
orientadas al desarrollo del bienestar emocional de los residentes, asi como la
creacion de un clima de convivencia calido. Este hecho implicaba que el desarro-
llo de actividades en la comunidad, asi como en cualquier otro entorno, contara
siempre con la figura del profesional de apoyo, el cual guiaba y acompanaba en
todo el desarrollo de las mismas.

Con el desarrollo de la buena practica se ha instaurado en el Hogar Funcional
una nueva filosofia y metodologia de trabajo, ya que ha supuesto que la progra-
macidn se planifique segiin necesidades, expectativas y demandas de los/as resi-
dentes; planificando, a partir de ellas, los apoyos necesarios. Por otro lado, ha
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supuesto un cambio del objetivo principal del Hogar Funcional, ya que éste se ha
convertido en el lugar de aprendizaje de toda una serie de habilidades y destrezas
de vida independiente, de cara a que los/as que alli residen puedan, en la medida
de sus posibilidades individuales, vivir en un futuro solos o de forma semi-inde-
pendiente (pisos tutelados, en pareja...).

DIAGNOSTICO Y VALORACION

Aparte de la observacion directa y demandas explicitas de los usuarios del hogar
funcional, inicialmente y antes del desarrollo de la buena practica, se desarrolld
un método de diagnoéstico objetivo, que se utilizé para la realizacion de un anali-
sis sobre la calidad de vida de los usuarios y del servicio (Analizando la
Calidad de Vida y Calidad del Servicio. Coleccion manuales y guias ODC.
IMSERSO. 2000), con el fin de conocer, de manera objetiva, en qué areas o
dimensiones de su vida y en relacion con el hogar los usuarios consideraban que
no estaban satisfechos. Dicho analisis reflejo que existia una serie de indicadores
que reflejaban que necesitaban seguimiento y debian darse respuestas, tales como:
que no tomaban decisiones sobre cuestiones importantes de sus vidas y que éstas
eran tomadas por otras personas (familias y profesionales); que no contaban con
apoyos vecinales para la utilizacion de los recursos; que no formaban parte de la
vida vecinal normal y que no sabian actuar y prevenir situaciones de riesgo. Las
conclusiones del citado estudio revelaban la necesidad de orientar las programa-
ciones a procesos segun intereses de los mismos, asi como en la realizacion de
actividades en la comunidad, siendo necesario el trabajo coordinado con dicho
entorno, asi como con el familiar.

PROCESO SEGUIDO

En un inicio se plantea la idea de introducir paulatinamente, y siempre con la
supervision del técnico de atencion directa (TAD), aprendizajes fuera del entorno
del hogar vinculados al area de uso de la comunidad. Sin embargo su desarrollo
en la practica era muy complejo, ya que suponia realizar los distintos aprendiza-
jes con todos los usuarios a la vez, no obteniéndose resultados optimos. Por otro
lado, los usuarios del centro, ademas de contar con una serie de limitaciones aso-
ciadas a su discapacidad intelectual poseian “otras dificultades”, producto de la
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inexistencia de aprendizajes previos de vida autonoma, que eran:

* Desconocimiento de itinerarios o recorridos desde el hogar a cualquier otro
entorno.

» Carencia de conocimientos basicos de seguridad vial: cruzar con o sin paso de
peatones y con o sin semaforo.

* Conductas socialmente inadecuadas: exceso de confianza ante desconocidos,
comportamientos inadecuados.

» Inseguridad para la realizacion de tareas en la comunidad: no saber actuar ante
imprevistos o situaciones de riesgo.

Todo esto nos confirmaba la idea de contar con apoyos especificos e individua-
lizados, que permitiesen orientar los aprendizajes seglin las necesidades indivi-
duales de cada uno de los usuarios. Por ello, y gracias a la colaboracion de dos
alumnos en practicas, iniciamos un trabajo mas especifico con cada persona,
orientando los aprendizajes, segun las areas que necesitaban mas apoyos: por un
lado, estaban los objetivos vinculados a la realizacion especifica de la compra del
producto en el supermercado: eleccion correcta del producto, precio y calidad,
relacion de cortesia y comunicacion con los profesionales del establecimiento. Y
por otro, estaba el aprendizaje del itinerario hacia el supermercado desde el Hogar
Funcional y viceversa, seguridad vial para el desplazamiento correcto, y el uso del
teléfono movil en caso de emergencia o necesidad.

En toda la programacion se realizé una evaluacion continia del proceso desa-
rrollado (fichas de registro y de observacion) y reuniones semanales de segui-
miento, introduciendo todas las modificaciones, adaptaciones y ajustes necesarios
para la consecucion de objetivos. Este periodo de aprendizaje inicial se prolonga
unos tres meses, a partir del cual comienzan a salir solos, pero con la supervision
continua por parte de los alumnos en practicas, los cuales seguian observando y
registrando todas las incidencias: conductas, consecucion o no de objetivos, rea-
justes necesarios. ..

Del mismo modo, se hizo un trabajo con el personal del supermercado, ya que
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se les inform¢ del programa que se estaba realizando con el fin de que no tuvie-
sen ningin “trato de favor” con los usuarios o les prestasen apoyos “innecesa-
rios”, ya que debian ser ellos mismos los que solicitasen ayuda si fuera precisa.
Igualmente, la TAD acudia frecuentemente al supermercado para recibir informa-
cion de los trabajadores sobre el proceso que se estaba desarrollando. Todo este
aprendizaje se prolong6 durante unos meses mas, teniendo como resultado final
la realizacion de todos los objetivos planificados de forma auténoma. Sin embar-
g0, no llegaban a realizar las compras completamente solos, ya que no se contaba
con la autorizacion de las familias. Para ello, convocamos una reunion con todas
donde se les explico el proyecto que se estaba poniendo en marcha y la impor-
tancia de contar con su colaboracion y consentimiento. Como estrategia metodo-
logica, y con el fin de que las propias familias observaran las habilidades y capa-
cidades de sus hijos, tomamos la decision, con el consentimiento de todos los
usuarios, de grabar en video todo el proceso de aprendizaje realizado, mostrando-
se a las familias en la citada reunion. En dicho objetivo se observaba destrezas
adquiridas por los usuarios tales como:

- Saber llamar al hogar funcional y a la TAD por el movil.

- Cruzar correctamente la calle (paso peatones con/sin semaforo), llegar al
supermercado y regresar al hogar funcional.

- Elegir y comprar el producto correcto (pagando).

- Conducta socialmente adecuada, tanto en la calle como con el personal del
supermercado.

Con todo ello, cada familia observo a su familiar realizando autonomamente la
tarea, hecho que evidenciaba la capacidad de todos en la realizacion de los obje-
tivos, y que ante cualquier imprevisto disponian de los recursos y las técnicas de
comunicacion necesarios para hacerles frente.

El resultado obtenido con las familias fue 6ptimo, ya que dieron su consenti-
miento para que sus hijos/as realizasen, de forma autdnoma y sin presencia del
profesional, compras en el supermercado, aceptando ademas globalizar estos
aprendizajes a otros entornos diferentes: farmacia, tiendas, ferreteria, panaderia. ..
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NIVEL DE IMPLANTACION

Esta buena practica se implantd de forma definitiva en el centro, ya que no solo
se ha generalizado su desarrollo en otros entornos de la comunidad: farmacias,
ferreterias, panaderia, grandes almacenes...; sino que, ademas, supuso un cambio
en el objetivo del centro. Todo este hecho permite seguir desarrollando aprendi-
zajes de objetivos que potencien la autonomia y la autodeterminacion de los usua-
rios del centro. En la actualidad, la buena practica contintia desarrollandose y la
hemos ampliado a otros servicios que la comunidad nos brinda.

EVALUACION DE LA MEJORA
La buena practica ha servido principalmente a:

» Las personas con discapacidad intelectual usuarios del centro: ya que ha
supuesto, por un lado, el desarrollo de programaciones para aprendizaje segin
demandas de los usuarios (fomento de la autodeterminacion) y por otro, el uso
de recursos de la comunidad de forma independiente, como cualquier otro ciu-
dadano (rol social).

* Las familias: observan a sus hijos desarrollando tareas de forma independien-
te, por lo que se deja a un lado la vision de la “discapacidad”, siendo sustitui-
da por la de la “capacidad”. Comprueban que sus hijos son capaces de hacer
cosas si se les ensefian y se les ofrecen los apoyos que necesitan, dejando a un
lado, los miedos y la sobreproteccion.

* La propia entidad y los profesionales que la componen: ha supuesto un
cambio en la planificacion de las programaciones del centro, ya que se reali-
zan segun demandas y expectativas de los propios usuarios, no por los propios
profesionales.

El desarrollo e implementacion de esta buena practica ha supuesto un impacto
en la calidad de vida de los usuarios, pues dimensiones como la autodetermina-
cién, desarrollo personal y bienestar emocional, se convierte en los tres gran-
des pilares de esta buena practica.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Qué hemos aprendido:
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- A planificar las programaciones del centro a partir de demandas y expectati-
vas de los usuarios.

- A desarrollar un proceso de trabajo en equipo: profesionales, usuarios y fami-
lias.

- A vincular a la familia en el proceso de trabajo para la autodeterminacion y
vida independiente de los usuarios.

Qué podemos ensefiar:
- Una metodologia de trabajo centrada en la persona.
- Un trabajo participativo con las familias.

- Un trabajo en equipo de los profesionales.

LO QUE SE DEBE HACER

(O Hacer participes a los usuarios desde el principio, escuchar sus deman-
das, explicarles el proceso de trabajo, los resultados que se van obte-
niendo.

(O Realizar un aprendizaje previo exhaustivo donde se prevea posibles
inconvenientes o dificultades que se podria encontrar el usuario, prepa-
randolo para poder dar una respuesta adecuada.

Planificar exhaustivamente todo el proceso de trabajo, pero a la vez,
debe ser flexible, que permita el reajuste.

Dejar que los usuarios comentan errores, eso también es aprendizaje.

Es importante hacer participes a las familias del proceso, eso va a per-
mitir que colaboren y no sean limitadoras.

o 00 O

Es importante realizar todo este proceso dentro de un equipo de trabajo
que suponga un apoyo y retroalimentacion entre los distintos profesio-
nales.
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LO QUE NO SE DEBE HACER

() No debemos dejar elementos sin contemplar y planificar, los usuarios y
familias deben sentirse seguros.

() Trabajar al margen de las demandas y expectativas de los usuarios.
() Trabajar al margen de las familias.

() Trabajar sin el respaldo de otros profesionales y de la entidad.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Generalizacion de mayores entornos: de ocio y tiempo libre, tanto en el
entorno proximo al Hogar Funcional, como otros.

Participacion de actividades promovidas por el barrio (distrito):
Universidad popular...

Desarrollar actividades solos en el Hogar Funcional, sin la presencia del
técnico de atencion directa.

Contar con otros recursos de alojamiento diferentes, como pisos tutelados,
para que aquellos usuarios que tengan las destrezas y habilidades de vida
independiente adquiridas, puedan avanzar y conseguir mayores cotas de
autonomia e independencia.
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Buenas Practicas en...

AUTODETERMINACION EN PERSONAS CON
NECESIDAD DE APOYO GENERALIZADO

Nombre de la entidad: PROBOSCO.

Promotor/es de la buena practica: Elena Caiiete Torralbo y todo el equipo
de atencion directa.

Federacién a la que pertenece: FEAPS Canarias.
Coordinador o persona de contacto: Elena Caiiete Torralba.
Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Desde septiembre de 2005.

Otros datos que se consideren relevantes: La poblacion con la que se desa-
rrolla la practica es con personas con necesidades de apoyo generalizado.

LA BUENA PRACTICA

Esta practica se desarrolla en PROBOSCO, un centro de atencién a 23 personas
con necesidades de apoyo generalizado, mayores de 18 afios (todas ellas mujeres).
La practica implica a todo el equipo de trabajo.

La primera accion consistié en una experiencia de benchmarking en la que par-
ticipamos todos los profesionales del centro. Nos trasladamos a la isla de Gran
Canaria donde visitamos otros centros para conocer su realidad y aprender de
otros modelos. Queriamos establecer una reflexion profunda sobre nuestro traba-
jo después de diez afios.

Paralelamente a través de los profesionales de FEAPS Canarias, comenzamos
una nueva linea de formacion y reflexion sobre autodeterminacion, necesidades
de apoyo diferenciales, calidad de vida, etc.
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Tras un periodo formativo y de trabajo en grupo, nos propusimos realizar un
cambio de actitudes en nosotros, asi como volver a evaluar las necesidades de
nuestras residentes, planteandonos como objetivo que éstas aumentaran su capa-
cidad de autodeterminacion.

El cambio se ha establecido en varios aspectos.
Establecer cambios en el lenguaje

Nos hemos propuesto un cambio en el lenguaje de los profesionales al hacernos
conscientes de lo importante que resulta utilizar unas u otras palabras. Ejemplo;
cambiamos el término “nifias” heredado de las familias y arraigado en nuestra
comunicacion habitual por el de “chicas”. También hemos querido modificar
otros parametros para-verbales como la forma de dirigirnos a ellas.

Cambios en las actitudes

Estamos trabajando para la consecucion de un cambio de actitudes en nuestro dia
a dia, pasando del proteccionismo, al respeto y la igualdad.

Elaboracion de nuevos programas:

* Programa de salidas nocturnas: (cena, cine, bolera, etc.) con antelacion las
residentes eligen el lugar al que desean acudir. Una vez hecha la eleccion,
cada una tiene su tiempo para elegir su ropa, asearse, maquillarse... etc. Cada
una decide lo que desea comer, qué pelicula ver, etc.

* Programa de salidas diurnas destinadas a las compras: las residentes
valoran previamente y eligen in situ lo que quieren comprar, en base a:

- Las tareas que desarrollaran mas tarde (alimentacion, en el caso de talleres
de cocina, plantas para la huerta, etc.).

- Las necesidades personales o preferencias (ropa, maquillaje, regalos, etc.).

* Programa de salidas diurnas destinadas al ocio: se han ampliado las ofer-
tas de ocio creando nuevas oportunidades especificas para grupos muy redu-
cidos de personas con afinidades en preferencias concretas: parques recreati-
vos, zonas tranquilas, playa, zonas turisticas, etc.

Creacion nuevas infraestructuras
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* Una nueva cocina-comedor adaptada: Algunas residentes preparan y rea-
lizan las labores diarias de una cocina como: cocinar, montar la mesa, fregar,
servir y recoger, etc. También se propicia un ambiente idoneo para la sobre-
mesa, café, etc., dando lugar a la conversacion entre el grupo. Es aqui donde
surgen propuestas y proyectos inmediatos de salidas, compras, actividades, etc.

* Participacion en la eleccién de alimentos: sobre todo en el caso de perso-
nas sin comunicacion oral y graves afectaciones, hemos facilitado mediante
miradas, sefialar con la mano..., que elijan en el postre y la merienda aquello
que deseen comer entre lo disponible, por ejemplo: elegir entre fruta y yogurt,
galletas, etc.

* Programa de economia de fichas: para mejorar el autocontrol emocional y
el manejo del dinero por medio de un panel con imagenes. Se ha iniciado un
programa de economia, segun el cual y de forma contingente al trabajo, se
puede conseguir una ficha canjeable por dinero. También ayuda a tener infor-
macion accesible del dinero del que se dispone individualmente. Mas tarde,
con el apoyo necesario, se canjean las fichas por dinero real y cada cual deci-
de en qué lo gasta o si lo acumula para una situacion determinada.

En relacion a la programacion es necesario mencionar el avance realizado, ya
que hasta entonces era elaborada por los técnicos en funcion de las areas de tra-
bajo, sin embargo, actualmente se programa en equipo, mediante dindmicas de
grupo, con la participacion de profesionales de atencion directa como mejores
portavoces de las usuarias y en algunos casos con la participacion de las personas
con discapacidad.

Para llevar a cabo algunas de las actividades anteriores hemos tenido que adqui-
rir un coche adaptado de pocas plazas, que supone un avance en la inclusiéon y nor-
malizacion social al realizar las salidas en pequefio grupo.

Mediante todas estas actividades creemos que se propicia la autonomia y el
reparto de responsabilidades. Observamos también una mayor implicacion y
cohesion del grupo de profesionales.

Entendemos que cambiando el contexto mas proximo a través de nosotros como
principales agentes, estamos también haciendo de modelo a otros entornos coti-
dianos como la familia, la comunidad, etc.
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En cuanto a las residentes, observamos cambios conductuales y emocionales
esperados y satisfactorios. Responden aceptando el reto y dando muestras de ser
capaces de decidir y elegir en muchos aspectos de su vida cotidiana.

ANTECEDENTES

En un principio el centro era considerado un hogar, las residentes tenian un bajo
nivel de autodeterminacion. Los profesionales del centro les haciamos las labores
diarias que debe realizar cualquier persona, tales como, vestirse, comer, asearse,
etc. Pasaban la mayor parte de su tiempo dentro del centro, realizando actividades
grupales, sin tener en cuenta sus preferencias. En nuestro trabajo nos regiamos por
un pardmetro establecido. La programacion del centro la realizaban los profesio-
nales individualmente.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

Los profesionales de PROBOSCO teniamos la necesidad de autoevaluarnos y
observarnos desde fuera. Sentimos que después de diez afios era necesario replan-
tearnos nuestra aportacion a las personas con discapacidad para las que trabaja-
mos. Decidimos formarnos y realizar una actividad comin de cohesion y refle-
xi6n. Pensamos que debiamos propiciar la consecucion de una mejor calidad de
vida para las residentes siendo ellas las protagonistas.

Los conocimientos adquiridos desde FEAPS sobre el derecho a la autodetermi-
nacion de las personas con discapacidad nos han sido de gran ayuda para que
nuestro equipo de trabajo desarrollase buenas practicas, que facilitan el paso hacia
la planificacion centrada en la persona (en lo cual nos estamos iniciando).

PROCESO SEGUIDO

El proceso que se ha llevado a cabo para el desarrollo e implantacion de esta
buena practica se ha basado en:
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* Jornadas formativas sobre la autodeterminacion en personas con discapaci-
dad.

e Reuniones de todos los profesionales que integran el centro (psicéloga, tra-
bajadora social, administrativa, cuidadoras, fisioterapeuta, médico, encarga-
da de taller, conductora, mantenimiento del hogar, etc...).

* Programaciones de equipo para el desarrollo de las actividades llevadas a
cabo en el centro.

» Sesiones de trabajo para la elaboracion del material necesario (agenda visual,
panel con imagenes, etc...). En estas sesiones las residentes han aportado sus
opiniones y colaboracion para completar la programacion realizada por el
equipo del centro.

* Puesta en practica de la programacion. Inicio en octubre de 2005.

* Evaluacion y valoracion en equipo de la practica, mediante reuniones sema-
nales.

NIVEL DE IMPLANTACION

Una vez llevada a cabo la implantacion o puesta en practica de las actividades des-
tinadas a la autodeterminacion con todas nuestras usuarias, han surgido algunas
dificultades, tales como:

- Coordinar los horarios laborales de todos los trabajadores para realizar las
reuniones de equipo, teniendo en cuenta la sobrecarga que este trabajo con-
lleva (hemos llegado a reunirnos de 10 a 12 de la noche en varias ocasiones
por el problema de turnos de trabajo).

- Busqueda de métodos idoneos para llevar a cabo la autodeterminacion con
nuestras residentes ( algunas de ellas con escaso nivel de comunicacion).

- La asimilacién por parte de las residentes de su propia autonomia y las difi-
cultades que pueden surgir en el dia a dia.

- Lapreocupacion de las residentes por su propia imagen, desarrollando apren-
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dizajes en cuidados basicos de si mismas.

- Las actitudes de las residentes, ya que la asimilacion de ser personas adultas
y comportarse como tales no es facil para ellas.

- Nuestra propia resistencia al cambio de habitos tan arraigados.
Ahora bien, en relacion a las facilidades encontradas debemos decir:

* Ladisponibilidad de todos los trabajadores del centro para la consecucion del
cambio.

* A corto plazo la mayoria de las residentes han adquirido un mayor grado de
autodeterminacion con éxito, aunque aun en tareas muy sencillas.

e Aunque ha sido un trabajo en equipo cansado y costoso ha sido muy gratifi-
cante.

EVALUACION DE LA MEJORA

Podemos afirmar que la practica ha servido para mejorar la CALIDAD DE VIDA
de las chicas, tanto dentro como fuera de la residencia, un aprendizaje diario en el
cual tienen las oportunidades de expresarse y disfrutar segun sus propios deseos.

Creemos que repercute directamente en su BIENESTAR EMOCIONAL, (se
muestran satisfechas, participativas, preguntan por las actividades, etc). Se han
propiciado nuevas RELACIONES INTERPERSONALES dentro y fuera del cen-
tro. Creemos sin duda que ha aumentado notablemente la AUTODETERMINA-
CION de las personas con discapacidad y la motivacion de los profesionales del
equipo de PROBOSCO.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

La leccion que hemos aprendido con la realizacion de esta buena practica es que
ante el derecho de autodeterminacion de las personas con discapacidad grave-
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mente afectadas no se deben poner barreras. Se trata de trabajar con creatividad y
respeto para que estas personas tengan la oportunidad de conducir sus propias
vidas, favoreciendo su integracion en la sociedad y mejorando su calidad de vida.

Para los centros, personas, profesionales, familias relacionadas con la discapa-
cidad que quieran seguir nuestra linea de trabajo, se debe ser consciente de que
para llevar a cabo esta buena practica se necesita una formacion previa sobre el
tema a trabajar, ademas de la implicacion de todos los profesionales que prestan
ese servicio en la realizacion y puesta en practica del tema.

LO QUE SE DEBE HACER

Contar con las sugerencias, deseos y decisiones de las personas con dis-
capacidad.

Programaciones individuales adaptadas a cada persona y a sus necesida-
des.

Destacar la importancia del trabajo en equipo y su implicacion.

La evaluacion permanente del proceso.

Oo00 O O

Conseguir los recursos necesarios (humanos, materiales, econémicos,
etc...) para la mejora de la calidad de vida de las personas con necesi-
dades de apoyo generalizado.

O

Eliminar vicios y miedos.

LO QUE NO SE DEBE HACER

Intentar conseguir varios objetivos a corto plazo.

© ®

Que el grupo de trabajo tome decisiones sin tener en cuenta las opinio-
nes de las personas interesadas.

Imponer nuestro criterio ante situaciones conflictivas sin conocer los
motivos de la otra persona.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Trabajar con las familias y contagiarles nuestra ilusion.

La utilizacion de sistemas alternativos de comunicacion para facilitar la
participacion de las personas con mas dificultades.

Seguir evaluando.

Ahondar en la determinacion de indicadores que nos permitan evaluar con
fiabilidad nuestro trabajo.

Trabajar a fondo la ética para llegar a ser buenos interlocutores.

OTROS COMENTARIOS, IDEAS, OPINIONES, SUGERENCIAS,
CRITICAS, ALABANZAS, DUDAS, ESPERANZAS...

El habernos formado sobre el tema y haber mantenido jornadas de reflexion sobre
coémo olvidabamos el derecho de la autodeterminacion de las personas con las que
trabajamos tendiendo a imponer nuestros criterios, fue el motivo primordial por el
que consideramos necesario un cambio hacia la mejora del funcionamiento de
nuestro centro y desde donde hemos partido para conseguirla. Mantenemos la
esperanza de que esta buena practica se siga llevando a cabo de igual manera o
mejor en un futuro.

170



Buenas Practicas en...
VOX NOSTRA, GRUPO DE AUTOGESTORES

Nombre de la entidad: Fundacion Privada Proyecto Aura.

Promotor/es de la buena prictica: Area de atencion: jovenes con discapa-
cidad intelectual.

Federacion a la que pertenece: APPS.

Coordinador/es o persona/s de contacto: Gloria Canals, directora de la
Fundacion.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Fecha de inicio: 1997 (en
marzo del 2001 se constituyé como asociacion).

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

Vox Nostra es un grupo de auto representacion y ayuda mutua que forma parte de
la Fundacioén Proyecto Aura, que es un servicio para la insercion laboral de per-
sonas con discapacidad intelectual que se basa en la metodologia de Empleo con
Apoyo.

Vox Nostra naci6 el afio 1997 con la intencion del Proyecto Aura de ofrecer un
espacio donde sus jovenes participantes pudieran debatir y defender sus derechos
y sus intereses, asi como la integracion laboral en el mercado ordinario y poder
hacer realidad sus suefios como todos los jovenes de nuestra sociedad.

El grupo esta formado por algunos de los jovenes mas veteranos del Proyecto
Aura. Desde que se constituy6 en el grupo participan entre diez y doce jovenes,

mayoritariamente con sindrome de Down, que ya son trabajadores veteranos en el
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mercado ordinario (trabajan en empresas como: Zara, la Caixa de Catalunya, la
Universidad de Barcelona, la Universidad Autonoma de Bellaterra, la Generalitat
de Catalunya...). El grupo cuenta con la presencia de un profesional, que ejerce
como dinamizador para ofrecerle las herramientas necesarias para satisfacer sus
expectativas y poder cumplir sus objetivos. También participan ocasionalmente

jovenes sin discapacidad como voluntarios.

En el grupo se trabajan ambitos tan importantes como el desarrollo personal y
social y mediante las reuniones y debates que se realizan se pretende:

» Conocer los diferentes puntos de vista del grupo.

» Valorarse y hacerse respetar conociendo y defendiendo los derechos y deberes.
* Buscar las formas mas correctas para expresar sus deseos y necesidades.

» Tener ideas propias y saber comunicarlas.

* Prosperar buscando el apoyo cuando sea necesario.

» Dirigir la propia vida siendo cada dia mas responsables y auténomos; llegar

a la autodeterminacion.

El buen funcionamiento del grupo y su difusion en conferencias por Espaia y
otros paises de Europa, explicando la experiencia de opinar y defender el empleo
con apoyo y otros derechos de las personas con discapacidad, ha favorecido el
crecimiento personal de los integrantes del grupo y la consecucion de gran parte
de los objetivos planteados. También el grupo Vox Nostra ha abierto una via de
reflexion y trabajo con otros jovenes, participando y organizando encuentros con

otros grupos de autogestores.

ANTECEDENTES

Vox Nostra se cre6 ante la falta de un espacio de reflexion y debate para poder dar
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respuesta a todas las inquietudes y dificultades de los jovenes con discapacidad
intelectual que participan en el Proyecto Aura, y que se generan en la transicion a
la vida adulta (los cambios en las relaciones familiares, laborales, de pareja, con
los amigos y en especial todo lo relacionado con el concepto de uno mismo).
También se cred ante la necesidad de dar a conocer y promocionar la regulacion

del empleo con apoyo.

Para dar respuesta a las diferentes necesidades se crey6 oportuno crear un grupo
de ayuda mutua (autogestores) basandonos en las experiencias de los primeros
grupos de self~advocacy de Suecia y del mundo anglosajon que bajo el lema
“People First” (“en primer lugar las personas”), pedian que se les viese por lo que
eran y tenian y se les dejase de ver por lo que les faltaba.

Se proponian hablar por si mismos, ganar espacio en la toma de decisiones res-
pecto a su propia vida, participar y contribuir en la vida de la comunidad ofre-
ciendo la oportunidad de que se mejorasen sus competencias personales y socia-

les, aumentando la confianza en si mismos y la satisfaccion personal.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

Los objetivos que nos hemos planteado en este espacio de reflexion y debate con

el grupo son:
» Conocer puntos de vista diferentes al de uno mismo.
* Valorarse y hacerse respetar.
* Buscar las formas mas correctas para expresar sus deseos y necesidades.
* Tener ideas propias y saber comunicarlas.
* Prosperar buscando el apoyo cuando sea necesario.

 Dirigir la propia vida siendo cada dia mas responsables y autonomos.
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La mayoria de los objetivos planteados se han alcanzado a diferentes niveles, en

funcion de los diferentes perfiles de los jovenes participantes.

En el ambito grupal se han alcanzado objetivos como el sentimiento de perte-
nencia a un grupo y lo que esto conlleva.

A nivel individual hay que valorar el trabajo de introspeccion que algunos han
hecho a partir de lo que quieren en su vida, han descubierto quiénes son, han acep-
tado sus limitaciones, la ayuda y han descubierto sus potencialidades que a la vez

ha hecho mejorar su autoestima.

PROCESO SEGUIDO

El grupo se retine semanalmente en un dia y una hora pactada al inicio del curso
y que ha de ser compatible con sus horarios laborales.

El grupo Vox Nostra desde sus inicios se ha beneficiado de la infraestructura de
la Fundacion Proyecto Aura igual que de los recursos materiales. Respecto a los

recursos humanos el dinamizador es un profesional del equipo del Proyecto Aura.

En las reuniones, a las que asisten de forma regular todos los participantes, se
van trabajando los diferentes objetivos al tiempo que se tratan temas de interés
que ellos mismos proponen: autoestima, autonomia y tiempo libre, relacion socie-

dad - personas con discapacidad, trabajo, vivienda...

También se han realizado encuentros con otros grupos de diferentes partes de

Espafia organizados en estancias combinadas con actividades de tiempo libre.

La motivacion y la participacion de los jovenes han servido de indicador para ir

evaluando el grupo de forma positiva.

Por otro lado la valoracion positiva de las personas que han conocido el grupo

lo han animado a seguir trabajando para conseguir sus objetivos.
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Las diferentes evaluaciones trimestrales han servido para mejorar los puntos
débiles y reforzar las potencialidades a nivel de grupo.

NIVEL DE IMPLANTACION

El grupo de autogestores Vox Nostra ha dirigido sus acciones en dos ambitos de
actuacion:

- Difusion del lema “Ciudadanos de pleno derecho” y
- Trabajo personal con el grupo y para el grupo.

El grupo ha participado en congresos de empleo con apoyo, universidades y
diferentes entidades. Por ejemplo, ha participado en la organizacion de los actos
de la celebracion del Afio de las personas con discapacidad en la ciudad de
Sabadell, con un Cine Forum y un calendario con reflexiones sobre los derechos
de estas personas y ha organizado la jornada de trabajo de los autogestores en la
VII Conferencia de la EUSE (European Union Supported Employement), realiza-
da en Barcelona en 2005 con la participacion de 35 paises.

EVALUACION DE LA MEJORA

La participacion de estos jovenes en el grupo de autogestores les ha facilitado su
transicion a la vida adulta. También les ha ayudado a madurar y ha quedado refle-
jada su capacidad de posicionarse ante las diferentes situaciones que se plantean
dia a dia de forma adecuada.

A nivel familiar, la experiencia ha permitido romper con los estereotipos que
muchas personas tienen respecto a las personas con discapacidad, como la infan-
cia eterna. También ha ayudado a las familias a ser conscientes de la sobreprotec-
cioén que ejercen sobre estos jovenes de manera no favorable para su integracion
y socializacion.

Respecto a la organizacion, el papel de la persona de apoyo, “dinamizador”, se
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ha modificado con el tiempo pasando de un estilo mas bien directivo, pues el
grupo en sus origenes necesitaba de unas directrices mas marcadas, a un estilo
mas colaborador, en el que el dinamizador tnicamente se limita a guiar el grupo
y ayudarlo a conseguir sus objetivos.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

La experiencia nos ha demostrado que cuanta mas confianza y expectativas crea
el dinamizador sobre los jovenes, mas respuesta obtiene de éstos, incluso de jove-
nes que normalmente demuestran pocas habilidades. Un factor muy relevante es
el nivel de exigencia que se ha creado entre ellos, a la vez que son muy conscien-
tes y respetuosos de las habilidades de cada uno.

Por otra parte, el participar en este grupo ha permitido a sus miembros desarro-
llar y mejorar sus capacidades de lectura y escritura y a su vez, este hecho ha con-
tribuido a aumentar su motivacion por estar en el grupo y mejorar personalmente.

A pesar de los muchos logros también hay momentos muy duros debido a la
frustracion de algunos de los participantes a nivel individual, por ejemplo a la
hora de asumir algunas limitaciones, y del grupo en general.

En la actualidad uno de los aspectos que pensamos que se ha mejorado respec-
to a otros grupos es la autonomia del grupo. Hemos comprobado que sin la ayuda
constante del dinamizador los jovenes son capaces de autogestionarse. Pensamos
que en este sentido la funcion del dinamizador es bastante innovadora, siendo éste
uno mas en el grupo.

LO QUE SE DEBE HACER

() Crear un grupo con la suficiente motivacion y empuje para trabajar en
equipo con la finalidad de conseguir los objetivos planteados.

() Interaccionar con otros grupos de autogestores para favorecer el inter-
cambio de experiencias y el enriquecimiento mutuo.
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(©) Dar a conocer el grupo a la sociedad en general especialmente a las ins-
tituciones publicas y privadas que puedan ayudarnos a conseguir nues-
tros objetivos.

(O Hacer un seguimiento de la evolucion y del trabajo realizado del grupo
para garantizar su eficacia y continuidad.

LO QUE NO SE DEBE HACER

(9 Olvidarse del colectivo con el que estamos trabajando y en consecuen-
cia de sus limitaciones y frustraciones, que requeriran de un apoyo mas
individual.

() Perder de vista la autentica finalidad del grupo de autogestores.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Con el tiempo Vox Nostra ha ido evolucionando consiguiendo los objeti-
vos planteados, éstos todavia son validos, pero el crecimiento personal y
social del grupo ha hecho necesario que se formulen nuevos objetivos con
el fin de dotar al proyecto de una buena salud y continuidad. En la actua-
lidad Vox Nostra se plantea nuevos objetivos como:

» Oftrecer a otros jovenes con discapacidad su apoyo para aumentar las
expectativas como ciudadanos de pleno derecho.

» Opinar y sensibilizar a los ciudadanos de ambitos relacionados con la
discapacidad.

* Ayudar a implicar los gobiernos municipales y otras instituciones de
nuestra ciudad.

» Defender derechos y deberes como jovenes de esta sociedad.

* Animar a mas miembros del Proyecto Aura a participar en Vox Nostra.
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OTROS COMENTARIOS, IDEAS, OPINIONES, SUGERENCIAS,
CRITICAS, ALABANZAS, DUDAS, ESPERANZAS...

La experiencia nos demuestra que cuantos mas jovenes con discapacidad intelec-
tual puedan gozar de grupos de autogestores, mas posibilidades tienen de partici-
par activamente en la sociedad y ser ciudadanos de pleno derecho.

Vox Nostra ha solicitado la participacion en el Programa Europeo YOUTH-
Action 5 “Down” to 2009 European elections. El objetivo del Programa es dar la
oportunidad a jovenes con sindrome de Down de conocer el parlamento Europeo
y poder ejercer con conocimiento su derecho al voto como ciudadanos europeos.
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Buenas Practicas en...

PROCESO DE INTERVENCION EN EL AREA
DE “HABILIDADES SOCIALES, AFECTIVIDAD
Y SEXUALIDAD”

Nombre de la entidad: ASPRONA (Valladolid).

Promotor/es de la buena practica: M® del Mar Barquin, Rosario
Borreguero. Equipo del Centro “Dos Pinos”.

Federacion a la que pertenece: FEAPS Castilla y Leon.
Coordinador/es o persona/s de contacto: M* del Mar Barquin.
Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: 2000 / 2006.

- Programa de participacion familiar”: 2000/01.

- Programa de formacion para el desarrollo de habilidades sociales, afectividad
y sexualidad. Dirigido a personas con discapacidad intelectual 2002/2006.

- Documento de BBPP en la dimension afectivo-sexual 2003/04.
- Exposicion fotografica “Melodia Social”: 2004/2006.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

El centro Dos Pinos de ASPRONA inicia en el afio 2000 un proceso de interven-
cion en el area de habilidades sociales, afectividad y sexualidad de personas adul-
tas con discapacidad intelectual.

En un primer momento nuestro foco de atencion se dirige hacia las necesidades
de orientacion y formacion de las personas con discapacidad. No obstante se
impone la necesidad de buscar, con caracter previo, formulas de colaboracion y
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de co-responsabilizacion familiar necesarias para un adecuado enfoque y desarro-
llo del proyecto. Al mismo tiempo, que tratamos de acordar lineas de actuacion
comunes a todos los profesionales del centro. Contemplamos por tanto diversas
areas de trabajo:

Familia

Ampliamos los foros de participacion en el centro de dia entre familia - profesio-
nales. Realizamos un programa de grupo al que se incorporan voluntariamente 14
padres, madres y hermanos/as de personas con discapacidad, junto a la direccion
del centro, y tres profesionales del equipo: dos de atencion directa y un psicolo-
go. El programa se desarrolla a lo largo de diez reuniones, en las que se debaten
los siguientes aspectos:

» Concepto, vision e incidencia de la dimension afectivo-sexual en la calidad
de vida de las personas.

» Mitos y prejuicios. El tabu de la sexualidad.

» La sexualidad en las personas con discapacidad: proceso de evolucion; viven-
cia, expresion y resolucion de necesidades afectivo-sexuales y de relacion.

* Analisis, valoracion y propuesta de trabajo para la superacion de las dificul-
tades familiares/ profesionales/ sociales, en la aceptacion de la dimension
afectivo-sexual de las personas con discapacidad.

* Los derechos de las personas con discapacidad “incapacitadas” desde el punto
de vista legal.

* Necesidades de apoyo y de orientacion de las personas con discapacidad en
la dimension afectivo-sexual. El papel complementario de familias y profe-
sionales.




La realizacion de este programa es de vital importancia para el centro, pues
entendemos que condiciona el proceso de trabajo “con”y “para” las personas con
discapacidad. Pretendemos asi avanzar hacia la toma de decisiones conjunta, pla-
nificada y coherente, que contemple los derechos de las personas y sea respetuo-
sa con marcos comunes de valores.

Personas con discapacidad

Disefiamos y ponemos en marcha un programa de formacion que trata de ade-
cuarse a las diversas necesidades de apoyo. Con ¢l pretendemos el desarrollo de
sus propios recursos personales y capacidades para una mejor resolucion de las
necesidades afectivas, sexuales y de relacion; tratando ademas de conocer, orien-
tar y canalizar su potencial afectivo-sexual y procurando su ajuste al contexto
sociocultural.
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Las primeras acciones formativas se dirigen a todos los usuarios del centro, res-
petando los agrupamientos heterogéneos existentes y la ratio de personal 1/10. Se
incide en el desarrollo de habilidades sociales y de comunicacion abordando los
siguientes bloques de trabajo:

1) La familia y los vinculos afectivos
2) Rol de género
3) La amistad, la cooperacion y la ayuda.

A medida que avanza el programa se van configurando agrupamientos mas
homogéneos en cuanto a las necesidades de apoyo: niveles de comprension, de
expresion, interés sobre el tema y experiencia afectivo-sexual. Asi desde el afio
2004, diversificamos los programas de formacion, manteniéndose en esta accion

formativa 30 de los 62 usuarios. Trabajamos aspectos relacionados con:
* El cuerpo y la imagen corporal.
* Laidentidad y la orientacion sexual.
* La conducta sexual.
* El origen de los nifios.
* Nociones basicas sobre planificacion familiar.

Contemplando de forma transversal diversos aspectos, entre otros, aquellos
relacionados con la prevencion de situaciones de abuso sexual.

Profesionales

Resulta necesario avanzar en el desarrollo y adecuacion de nuestro “rol profesio-
nal” para la prestacion de apoyos en esta area de vida. Por lo que, a través de pro-
cesos de reflexion y debate, elaboramos un documento rebuenas practicas que

constituye un recurso de apoyo para la mejora de la practica profesional.

182



Dicho documento recoge:

* Los modelos y referentes que orientan nuestra actividad, que son fundamen-
talmente aquellos asumidos por las organizaciones del ambito FEAPS.

* El compromiso de los profesionales para abordar esta area de vida en conso-
nancia con los modelos asumidos.

+ “Arboles de toma de decisiones” y “protocolos de actuacion” para: 1) la pres-
tacion de apoyos en areas de vida como el “cuidado personal” que requieren
un especial manejo de situaciones de intimidad. 2) Conductas de masturba-
cion. 3) Relacion sexual. 4) Relaciones de pareja. 5) Prevencion de situacio-
nes de abuso sexual.

Contexto social

Cada afio el centro Dos Pinos colabora en la realizacion de acciones de sensibili-
zacion social. Desde el afio 2004 ponemos en marcha una exposicion fotografica
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itinerante, que va recorriendo las diversas zonas de la ciudad y un nimero impor-
tante de poblaciones de la provincia. Esta exposicion incluye instantaneas de vida,
y el ejercicio de derechos fundamentales de las personas con discapacidad.
Incluyendo también aspectos relacionados con la dimension afectivo-sexual.

ANTECEDENTES

ASPRONA (Valladolid) es una asociacion de padres y madres que trabaja desde
1962 por la plena promocion vital de las personas con discapacidad en Valladolid
y provincia. Su mision es la de satisfacer necesidades educativas y asistenciales y
de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y de sus familias
mediante la promocion y gestion de servicios y programas sociales.

El Centro de Dia “Dos Pinos” de ASPRONA presta servicio a 63 personas adul-
tas con necesidades de apoyo limitado /extenso en diversas areas de vida. El 80%
de ellas reside en el domicilio familiar, utilizando el 20% restante, servicios resi-
denciales en la red de viviendas tuteladas de la entidad. Aproximadamente 2/3 de
los usuarios se encuentran en situacion legal de “incapacidad”.

ASPRONA dispone de un servicio ocupacional y de programas: de formacion
continua; cuidado personal y de la salud; de participacion social y familiar; y talle-
res ludico/creativos. Cuenta con un “equipo de trabajo” formado por la direccion
del centro y profesionales: de atencidn directa, coordinacion, psicologo, médico
(10%) y trabajador social (50%).

En 1998, dos afios después de su apertura, los usuarios solicitan reiteradamen-
te informacion de caracter afectivo-sexual. Por otro lado constatamos su ausencia
de formacion u orientacion en este sentido, a lo largo de la etapa de escolariza-
cion, junto a dificultades importantes para la comunicacion, la identificacion y
expresion de afectos, el establecimiento de relaciones y la canalizacion de impul-
sos, lo que a menudo genera situaciones de conflicto en el centro.

Familias y profesionales hemos ejercido en el pasado, acciones de negacion,
control y prohibicion de la conducta sexual, siendo nuestra practica profesional
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inadecuada y tendente a realizar intervenciones puntuales y en situaciones de con-
flicto. Tomamos conciencia asi mismo, de nuestras propias dificultades en la toma
de decisiones sobre como, cuando y de qué manera actuar, junto a la necesidad de
mejorar los niveles de formacidn especifica del equipo de centro.

Por otro lado, encontramos importantes dificultades a la hora de abordar este
tema con las familias. De forma episodica se producen situaciones de caracter
afectivo-sexual entre usuarios, que producen gran alarma entre las familias, gene-
rando actitudes de culpabilizacion y desconfianza hacia el centro. Se impone por
tanto, la mejora de los canales de comunicacidon familia/centro, la normalizacion
en el intercambio de informacion, el avance hacia la aceptacion de esta dimension
de vida, asi como la necesidad de acordar con las familias el papel que a cada uno
de nosotros corresponde en la prestacion de apoyos.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

La deteccion de necesidades de intervencion familiar se obtiene fundamental-
mente a través de las reuniones individuales con familias, que se planifican al ini-
cio de cada temporada.

Instrumentos para la deteccion de necesidades de formacién y orientaciéon

La experiencia de trato diario con las personas con discapacidad, supone el
mejor recurso en este sentido. No obstante tratamos de incorporar instrumentos de
registro que finalmente avalen, objetiven y cuantifiquen la necesidad detectada.
Para ello utilizamos:

* Observacion no sistematica en situacion natural.

* Ficha “registro de incidencias” elaborada por el centro en la que se describen
contextos y conductas de caracter afectivo-sexual.

* Aplicacion de “Cuestionario de Habilidades Sociales” (Monjas, 1.,1994).

* Reuniones del equipo del centro, para la valoracion de usuarios que requieren
apoyo y orientacion en ese area de vida.
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Estos procesos de trabajo, focalizan la atencion del profesional sobre su practi-
ca diaria, tomando conciencia de la inconsistencia de las propias actuaciones y de
la necesidad de disefiar recursos de apoyo profesional.

PROCESO SEGUIDO

Finalizado el proceso de deteccion de necesidades y habiendo avanzado en la con-
solidacion de las relaciones de confianza entre familia y profesionales mediante
la realizacion del programa familiar, disefiamos y ponemos en marcha el progra-
ma de formacion destinado a las personas con discapacidad. Para ello, adaptamos
recursos editados (seglin consta en las referencias bibliograficas) e incorporamos
en esta fase, la colaboracion de una psicologa becaria de la Universidad de
Salamanca, contando también con acciones de asesoramiento por parte de exper-
tos en la materia de esa Universidad.

El equipo de centro acuerda los siguientes aspectos:

» La participacion de los profesionales de atencion directa, que realizaran la
actividad educativa en acciones de formacion continua (gestionadas por
FEAPS Castilla y Leon, por la propia entidad, etc.).

» Para abordar algunos bloques tematicos se cuenta con la participacion del psi-
c6logo del centro y de otros de la Concejalia de Educacion y Cultura del
Excmo. Ayuntamiento de Valladolid, asi como con personal de Atencion
Primaria del Centro de Salud Arturo Eyries, del SACYL.

* Se programan desde el afio 2002, reuniones de equipo para: 1°) La descrip-
cion, estudio y debate de cada bloque tematico elaborado. 2°) Procurar un
estrecho seguimiento sobre la marcha del programa: objetivos de trabajo, ade-
cuacion de actividades, dificultades encontradas, motivacion/implicacion de
usuarios y del personal , desarrollo y/o captacion de recursos, metodologia;
sistemas de valoracion....

» Se diseflan acciones orientadas a mantener la implicacion y la colaboracion
familiar en el transcurso de la accion formativa.
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* Se planifica la reorganizacion progresiva de los grupos de formacion, para la
adecuacion del programa a las diversas necesidades de apoyo.

* Se da prioridad al trabajo centrado en el desarrollo de habilidades sociales,
actitudes y vivencias sobre el aprendizaje de contenidos, complementando las
acciones de informacion, de debate en grupo y de trabajo individual con dina-
micas especificas de “psicomotricidad vivencial”.

Profesionales

Para la elaboracion del documento de buenas practicas en afectividad y sexuali-
dad se programan durante el 2003/2004, reuniones mensuales de equipo coordi-
nadas por el psicologo del centro.

Acciones de sensibilizacion social

Fotografias e imagenes vienen siendo un recurso importante en la actividad coti-
diana del centro, por lo que decidimos utilizar su poder de comunicacién para la
transmision de informacion hacia nuestro contexto inmediato, poniendo en mar-
cha la exposicion fotografica itinerante titulada “Melodia Social”.

NIVEL DE IMPLANTACION

Nuestra pretension inicial de incorporar y normalizar la prestacion de apoyos en
este area de vida, entendemos que queda satisfecha o al menos “canalizada” a tra-
vés del proceso de trabajo realizado, siendo importante el camino que atn falta
por recorrer.

EVALUACION DE LA MEJORA

El avance en las relaciones de confianza y colaboracion PDI/familia/profesional
permite orientar el trabajo conjunto, hacia la busqueda de estrategias y el desa-
rrollo de recursos de apoyo para la familia y para la persona con discapacidad
intelectual.
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El equipo del centro “constata”, persona a persona, el desarrollo de habilidades
de comunicacion y relacion entre las personas con discapacidad intelectual y la
progresiva normalizacién de su comportamiento afectivo-sexual, disminuyendo
sensiblemente la incidencia de situaciones de conflicto. Al igual que disminuye la
tension sentida por los miembros del equipo del centro en el ejercicio del rol pro-
fesional. Contamos ahora con un documento que orienta la practica cotidiana y
que, contemplando los modelos de referencia asumidos por las organizaciones del
ambito FEAPS, va permitiendo su efectiva incorporacion.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

La progresiva interiorizacion, por parte de las personas con discapacidad y de
todos los que convivimos con ellas, sobre el valor de la dimension afectivo-sexual
como DERECHO, como expresion genuina de la forma de ser y estar en el
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mundo, como potencial de crecimiento, maduracion, bienestar..., va impregnan-
do nuestro estilo de trabajo y las relaciones entre las personas con discapacidad
intelectual y entre éstas y los profesionales, las familias y esperamos que también
en las personas de nuestro entorno social. A ello contribuye, sin duda, el largo pro-
ceso de trabajo realizado, largo y lento en esta ocasion, no a causa de las propias
personas con discapacidad que buscan con naturalidad, osadia e inteligencia, si, y
en un contexto restrictivo y hostil, un modo de vivirse y de expresarse como per-
sonas sexuadas.
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Largo y lento por la pertinaz obcecacion de profesionales, familias y resto de la
sociedad, quedando asi en evidencia nuestras propias dificultades para tratar, en
plano de igualdad, a las personas con discapacidad.

LO QUE SE DEBE HACER

() El éxito en la realizacion de proyectos, iniciativas y retos en los centros,
lo es en buena medida si consigue contar con todos los miembros del
equipo. Es necesario “perder bien el tiempo”, conquistando espacios y
tiempos para la reflexion y el debate. Finalmente estos espacios se con-
vierten en un importante recurso para la motivacion profesional y para la
formacion continua.
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(O Para avanzar en la conquista del derecho de las personas con discapaci-
dad intelectual, que viven en el seno de su familia y se encuentran inca-
pacitadas legalmente, hacia el reconocimiento de su dimension afectivo
sexual y el ejercicio de la autodeterminacion en este area de vida, es
necesario involucrar en el proceso a padres, madres y tutores legales.

LO QUE NO SE DEBE HACER

(> Captar, fotocopiar, “aplicar” un programa, impartir clases, realizar accio-
nes puntuales y hablar solo de sexo. Todo ello NO es hacer formacion y
orientacion afectivo/sexual.

) Los esfuerzos encaminados tnicamente hacia el control de conductas
afectivo/sexuales entre personas con discapacidad intelectual, ademas de
faltar a la ética y a los derechos fundamentales de las personas, estén o
no legalmente incapacitadas, son claramente inutiles y pueden ser la
base de comportamientos agresivos, disruptivos y/o no ajustados a la
norma social.

() Descubrimos el proceso de trabajo a medida que se va desarrollando.
Seguramente es mas facil, y somos capaces de dosificar mejor nuestras
fuerzas y recursos, con la idea clara, que solo ahora tenemos, de las exi-
gencias y de la dimension, también temporal, de este proyecto.

() El conjunto de acciones realizadas adolece en alguna medida de la incor-
poracion de instrumentos “objetivables” de valoracion . No obstante, es
el propio “proceso” en si mismo, tanto o mas que el “resultado”, lo que
posee un gran valor, siendo conveniente la captacion, disefo y aplicacion
de instrumentos, para la planificacién y seguimiento de los proyectos
que traten de cuantificar sus niveles de eficacia.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Es necesario un trabajo orientado hacia la implantacion de acciones de
educacion afectivo-sexual acordes con cada etapa del ciclo vital.
Contemplando estos aspectos, desde el inicio de la escolarizacion y a tra-
vés de todo el circuito educativo que culmina tras la superacion de los
periodos de formacion profesional, ofreciendo asi oportunidades para un
desarrollo integral, mas acorde a las necesidades cambiantes de las perso-
nas con discapacidad intelectual. Facilitando ademas la natural asimilacion
de esta esfera de vida por parte de las familias.
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Buenas Practicas en...

PROYECTO LUDICO - RELACIONAL, POR LA
TOLERANCIA

Nombre de la entidad: Fundacion Pro-disminuidos Psiquicos Finestrelles,
Asociacion de Ayuda a Personas con Disminucion Psiquica, ALPIL

Promotor/es de la buena practica: El proyecto cuenta con la participacion
de personas adultas con discapacidad intelectual que son usuarios/as de dos
Servicios de Terapia Ocupacional y alumnos/as de ler. curso de E.S.O. de
escuela ordinaria.

Federacién a la que pertenece: APPS.

Coordinador/es o persona/s de contacto: Leonor Castillo, directora técnica
Fund. Finestrelles; Teresa Carmona , directora técnica ALPI.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Se viene haciendo anual-
mente desde septiembre de 1993.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

A partir de un tema que sirve de hilo conductor, se articulan una serie de activi-
dades que retunen a dos colectivos: personas con discapacidad intelectual y alum-
nos de 1° de E.S.O., con la intencion de procurar un espacio de interaccion y
comunicacion que permita el conocimiento mutuo a nivel personal (aficiones,
intereses, realidad del dia a dia...) y a nivel general. Coincidiendo con el inicio
del curso escolar se hace, en la escuela, una charla-presentacion del proyecto a
los alumnos que participaran en el afio en curso. Se les presenta la filosofia del
proyecto, objetivos, dindmica de las actividades, contenidos, compromiso, se les
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muestra un video ilustrativo y se les pasa una encuesta inicial donde se les pre-
gunta acerca de su vision sobre las personas con discapacidad intelectual, contac-
tos previos que hayan podido mantener, su opinidn acerca de las actividades que
les planteamos... Posteriormente se presenta a los padres de dichos alumnos, ofre-
ciendo una descripcion del proyecto y pautas de como trabajar esos contenidos en
el ambito familiar; al final del curso se hace otra reunion de valoracion con las
familias.

Desde septiembre hasta mayo se llevan a cabo encuentros mensuales. Para ello
se organizan grupos mixtos integrados por personas de las tres entidades y que son
dinamizados y conducidos por los educadores. Cada grupo trabaja un aspecto
diferente del tema escogido, en este afio el tema ha sido “Los medios de comuni-
cacion” y los grupos constituidos han sido: prensa, radio, television, cine y teatro.
Las sesiones de cada grupo se complementan con salidas: visita a una rotativa de
un periodico, emisora de radio, visita a las instalaciones de una television...

Se trata de fomentar en un ambiente ludico el trato entre estos dos colectivos de
diferentes caracteristicas y facilitar al maximo la relacion entre las personas que
los integran.

Dentro del proyecto se incluye un encuentro de distinta indole, que consiste en
el conocimiento practico de los contenidos de Ocupacion Terapéutica de cada uno
de los centros ocupacionales (montajes de tipo manipulativo en uno de los centros
y artesania en el otro) y conocer asi a estas personas en un ambito distinto como
es el laboral. Los alumnos tienen la oportunidad de desarrollar las mismas tareas
que llevan a cabo las personas con discapacidad en sus respectivos talleres.

Estos encuentros suscitan en los alumnos dudas y cuestiones que se abordan en
las sesiones de reflexion mensuales que se hacen en la escuela con el grupo de
alumnos, los tutores y profesionales de los centros ocupacionales. Se tratan temas
como: la etiologia de las diferentes discapacidades intelectuales, las dificultades
que sufren estas personas en diferentes areas de su vida cotidiana, los soportes que
necesitan, su futuro, las oportunidades laborales... Se muestran videos relativos a
estas tematicas y se comentan. Los alumnos cumplimentan cuestionarios que nos
permiten observar la evolucion de su vision sobre las personas con discapacidad
en general y su conocimiento y relacion con las personas con que interactuan en
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el proyecto en concreto.

En junio se lleva a cabo la jornada de clausura que permite poner en comun el
trabajo de los diferentes grupos (elaboracion de una revista, realizacion de un
informativo de T.V., programa de radio...); esta presentacion se complementa con
una comida para todos los participantes y con actividades ludicas.

ANTECEDENTES

Ambas entidades, ALPI y Fundacion Finestrelles, trabajamos en la atencion de
personas con discapacidad intelectual y siempre habiamos constatado las escasas
posibilidades de relacion e interaccion de nuestros usuarios con personas que no
sean familiares, compafieros o profesionales. De forma que creamos espacios de
encuentro entre los usuarios de ambas entidades. A partir de la positiva valoracion
de éstos nos planteamos incorporar al proyecto a personas con caracteristicas y
edades diferentes.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

Para nosotros, la realizacion de este proyecto nos ha permitido trabajar una serie
de objetivos que siempre habiamos observado que constituyen necesidades esen-
ciales de nuestros usuarios. Esta practica nos ha permitido incidir en los siguien-
tes objetivos:

» Convivencia, integracion, normalizacion.
» Fomentar la relacion intergeneracional.

* Valoracion de las capacidades y limitaciones personales (usuarios/as y alum-
nos/as).

* Educar en la diferencia, la pluralidad.
* Enriquecimiento personal de los participantes.

» Dar a conocer la realidad social y el lugar que ocupan las personas con disca-
pacidad en nuestra sociedad.
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PROCESO SEGUIDO

En este proyecto contamos, después de 13 afios, con un procedimiento bastante
estructurado que supone: sesiones informativas (alumnos, familias, centros edu-
cativos, entidades de nuestro entorno, otros centros ocupacionales...), elaboracion
de cuestionarios que nos permiten recibir informacion acerca del nivel de com-
prension del proyecto, de las dudas, de sus expectativas, de las propuestas de
mejora, de sus conclusiones... (encuestas individuales a los alumnos, cuestiona-
rios a los profesionales que participan, a las familias de los alumnos), sesiones de
reflexion y valoracidn en grupo con los participantes (alumnos, usuarios y ambos
juntos), elaboracion de un video ilustrativo del proyecto aportando imagenes y
texto, exposiciones divulgativas y de sensibilizacion en espacios culturales de la
ciudad (centros culturales, polideportivos, encuentros escolares...) reuniones
periddicas con los profesionales que participan en los encuentros (desde cada enti-
dad por separado y de forma conjunta) y con los tutores de los alumnos.

NIVEL DE IMPLANTACION

Este es un proyecto que después de 13 afios estd incorporado en nuestra progra-
macioén y no ha hecho sino ampliarse y enriquecerse a partir de las sucesivas valo-
raciones y mejoras propuestas. Hemos de destacar la dificultad que ha supuesto
encontrar un centro educativo (Centro Educativo FAX) que crea, participe activa-
mente e impulse un proyecto como este, lo cual hace posible marcarse nuevos
objetivos e introducir nuevos contenidos.

EVALUACION DE LA MEJORA

Para los usuarios/as del centro ocupacional supone: experiencias nuevas, la
oportunidad de compartir un espacio normalizador, oportunidades de comunica-
cion con personas de diferentes caracteristicas, motivacion, mejora de la autoesti-
ma, integracion en la comunidad.

En el caso de los alumnos de 1° de E.S.O. les permite llevar a cabo una expe-
riencia educativa fuera del marco académico, tener conocimiento de la realidad de
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las personas con discapacidad, reconocimiento de sus propias capacidades y limi-
taciones, crecimiento personal, educacion en valores.

Para las familias de los usuarios supone una oportunidad de que sus hijos pue-
dan tener relacion con nuevas personas con/sin discapacidad y que al mismo tiem-
po sean conocidos y valorados como personas individuales, no s6lo como parte de
un colectivo.

Las familias de los alumnos valoran la experiencia Unica que han tenido sus
hijos, fomenta la implicacion en la educacion de sus hijos e incluso hay quienes
colaboran presencialmente en los encuentros y en la jornada de clausura final.

Para la organizacion, las entidades supone un medio de atender las necesidades
de nuestros usuarios, recoger iniciativas e impulsar proyectos propuestos por
nuestros profesionales que contribuyen a mejorar nuestra atencion y favorecer una
actitud de cambio, de no estancamiento; poder participar en otras experiencias
educativas diferentes de las habituales.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Hemos aprendido a ver a nuestros usuarios/as en un marco diferente del habitual,
“desplegando” una serie de habilidades que habitualmente no muestran en nues-
tro contexto (por exceso de familiaridad, porque no se dan las ocasiones propi-
cias...): habilidades de comunicacion verbal y no verbal, preocupacion por su
aspecto fisico, inicio de la interaccion, habilidades sociales, nivel de participacion
en actividades nuevas de caracter formal y ludico...

Como equipo de profesionales nos permite trabajar conjuntamente en un pro-
yecto que requiere de la participacion de todos en su programacion, puesta en
practica y valoracion lo cual constituye una herramienta muy util para el resto de
nuestras intervenciones.

Nos supone una coordinacion con otras entidades de nuestro sector y también
de otros ambitos.
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LO QUE SE DEBE HACER

(O Buscar actividades lidicas y motivadoras a través de las cuales facilitar

la interrelacion.

Dedicar espacios suficientes para la reflexion y el traspaso de informa-
cién, que permitan a un colectivo conocer mucho mas acerca del otro.

Aunque no importa la tematica, cual sea el lugar y la frecuencia de los
encuentros, o el numero de personas que participen, si consideramos
oportuno que el proyecto tenga una duracion prolongada (un curso esco-
lar, por ejemplo) a fin de que el conocimiento entre las personas sea real.

() No olvidar que ambos colectivos, en nuestro caso, son de edades muy

dispares, por ello se debe cuidar al maximo qué actividades escoger para
que todos los participantes se sientan comodos.

LO QUE NO SE DEBE HACER

Forzar la participacion de aquellas personas que no desean integrarse en
el proyecto (en nuestro caso ningun alumno ha rechazado la actividad,
pero podria darse la situacion).

Olvidar que los alumnos se encuentran en plena fase de pre-adolescen-
cia, época poco dada en general a la practica de la tolerancia y el respe-
to por el otro. Habra que reconducir comentarios y algunas actitudes pro-
pias de estas edades.

Reducir los encuentros a actividades ludicas; hay que afadir siempre
sesiones o tareas que fomenten la reflexion acerca de lo que se esta desa-
rrollando, facilitar la introspeccion y analisis sobre los sentimientos que
suscitan estos encuentros.
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LO QUE NOS QUEDA POR HACER

En cuanto a la mejora del proyecto en si, nos gustaria anadir en la proxima
edicion el pasar mas encuestas a los monitores y educadores participantes,
asi como a las familias de ambos colectivos, a fin de conocer de manera
escalonada su vision del proyecto a lo largo de la temporada.

Nos gustaria dedicar mas esfuerzos a animar a otras entidades que trabajen
con personas con discapacidad (talleres, servicios de tiempo libre...) a
desarrollar proyectos similares que permitan la relacion de las personas
que atienden con colectivos sin discapacidad intelectual. “Conocer es
saber”. La informacion es basica para lograr la normalizacion y la integra-
cion.

Ya son trece los afios que llevamos desarrollando esta actividad, creemos
que seria interesante llevar a cabo un estudio de como ha influido la expe-
riencia en las personas que han pasado por ella en este tiempo.
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Buenas Practicas en...

VOLUNTARIOS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Nombre de la entidad: ANFAS (Asociacion Navarra a favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual).

Promotor/es de la buena practica: ANFAS.
Federacién a la que pertenece: FEAPS Navarra.

Coordinador o persona de contacto: Ainhoa Ezquerro, Responsable de
zona Estella.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Verano 2004 — verano 2006.

Otros datos que se consideren relevantes: El periodo de desarrollo de la
practica es del 1 de junio al 30 de septiembre. Desde el afio 2004 a la actua-
lidad.

LA BUENA PRACTICA

Nuestra buena practica consiste en crear un espacio de encuentro donde las per-
sonas con discapacidad intelectual puedan interactuar con otras personas, desa-
rrollando una actividad voluntaria. Asi creamos el albergue de ANFAS para pere-
grinos del Camino de Santiago. Las personas con discapacidad intelectual reali-
zan la funcién de hospitaleros atendiendo a los peregrinos.

Contamos también con la colaboracion de voluntarios sin discapacidad que,
ademas de atender el albergue, administran los apoyos que las personas con dis-
capacidad necesitan para realizar su funcion.

Con esta practica pretendemos acercar el mundo de la discapacidad a la pobla-
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cion en general y a los peregrinos en particular, proponiendo un contacto directo
con las personas con discapacidad y ofreciendo a los peregrinos sus capacidades
y habilidades.

Ademas, damos respuesta a las demandas de los autogestores de nuestra aso-
ciacion, ofertandoles la posibilidad de ser voluntarios y colaborar de forma direc-
ta en la asociacion.

Los voluntarios deben cubrir al menos un turno que va desde las 14:00 a las
22:00. En cada turno debe haber una persona con discapacidad y otra sin disca-
pacidad. Existe una habitacion para los voluntarios destinada a aquellos que rea-
lizan mas de un turno seguido. Esta habitacion dispone de 4 plazas: 2 con disca-
pacidad y 2 sin discapacidad.

El albergue cuenta con 34 plazas, salon, zona de bafios y duchas, cuarto para
bicis, oficio-cocina-comedor, maquina de refrescos y conexion a Internet gratui-
ta.

Ofrecemos a disposicion del peregrino tanto informacién y folletos sobre el
Camino de Santiago como informacion diversa acerca de nuestra asociacion y los
programas que llevamos a cabo.

Intentamos, en la medida de lo posible, favorecer el contacto entre peregrinos y
personas con discapacidad. Estos ultimos son los encargados de responder a sus
preguntas y ofrecerse a ayudarles en lo que necesiten (lugares de interés en la
zona, supermercados, farmacias, correos, restaurantes, horarios, etc.).

ANTECEDENTES:

ANFAS se constituy6 el 28 de Mayo de 1961, siendo aprobados sus Estatutos el
2 de enero de 1962. En 1999 fue distinguida por el Gobierno de Navarra con la
Medalla de Oro de Navarra por su trayectoria durante sus casi cuarenta afios de
existencia. ANFAS es miembro FEAPS Navarra, y fue declarada de Utilidad
Publica el 31 de Diciembre de 1970.

ANFAS esta presente en toda Navarra a través de sus delegaciones en
Pamplona, Sangiiesa, Tudela, Tafalla y Estella. En Estella, lugar donde tenemos
ubicado el albergue, ofrecemos programas de ocio, atencion temprana, informati-
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ca, psicomotricidad y musicoterapia, habilidades de vida en el hogar, informacion
y asesoramiento a familias, grupos de formacion, etc. Con estos programas pre-
tendemos alcanzar nuestros objetivos y ver cumplida nuestra mision que es la de
mejorar la calidad de vida, el desarrollo personal y la participacion en la sociedad
de las personas con discapacidad intelectual de Navarra.

Estella es bien conocida como paso y parada indiscutible en el Camino de
Santiago. La continuada afluencia de peregrinos hizo que los hospedajes para
estos se quedaran pequefios. Por tanto, existia una clara necesidad de plazas para
peregrinos.

En nuestro empefio por llevar a la sociedad nuestra labor y asi mentalizarla y
sensibilizarla en temas de discapacidad intelectual, con el deseo expreso de los
grupos de autogestion de nuestra asociacion (“nos gustaria que desde la asocia-
cion nos dieran mas oportunidades de relacionarnos con personas sin discapaci-
dad para que ellos pudieran descubrir nuestras capacidades y no sdlo nuestras
limitaciones™), con la evidencia de esa necesidad de plazas para peregrinos en
Estella, y la infraestructura de que disponiamos, el proyecto tomo forma y se puso
en marcha en junio de 2004 como una experiencia piloto.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

La sensibilizacion y mentalizacion social ha sido siempre una linea de trabajo
prioritario en nuestra asociacion. Hemos trabajado de formas muy diversas este
objetivo y somos conscientes de que la mejor forma de llegar a la sociedad es
creando espacios de convivencia con personas con discapacidad.

En ANFAS colaboran como voluntarios un total de 500 personas al afio repar-
tidas en distintos programas (ocio, psicomotricidad y musicoterapia, vacaciones,
respiros, etc.) Es decir, que hemos llegado a todas estas personas y su entorno cer-
cano. El programa del albergue nos ofrecia la oportunidad de ampliar un poquito
mas este abanico.

Los grupos de autogestion mas veteranos en la asociacion nos hacen llegar sus
opiniones y sus necesidades, de tal forma que contribuyen participativamente en
la mejora de la asociacion, por lo tanto en una mejora de su calidad de vida. Estos
grupos nos demandaban espacios de encuentro con personas sin discapacidad,

205



espacios de participacion social voluntaria y esto fue lo que nos movi6 a poner en
marcha el proyecto.

PROCESO SEGUIDO

En primer lugar se tuvo una entrevista con el ayuntamiento de Estella para cono-
cer la viabilidad de nuestro proyecto. De esa entrevista se extrajo un interés
comun por ponerlo en marcha.

En 2004 se realiz6 una inversion de 60.000 euros para la adecuacion del local a
las normativas vigentes. El proyecto contd con la colaboracion de las personas
con discapacidad intelectual y sus familias que, de forma voluntaria y con mucho
carifio e ilusion, dieron forma a este proyecto. Se constituyé una comision de
albergue, compuesta por personas con discapacidad intelectual, familiares y pro-
fesionales de ANFAS, cuya funcion era y sigue siendo la de organizar el funcio-
namiento del albergue (instalaciones, informacion sobre la asociacion y sobre el
Camino, materiales necesarios, colaboracion con los albergues de la zona, entre-
ga de folletos publicitarios, divulgacion, etc.). De esta primera experiencia piloto
se hizo una valoracién positiva y propuestas de mejora de cara a los proximos
afios.

En 2005, el servicio de voluntariado de ANFAS realizo la campaiia de captacion
anual incluyendo esta vez el programa del albergue en Estella. Esta medida se
llevo a cabo para mejorar la asignacion de los turnos y garantizar su cobertura
durante los meses que el albergue permanece abierto. Se realizaron entrevistas
con cada uno de los voluntarios y se organizaron los cursos basicos sobre disca-
pacidad en los que se les informa mediante dinamicas y exposiciones los temas
relativos a nuestro colectivo (qué es la discapacidad intelectual, causas, sindromes
asociados, sistemas de apoyos, primeros auxilios...).

En 2006 la inversion para la eliminacion de barreras arquitectonicas y adecua-
cion a la normativa fue de 24.000 euros. En la actualidad contamos con un alber-
gue que reune todas las condiciones de accesibilidad (rampas, elevadores y bafios
adaptados).

Por primera vez se ha realizado un curso de formacion para voluntarios con dis-
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capacidad intelectual en el que se les informa de las funciones que tienen que rea-
lizar como hospitaleros y sus derechos y deberes como voluntarios. Asi mismo,
firman el acuerdo de voluntariado tal y como esta recogido en la Ley del
Voluntariado.

Como novedad, este afio 2006 se ha invitado, por medio de los grupos de auto-
gestion, a todos los autogestores de otras comunidades a participar en el progra-
ma como voluntarios.

La comision de albergue contintia reuniéndose con la responsable del programa
para revisar el funcionamiento y mejora del programa. De la misma forma, exis-
te una coordinacion constante con la responsable del voluntariado para asignar y
garantizar que los turnos estén cubiertos.

NIVEL DE IMPLANTACION

En 2004 fue una experiencia piloto. En el ano 2005 se verifico, revis6 y valido el
programa y ya en este afio 2006 esta consolidado y tenemos una apuesta firme de
mejora continua para ofrecer un servicio de calidad.

EVALUACION DE LA MEJORA

Las personas con discapacidad intelectual sienten la oportunidad que tienen de
corresponder a la labor voluntaria que reciben. Ante una persona que viene de
fuera y desconoce la poblacion, ellos tiene la oportunidad de guiar, ayudar y
acompafar a personas con menos capacidades en ese entorno. Supone un senti-
miento de ayuda y utilidad importante y existe un compromiso y responsabilidad
de colaboracion.

Para la asociacion supone un logro importante en lo que supone la valoracion y
potenciacion del voluntariado, y la realizacion de una importante labor de aten-
cion al peregrino difundiendo y mostrando la realidad de la discapacidad intelec-
tual.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
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PRACTICA

Las personas con discapacidad intelectual tienen mucho que ofrecer y sobre todo,
muchas ganas e ilusion de formar parte de un proyecto de forma voluntaria.

Es necesaria una buena organizacion y ser consciente de que hay que adminis-
trar bien los apoyos que necesitan los voluntarios con discapacidad.

LO QUE SE DEBE HACER

() Contar con el apoyo e implicacion de las familias.
(©) Dar formacion a voluntarios (con y sin discapacidad).

(O Coordinacion entre profesionales (responsable albergue, responsable
voluntariado), familias y voluntarios.

LO QUE NO SE DEBE HACER

() Oftecer a la sociedad solamente la realidad de las personas con discapa-
cidad mas auténomas. Nuestro colectivo es muy heterogéneo y sola-
mente ofrecemos una vision de la discapacidad que en muchos casos no
se corresponde con la realidad que viven muchas familias.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Vamos a seguir dando la formacién necesaria a los voluntarios sin disca-
pacidad para que tengan una vision global de la discapacidad y ofrecerles
herramientas que les sirvan para convivir con personas con discapacidad y
asi ofrecerles los apoyos que necesiten.

Queremos organizar actividades diversas en el albergue para incrementar
el espacio de relacion entre los peregrinos y los voluntarios y asi fomentar
la convivencia y conocimiento.
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Buenas Practicas en...
HACIA LA AUTOGESTION DEL OCIO

Nombre de la entidad: Asociacion para Personas con Sindrome de Down,
ASSIDO.

Promotor/es de la buena practica: Centro Ocupacional de ASSIDO.
Federacion a la que pertenece: FEAPS Region de Murcia.
Coordinador/es o persona/s de contacto: Antonio Zamora Garcia.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: En el aio 2004.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

El Programa de Ocio y Tiempo Libre de ASSIDO comenz6 en el afio 1995, coor-
dinado por los propios profesionales del centro, llevando a cabo actividades que
nos ofrecia la comunidad.

En el afio 2000 ya se contratd una persona especializada y dedicada exclusiva-
mente para este servicio. Este programa tuvo una gran aceptacion tanto por parte
de los participantes como de sus familias, a la vez que hubo un aumento de
demandas de nuevos usuarios que querian participar, por lo que se aumentd pro-
gresivamente el numero de horas del profesional hasta la jornada completa,
cubriendo asi todas las necesidades que iban surgiendo.

Dicho profesional esta presente en la jornada diaria del centro ocupacional asu-
miendo la responsabilidad de todo lo que pueda surgir relacionado con el ocio.

Las actividades son elegidas por los participantes, contando siempre con el
apoyo de los/as voluntarios/as, sin los cuales nos seria dificil desarrollar algunas
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de ellas.

Pensamos que una buena practica tendria que contemplar el disfrute de los par-
ticipantes de la manera mas auténoma posible, a través de la autodeterminacion y
capacidad de iniciativa.

Ademas:

 Elegir sus amistades y tomar entre todos las decisiones en aspectos organizati-
vos y funcionales, aceptando y respetando las propuestas de los demas, donde
ellos expresen qué actividades les interesan o no dependiendo de sus intereses.

* Que se adapten a distintas situaciones y contextos que se les presentan en su
vida cotidiana (utilizar diferentes instalaciones, desenvolverse por ciudades o
pueblos, etc.), siempre aceptando sus capacidades y limitaciones (sabiendo
pedir ayuda cuando sea necesario para poder realizar las actividades que les
atraen).

* Escoger las actividades de la comunidad que quieran realizar contando con sus
posibilidades reales (niveles de habilidades y apoyos precisos, capacidad eco-
ndmica, tiempo, etc.) y las del entorno (accesibilidad arquitectonica, normas,
horarios...).

 Practicar y mejorar las habilidades de comunicacion verbal, no verbal (com-
prendiendo y utilizando simbolos generales del entorno) necesarias para iniciar
y mantener didlogos, conversaciones con los demas (donde mantengan la mira-
da, postura corporal adecuada, tengan expresiones faciales, modulacion de la
voz adecuada segun el contexto, que respeten los turnos de palabra, etc.).

* Intentar una mayor independencia, tanto con respecto a los compafieros, moni-
tor, familia, etc., potenciando la autonomia. Explicdndole siempre a la familia
la importancia del disfrute de su tiempo libre adecuado, perteneciendo a un
grupo de amigos, donde es reconocido como miembro activo de un grupo.

» Favorecer la toma de decisiones, ya que se dan algunas situaciones en la que la
decision mas adecuada pueda ser la de pedir ayuda.

* Ampliar el nimero de miembros que componen el grupo (puede entrar quien lo
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desee, pero siempre lo deciden los compaiieros habiendo hablado antes con los
padres o tutores para explicarles el programa).

* Informar y orientar a la persona con discapacidad hacia la oferta de ocio comu-
nitario mas adecuada a sus gustos, intereses y necesidades personales, aseso-
rando a los participantes de todo con lo que podemos contar en la comunidad
(asociaciones en las que pueden participar, ventajas de tener carné para entrar a
diferentes entidades, bonos de descuentos, etc.).

ANTECEDENTES

Actualmente en ASSIDO se atiende a unos 280 usuarios de 0 a 44 afos, de los
cuales 120 se encuentran entre los 16 y los 44, y aproximadamente unos 80 parti-
cipan del programa de ocio. A este colectivo es al que va dirigido el programa.

Al haber tantos participantes se tienen que subdividir en cuatro grupos. Grupos
que suelen estar formados por personas con los mismos intereses personales y
necesidades, relaciones de amistad, etc. Dentro de los grupos hay diferentes nive-
les de autonomia personal, habilidades adaptativas y sociales, con diferentes nece-
sidades de apoyo para realizar la actividad, habiendo usuarios que necesitan
apoyo extenso o generalizado y otros, que son la mayoria, que necesitan un apoyo
limitado o intermitente.

Hay un quinto grupo formado por participantes con dificultades que hacen que
s6lo puedan acudir a actividades concretas: viajes largos, excursiones de dia, otras
actividades, etc. Ya que normalmente no pueden por diferentes motivos:

Participantes trabajando (algunos de ellos con jornada a turnos).

- Participantes que viven muy lejos de Murcia.

Participantes que ya tienen otras actividades programadas y tienen que elegir
a cual quieren acudir.

Participantes que tienen los padres mayores (a los que se les ayuda en la
medida de lo posible).
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DIAGNOSTICO Y VALORACION

En ASSIDO contemplamos el derecho de las personas con sindrome de Down y
discapacidad intelectual a disfrutar y disponer de un tiempo libre y de ocio, enten-
diendo como ocio un conjunto de ocupaciones en las que una persona emplea su
tiempo libre sin la necesidad de estar obligada a realizar esas actividades, siendo
de libre eleccion y vividas como una experiencia positiva para ella.

Dentro de nuestro programa de ocio lo que intentamos conseguir es que el ocio
sea un disfrute personal, poniendo al alcance del colectivo al que va dirigido el
programa todos los medios y recursos necesarios para un disfrute adecuado, aten-
diendo a las posibilidades personales de cada joven y adulto frente a su discapa-
cidad intelectual y a sus necesidades de apoyo. Fomentando:

 La autonomia personal (Bienestar Fisico)
* La independencia personal (Bienestar Emocional)

 Potenciar la competencia personal (las actividades deben ser deseables por si
mismas, autotelismo)

* Las habilidades sociales (sentirse un miembro mas de la comunidad)
 Elegir amistades (Relaciones Interpersonales)

* Elegir la participacion en los recursos o servicios de su comunidad (Inclusion
Social)

+ Disfrutar de la actividad que ellos han escogido de la forma mds autonoma
posible (Autodeterminacion).

PROCESO SEGUIDO

Para la consecucion de este programa se organizan y realizan actividades de ocio
y tiempo libre, intentando que las personas con discapacidad participantes cada
vez sean mas autobnomas en la demanda de actividades y seleccionando las de
mayor interés para el grupo.

Las actividades que suelen demandar mas son: cine, discotecas, cenas, paseos,
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conciertos, fiestas patronales, teatro, fiestas de celebraciones, visitas a exposicio-
nes, museos, etc.

La asociacion actualmente cuenta con los siguientes recursos:

- Personales: profesional especialista en ocio, voluntarios/as que participan
activamente en las actividades que se realizan.

- Materiales y de infraestructura: contamos con la infraestructura de la asocia-
cion ASSIDO vy los propios de la comunidad.

- Econdmicos: los propios de ASSIDO para mantener al profesional y las fami-
lias aportan el gasto de la actividad a realizar.

NIVEL DE IMPLANTACION

No se puede hablar de resultados inmediatos, ya que esto es un proceso que se
tiene que iniciar cuando las personas con discapacidad entran en la etapa prepu-
beral, ofreciéndoles diferentes opciones para que vayan conociendo todo lo que
pueden llegar a hacer en su ocio y tiempo libre. A la vez que se integran en la
comunidad, que es donde realmente van aprendiendo y, aunque necesiten apoyo
de profesionales, llegaré el dia que sepan hacerlo por si mismos, siendo este el
resultado final al que queremos llegar con este programa.

Con los participantes con los que contamos actualmente hay una gran satisfac-
cion, ya que estan poniendo mucho de su parte y llegando a conseguir los objeti-
vos que se proponen, cada vez se van superando mas barreras y eso les anima a
seguir saltando otras muchas.

EVALUACION DE LA MEJORA

El resultado obtenido ha sido muy positivo y ha quedado reflejado en los diferen-
tes grupos de ocio, que demuestran que este espacio les resulta enriquecedor, ya
que desarrollan habilidades sociales fuera del entorno del centro e interactian con
otros grupos sociales en las salidas, dentro de un entorno normalizado.

Tanto los profesionales como el personal voluntario, las familias y los usuarios,
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valoran positivamente este programa, por lo que supone en cuanto a crecimiento
personal para los participantes, ya que evolucionan progresivamente hacia un
mayor nivel de autogestion de su propia vida. Durante todo el afio se ha orienta-
do tanto a los voluntarios como a los profesionales y familias del centro, a que ten-
gan siempre en cuenta las preferencias de cada grupo y que sea éste quien decida
qué quiere hacer durante su tiempo de ocio y tiempo libre. Esto se ha cumplido y
ha quedado constancia de ello en cada una de las reuniones de coordinacion rea-
lizadas.

La observacion suele ser directa e indirecta en aquellos casos que no estan pre-
sentes en la actividad el profesional y/o los voluntarios, donde la informacion se
obtiene a través de los participantes, y de esta forma se interviene a posteriori para
solucionar aquello que a ellos les es dificil resolver.

La opinidn se recoge a través de cuestionarios de satisfaccion y de comunica-
cion verbal en reuniones periddicas con familias y participantes de los grupos,
esta informacion nos reporta el feedback necesario para continuar y poder solu-
cionar cualquier cuestion y/o problema que surja en el momento, realizando asi el
seguimiento del programa.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Podemos sefalar que lo mas importante es tener en cuenta la opinion de las per-
sonas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales y de sus fami-
lias, adaptando las actividades a ellas y no al contrario.

LO QUE SE DEBE HACER

Para ello hay que tener en cuenta, los siguientes aspectos:

O Seguir revisando el programa adecuandolo siempre a las necesidades de
las personas que atendemos, teniendo siempre en cuenta sus gustos, pre-
ferencias, peculiaridades, etc.
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() Mantener la plena profesionalizacion para que los servicios prestados
sean de calidad.

@ Continuar ofertando el Servicio de Ocio tanto a los socios de la asocia-
cion como a las nuevas incorporaciones.

@ Queremos conseguir un servicio estable de la asociacion, con un presu-
puesto estable, con un espacio fisico diferenciado que sirva de referente
para los participantes y con personal dedicado a tal fin.

(O Reforzar las acciones que favorezcan la participacion de las personas
con discapacidad, incidiendo en la idea de autogestion como una filoso-
fia de trabajo en todos los ambitos de la vida de las personas con disca-
pacidad.

(O Conseguir convenios estables con las administraciones publicas y
empresas privadas para financiacion econémica o de otra indole, que nos
permitan seguir avanzando en todas aquellas actividades que veamos
que haya sido positivo llevar a cabo.

LO QUE NO SE DEBE HACER

() La falta de comunicacion antes y después de la organizaciéon de activi-
dades.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Esta experiencia supone seguir trabajando, ya que todavia nos queda
mucho camino por recorrer hasta conseguir que los participantes autoges-
tionen su ocio y tiempo libre desde la preparacion hasta la finalizacion y
valoracion de las actividades.
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Buenas Practicas en...

ROL PLAYING EN EDAD AVANZADA

Nombre de la entidad: Asociacion ADEPSI.

Promotor/es de la buena practica: Equipo técnico del Centro de Dia.
Federacion a la que pertenece: FEAPS Canarias.

Coordinador o persona de contacto: Gloria Reyes Aleman.

Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: Desde octubre de 2004.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

La Buena Practica se enmarca dentro del centro de dia para personas con disca-
pacidad intelectual en edad avanzada de nuestra asociacion.

En este programa trabajamos para el mantenimiento de las destrezas que han
sido adquiridas por los usuarios en una etapa anterior, reforzandolas y garanti-
zando, a su vez, un mantenimiento fisico adecuado. Creemos que es importante
facilitar a las personas con discapacidad su participacion en la toma de decisiones
gue afectan a su vida (autodeterminacion): potenciamos su participacion, comu-
nicacion, procurando buscar herramientas que nos permitan obtener resultados en
este sentido.

Después de analizar las caracteristicas de cada uno de los usuarios que forman
parte de este grupo de edad avanzada, consideramos necesario poner en marcha
algun tipo de herramienta que nos permitiera trabajar con ellos determinadas
carencias que presentaban en cuanto a conductas y comunicacién. De ello derivo
gue decidiéramos utilizar la técnica delplaying, para trabajar con ellos estos
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aspectos. Hiol-playing es una técnica de dramatizacion en grupo muy adecuada
para el entrenamiento de una amplia escala de habilidades sociales principalmen-
te. El trabajo de estas habilidades puede tener un valor preventivo, ya que se trata
de adquirir la habilidad en situaciones ficticias para que, en situacion real, se tenga
adquirida la habilidad correspondiente para manejar dicha situacién como por
ejemplo: “pedir ayuda, presentarse...”.

En muchas ocasiones hemos validado la utilidad de esta técnica, pero nunca
antes con un grupo similar a éste, dadas sus peculiaridades concretas por su dis-
capacidad y un deterioro propio de su edad. Con la puesta en marcha de esta buena
practica hemos podido validar su eficiencia.

ANTECEDENTES

La Asociacion ADEPSI desde sus comienzos, hace ya 24 afos, ha ido adaptando
los programas y servicios a las necesidades que, a lo largo de su trayectoria vital,
han presentado las personas con discapacidad intelectual. En un primer momento
fue preciso establecer servicios que atendieran a las personas con discapacidad
una vez finalizara su etapa educativa. Posteriormente, se fue valorando la necesi-
dad de facilitarles otros programas que posibilitaran su desarrollo pleno como per-
sonas y la mejora de su calidad de vida y la de sus familias. En este camino,
hemos llegado con ellos a una nueva etapa, desconocida hasta ahora, pues hemos
ido acompafnandoles en su adultez hasta llegar a este nuevo ciclo: el comienzo de
su envejecimiento.

Por ello, desde el afio 2002 iniciamos distintas acciones encaminadas a poner en
marcha nuestro tan ansiado Centro de dia para personas con discapacidad inte-
lectual en edad avanzada. Actualmente, a través de dicho servicio se atiende a seis
usuarios. Se trata de un grupo de personas con mas de 50 afios, que presentan
deterioros provocados y/o potenciados por el envejecimiento y que precisan de
una atencion personalizada y adaptada a sus necesidades y demandas.

DIAGNOSTICO Y VALORACION

En el afio 2002 realizamos diferentes acciones con el objetivo de identificar las
necesidades concretas de la poblacion a atender para, posteriormente, constituir el
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Centro de Dia. Dichas actuaciones se resumen en:

» Estudio sociologico para determinar la situacion de las personas con disca-
pacidad que envejecen en nuestra isla (Diagnostico sobre la situacion de las
personas con discapacidad intelectual en edad avanzada en Gran Canaria
2002).

» Elaboracion de una Guia de Recursos para personas con discapacidad inte-
lectual en edad avanzada de Gran Canaria.

* Visitamos la Fundacion San Cebrian en Palencia y la Asociacion AMPROS
de Cantabria para conocer experiencias que nos sirviesen de referencia.

+ Asistencia al I Encuentro Nacional sobre Buenas Practicas FEAPS (noviem-
bre 2002).

Ya en el altimo trimestre del afio 2004 constituimos el servicio, desarrollando
una programacion dindmica y participativa, en donde incluimos el rol-playing
como herramienta que nos permitiera potenciar distintas carencias que habian
sido detectadas.

A continuacion pasamos a detallar diversos aspectos que observamos y que
motivaron la puesta en marcha de la Buena Practica:

* Problemas de conductas civicas y de convivencia; de respeto a las normas y
costumbres.

» Falta de comunicacion para interactuar con otros.
 Dificultad para emitir mensajes.
* Poca capacidad para la resolucion de problemas en la vida diaria.

* Necesidad de trabajar determinadas conductas en un pequefio grupo de carac-
teristicas heterogéneas.

* Necesidad de que el grupo sepa desenvolverse sin problemas (con autono-
mia) en las distintas situaciones cotidianas.
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PROCESO SEGUIDO

Cuando ponemos en marcha el centro se realizan distintas actuaciones previas:

Una

A

Reuniones del equipo (coordinadora, técnico de atencion directa y técnico de
educacion fisica) para valorar la programacion a desarrollar.

Reuniones individuales con cada familia y usuario: Se recogen las demandas
de los usuarios y sus familias. En estas reuniones, se consulta con las fami-
lias y la persona con discapacidad qué actividades son por las que, habitual-
mente, muestra mayor interés: Qué le gustaria hacer si se le diera a elegir. Se
trata de que el usuario, en la medida de sus posibilidades, participe en el dise-
flo y puesta en marcha de la programacion: facilitarle la opcion de tomar un
papel mas participativo en la toma de decisiones que afectan a su vida.

vez se constituye el servicio, las actuaciones desarrolladas son:

Reuniones con las familias: Se contrasta con ellas el programa a ejecutar.
Posteriormente, se planifican y ejecutan reuniones semestrales para valorar
propuestas de mejora.

Con los usuarios se establecen evaluaciones diarias y semanales de las acti-
vidades que se realizan, introduciendo modificaciones a medida que son
demandadas por ellos.

partir de estas actuaciones comenzamos a detectar determinadas carencias

que se confirman al comenzar a ejecutar el programa. Es a partir de este momen-

toy

partiendo de las necesidades detectadas, cuando nos planteamos una serie de

objetivos a trabajar:
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Comprender y expresar sentimientos de necesidad y deseos.
Emitir mensajes adecuados a los receptores para una adecuada comprension.
Iniciar, mantener y finalizar la interaccion con otros.

Adquirir conductas civicas y de convivencia y respeto de las normas y cos-
tumbres.

Participar mas activamente en la toma de decisiones que afectan a su vida diaria.



Todas las actuaciones que se desarrollan en el programa contemplan la conse-
cucion de los objetivos propuestos. En todo momento, ellos deciden qué activida-
des quieren realizar dentro de una serie de propuestas y, tras consensuar el pro-
grama previamente entre todos, se organiza la programacion; se fomentan activi-
dades que, ademas de trabajar distintos entornos y habilidades, promuevan su par-
ticipacion potencien la comunicacion y la autodeterminacion de los usuarios.

Tras valorarlo entre todo el equipo, y para poder trabajar los objetivos propues-
tos, se decide anadir a la programacion la técni