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La atencion a personas con discapacidad ha evolucionado muy positivamente en las ultimas décadas. Los profesio-
nales del sector, asi como los padres y las propias personas con discapacidad, consiguieron con su teson y trabajo
cotidiano visibilizar una problematica socialmente oculta y apostar por modelos de acompanamiento centrados en
favorecer la igualdad. Es preciso reconocer el trabajo realizado que nos permite en la actualidad desarrollar un
modelo de acompafiamiento centrado en la calidad de vida. Sin este trabajo de base hoy no podriamos plantearnos
hablar de modelos de calidad centrados en la persona. Un reto muy compartido. Asi lo atestiguan el esfuerzo de
organizaciones por definir procesos de buenas practicas, modelos de apoyo positivo, y tantos proyectos encamina-
dos a la autodeterminacion de las personas.

También el esfuerzo constante de la Administracion Publica que, mediante los Planes de Accion Estatales de disca-
pacidad, la aplicacion de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a la situacion de Dependencia
(LAPAD), y el impulso politico para promover e implantar la Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. El desarrollo de modelos de calidad centrados en la persona con nos
lleva al compromiso de poner a cada individuo en la centralidad del sistema, siendo éste un recurso mas para lograr
la calidad de vida en los entornos cotidianos.

Existe un firme compromiso politico del IMSERSO de desarrollar los cometidos que se promueven en la Ley de
Promocion de la Autonomia Personal y desde la aplicacion del lll Plan de Accidn en el que se reconoce el déficit en
relacion a los derechos de ciudadania que sufren las personas con discapacidad. En aras de potenciar el desarrollo
de la calidad de vida centrada en las personas, el IMSERSO se plantea la necesidad de promover un estudio en
profundidad orientado y dirigido por expertos en la materia, que dé como resultado un documento técnico, basado
en la evidencia de resultados obtenidos hasta el momento en la aplicacion del paradigma de calidad de vida, que
aporte los nuevos conceptos e ideas fundamentales, revise las estrategias de atencion directa en el ambito de los
apoyos en el alojamiento para que, con el paso del tiempo, permita analizar el avance, indudablemente necesario,
en el desarrollo de este tipo de servicios.

Este documento “Modelo de calidad de vida aplicado a la atencion residencial de personas con necesidades com-
plejas de apoyo, en su toma de decisiones para el desarrollo de su proyecto de vida”, nace con la finalidad de
reflexionar sobre la practica cotidiana de nuestro apoyo en centros residenciales y con la perspectiva de definir
estrategias para la implementacion del modelo mencionado. Con este documento se pretende dar un paso adelan-
te en el camino recorrido para potenciar la implementacion paulatina de las estrategias que se proponen...

Los destinatarios de estas propuestas somos todos: las propias personas usuarias, los familiares o redes sociales, las
organizaciones y los profesionales de los centros que aportamos recursos a personas con necesidades complejas de
apoyo. Debemos visibilizar a las personas desde una perspectiva mas real y positiva, potenciando soportes en la
toma de decisiones para el desarrollo de su proyecto de vida.

Esta consideracion implica construir el paradigma de calidad de vida desde una vision fundamentada no tanto en
la discapacidad, como en las necesidades de apoyo para poder autogobernar su propia vida. Perspectiva que nos
entronca ademas con las dimensiones de calidad de vida definidas por Shalock y Verdugo, asi como en el debate
ético de la autodeterminacion, de acuerdo a las capacidades de cada persona.

Pero el proyecto no finaliza en este documento, ya que le sequiran fases como la implementacion de dichas estra-
tegias en centros piloto de referencia para potenciar una nueva dimension en los centros residenciales centrada
mas en que éstos sean lugares de vida, el propio hogar, y no grandes instituciones donde se corre el riesgo de que



la persona se diluya en el sistema de gestion. Estamos pues ante la revision del modelo residencial de atencion a
personas con necesidades complejas de apoyo. Dichos procesos de implementacion se desarrollaran no solo en
centros estatales de referencia IMSERSO sino en otros centros de entidades con implantacion en el sector

Se plantea asimismo una fase de validacion y reflexion participativa de estas nuevas estrategias, con las personas
usuarias, asociaciones y organizaciones, familiares y profesionales para asi poder promover mejoras en la calidad
de vida y proponer abordajes para convertirlas en una realidad cada vez mas implantada y desarrollada.

En una fase posterior a los procesos de implementacion de estrategias, que ahora se plantean, se definiran buenas
practicas centradas en la evidencia cientifica, con el desarrollo de indicadores objetivos de eficacia y eficiencia de
las mismas en otro documento posterior.

La metodologia utilizada en el proyecto ha consistido en la elaboracion de un documento técnico base por parte de
un equipo coordinador del proyecto, a partir de las aportaciones de las personas expertas de reconocido prestigio
que lo configuran. Se han definido varios borradores de trabajo para su revision y adecuacion de contenidos y
propuestas de desarrollo.

El documento que llega a vuestras manos pretende pues ser un texto que invite a la reflexion y revision de nuestro
apoyo cotidiana en aras de potenciar la implementacion del modelo de calidad centrado en la persona.

En una primera parte del texto (capitulos 1 a 3) se define un posicionamiento ante la realidad del acompafiamien-
to cotidiano, remarcando aquellas situaciones susceptibles de procesos de mejora y de reconocimiento de las
experiencias de éxito que debemos fijar en las formas de funcionamiento. Siempre desarrolladas desde la perspec-
tiva de la ética cotidiana y del tratamiento ajustado a cada persona, evitando los peligros del trato inadecuado.

La parte central (capitulo 4) se estructura en la definicion de estrategias asociadas a ejes y areas de desarrollo
Cinco ejes de acompafamiento y

® |a personay sus capacidades
e Profesionales y entornos

® (QOrganizacion y liderazgo

e Familia y red social

e Entorno comunitario y social

Nueve areas de desarrollo.

e Derechos y responsabilidades de usuarios, familiares y profesionales
e [Entorno y calidad de vida (ergonomia, disefio, entornos amigables)
e (Condiciones de sequridad y entorno

e Participacion y toma de decisiones

® Programas de acompaniamiento en los centros

e (Organizacion y gestion de la calidad.

e farticipacion y vida en comunidad

e Familia y redes sociales

e (ualidad de vida emocional

Como lectores podremos buscar aquellas estrategias que creamos prioritarias para su implementacion en nuestra
organizacion, si bien recomendamos una lectura atenta de las 35 estrategias que se proponen.

Cada estrategia esta asociada prioritariamente a un eje de acompafiamiento especifico y clasificado por areas prio-
ritarias de desarrollo. No obstante, las estrategias estan relacionadas con otros ejes y areas en los que indudable-
mente inciden. Podemos realizar una busqueda de estrategias relacionadas con cada eje, o simplemente buscar
aquella que sea una prioridad o de nuestro interés para ser implementada.

El lector podra utilizar el documento interactivo haciendo un “clic” en el eje, area, o estrategia deseada. De este
modo podremos ir directamente a aquellas estrategias de nuestro interés, aun asi se recomienda que antes de



abrir la estrategia que queremos trabajar, nos leamos los contenidos vy finalidades que cada area y/o eje nos
plantean.

Una vez desarrolladas las estrategias mencionadas se ha desarrollado una propuesta de “lista de control” que per-
mita a cada centro conocer cuales estan ya, consolidadas en el centro; cuales lo estan solo ocasionalmente y cua-
les hay que implantar desde el inicio. Este instrumento facilita al los centros residenciales la definicion de cuales
son los elementos a mejorar en la calidad de vida de las personas usuarias desde la perspectiva del buen trato y del
modelo de calidad de vida centrada en la persona.

En el anexo que acompana a este documento se plantea un cuadro en que se relacionan las estrategias presentadas
con los derechos definidos en la Convencion Internacional sobre Derechos, las medidas del Il Plan de Accion Estatal
de Discapacidad, las dimensiones de calidad de vida segun Shalock-Verdugo y con la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de Dependencia.






Capitulo 1

(Adaptado de la Dra. Judith Le Blanc)






* Imaginate que vives en un ambiente en el que nadie te habla directamente, pero que hablan de ti y de tus
problemas en tu presencia.

® |maginate que se burlan de ti en la calle te miran fijamente y murmuran a tus espaldas.

* |maginate que las personas te cogen del brazo, te sacan a la calle, te meten en un coche y nunca te dicen a
donde vas a ir 0 qué vas a hacer cuando estés alli.

® Imaginate que vives y vas a la escuela en lugares controlados por personas que nunca te dejan ir sélo a ningun
sitio 0 que siempre estan pendientes de ti, y te sientes constantemente vigilado

® |maginate que estas en la residencia y que solo te preguntan simplezas como ¢/Qué color es ese? o jSefiala tu
narizl... aunque tengas mas de 18 afnos

® Imaginate que las personas siempre interrumpen tus intentos de hacer algo, y lo hacen por ti.
® |maginate que tu intentas decir que estas enfermo y nadie te entiende.

® |maginate en tu casa, abres el frigorifico, miras dentro, y alguien corre hacia ti asegurandose de que no sacas
comida del mismo.

® Imaginate escuchando constantemente hablar sobre lo que no puedes hacer y que ademas te compadecen

® Imaginate a ti mismo como una persona que ante los ojos de los demas pareces existir tan s6lo como un tema
de conversacion.

® |maginate escuchando a los profesionales describiendo tus limitaciones delante de ti, como si tu no estuvieras
delante o no pudieras entender.

® |maginate que al hacer un trabajo productivo te tratan como a un nifio.

® |maginate que estas en una situacion en la que todo el mundo te da érdenes pero nunca hablan contigo de lo
que te interesa

® Imaginate que a tu alrededor solo se esta atento a tus conductas inapropiadas.
® |maginate que desde tu situacion no te dejan tomar ninguna decision personal, aunque seas un adulto.
® Imaginate que nadie te pregunta qué preferirias hacer o incluso comer...)

® |maginate que abren tu armario sin pedirte permiso o sin decirte por qué te invaden en ese pequefo espacio
de intimidad

La Doctora Judhit Leblanc de la universidad de Kansas escribio estas lineas en 1991 para desarrollar procesos de
empatia en relacion al trato inadecuado que tendemos a desarrollar hacia las personas con necesidades de apoyo
0 con graves discapacidades fisicas o intelectuales, en la toma de decisiones.

Ahora imaginate un lugar donde

® Informamos a la personas de todo aquello que le pueda interesar de una forma clara y concisa.

® Pedimos permiso antes de entrar en los bafios y vestuarios, respetando la intimidad en el uso del WC, aseo
y ducha.

® No abrimos ninguna taquilla sin permiso expreso de la persona que la esta utilizando.

® Siempre que hablamos con alguna persona usuaria de un tema privado, lo hacemos a solas.

® Valoramos su necesidad de tener espacios propios.

e Permitimos vy facilitamos la comunicacidn en entornos adecuados y sin barreras

® Favorecemos espacios de participacion en los que sean las personas son quienes toman las decisiones

® Nos dirigimos a la persona en tono sosegado. Saludando siempre al entrar en la habitacion. Aprovechando cualquier
momento para fomentar comunicacion y cercania. Permitimos que la persona con discapacidad hable a su ritmo, sin
corregirle continuamente, ni terminar las frases por ella. Dando el tiempo para pensar asi como expresarle lo que
hemos entendido, reforzando las respuestas y repeticiones, cuando la persona tiene baja autonomia oral.
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® Respetamos su derecho a decidir sobre su indumentaria.
® Tratamos con educacion y respeto a los companeros profesionales independientemente de su cargo
e Conocemos todos los recursos existentes en la zona y los usamos

e (Colaboramos con entidades, voluntariado, servicios comunitarios, participando en proyectos intergeneracio-
nales y abriendo las puertas de nuestra residencia a usos de la misma por parte de la comunidad

® Animamos a la participacion de familiares en actividades del centro, asi como en el desarrollo de los Planes
Personalizados de Apoyo (PPA)

Esta realidad nos situa ante el paradigma de calidad de vida y ante preguntas muy importantes, de nuestro ambito
laboral:

cEstamos favoreciendo desade /os residencios la calidad de vida /as personas? o por e/ contrario nos refugiamos en
/las rutinas diarias, costumores y derechos laborales adquiridos.

cDejamos que las personas tengan oportunidades para SER ellas mismas? o las moldeamos sequin pareceres per-
sonales.

cLos centros son solo lugares de trabajo? O podrian ser también auteénticos hogares para quien ally vive.

Las residencias pueden ser lugares donde se desarrollan actividades desde la perspectiva de la calidad o, solo desde
la prestacion de atenciones y servicios, que si bien pueden ser de calidad asistencial, pueden no serlo de calidad
humana. Bajo este prisma los centros residenciales pueden ser:

e LUGARES DE TRABAJO
e LUGARES DE ATENCION ASISTENCIAL
e |UGARES DE VIDA

Nos referimos a la residencia como lugar de trabajo cuando el acompafiamiento esta centrado en el sistema y se
fundamenta en la organizacion segun dinamicas laborales a partir de un reparto de tareas, funciones y responsa-
bilidades, a menudo determinadas por un convenio y una organizacion temporalizada en el que tienen prioridad los
circuitos, protocolos y derechos adquiridos de los trabajadores ante los derechos de las personas usuarias.

Nos referimos a la residencia como lugar de atencion asistencial cuando esta dedicada a la atencion y a la pres-
tacion de servicios elementales a la persona (alimentacion - medicacion - higiene- movilizacion - continencias-
caidas,...), las necesidades basicas funcionales (Actividades Basicas de la Vida Diaria ABVD - Actividades Instrumen-
tales de la Vida Diaria AIVD - Actividades Avanzadas de la Vida Diaria AAVD), las necesidades cognitivas, del
comportamiento, y las atenciones médicas. Se traducen en intervenciones protocolizadas y sistematizadas que
confieren calidad y confort en aquellas tareas en las que el centro tiende a hacerse cargo de la persona pero que a
veces sobrepasando los limites, incurriendo en una sustitucion inadecuada de las habilidades de la persona, de lo
que podria hacer por si misma, produciendo asi mayores niveles de dependencia.

Nos referimos a la residencia como lugar de vida cuando es también, y por encima de todo lo demas, un entorno
de hogar, que se rige por unos valores y criterios, donde la persona es el centro, basados en su dignidad. Construi-
do desde las capacidades v las limitaciones, creando un espacio personal, de significacion e intimidad en el que se
pueda trabajar el proyecto de vida escogido por la persona, a partir de las costumbres personales y de la situacion
anterior al ingreso del centro. El lugar de vida se traduce en un espacio capaz de generar oportunidades de impli-
cacion de la familia y la red social, en la que se pueda ofrecer apoyos dentro acompafiamiento en las actividades
de la vida diaria y en el quehacer cotidiano desde procesos de toma de decisiones centrados en la participacion.



Capitulo 2






El modelo de calidad se centra en el lugar de residencia como espacio de vida. Desde esta perspectiva deberemos
plantearnos como deben ser los centros residenciales, qué debemos primar para que las personas con discapacidad
y los profesionales podamos potenciar espacios en los que la vida cotidiana sea posible, sin caer en la masificacion,
y por lo tanto, lo mas parecido posible a un domicilio.

Los grandes centros, dotados de enormes estructuras tienen el peligro de potenciar las rutinas, el trato uniforma-
lizado, y despersonalizado. Ante esta realidad es preciso repensar las residencias desde las necesidades de las
personas que nos relacionamos en dichos espacios de vida. Es preciso pues que entre todos seamos capaces de
disefar el modelo residencial desde el desarrollo de pequefias unidades de convivencia y de vida, donde las perso-
nas no caigamos entre las grietas de una institucionalizacion demasiado anclada en la rutina. Desde esta perspec-
tiva el lugar donde residimos debe ser nuestro lugar de vida, donde tienen lugar las costumbres, nuestros espacios
intimos, con la mayor normalidad.

En los ultimos afios han proliferado los estudios y las experiencias de trabajo relativos a la aplicacion del paradigma
de calidad de vida aplicado a la atencion de personas en situacion de dependencia. El incremento de la produccidn
cientifica en este campo ha dado lugar a un amplio conjunto de criterios y de pautas de atencion para la prestacion
de servicios a personas. Nos enfrentamos a situaciones de compleja solucion en las que es necesario unificar crite-
rios, abordando un modelo de actuacion que oriente las practicas profesionales, nos facilite la evaluacion de la
calidad asistencial y permita asimismo el desarrollo cientifico y tecnoldgico en este campo.

El IMSERSO, dentro de su politica de actuacion orientada al Desarrollo de la Ley de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (Ley 39/2006, de 14 de diciembre), se plantea la
necesidad de promover un documento técnico, basado en la aplicacion del modelo de calidad de vida, que aporte
los conceptos e ideas fundamentales sobre el mismo, indique estrategias de atencion directa en el ambito de los
servicios residenciales y de vivienda y que permita la aplicacion.

2.1. Objetivos

2.2. ¢Qué es la calidad de vida?

2.3. Modelo de calidad de Vida Verdugo-Schalock

2.4. ;Cual es la fundamentacion tedrica del modelo de calidad de vida?

2.1. Objetivos

La prestacion de servicios residenciales a las personas con discapacidad en situacion de dependencia constituye uno
de los retos mas importantes a los que nos enfrentamos . Este documento se fundamenta en los siguientes objetivos:

1. Definir un conjunto amplio de estrategias vinculadas al modelo de calidad de vida centrada en la persona
con necesidades complejas de apoyo, que sean de facil aplicabilidad y que nos permitan desarrollar una
metodologia de acompafiamiento coherente, desde un punto de vista ético, que sea una referencia en el
ambito de la atencion, estimulacion y apoyo a las personas con discapacidad.

2. Crear una guia util dirigida, no solo a los Centros de Referencia Estatales, sino también al resto de centros
y servicios, con la voluntad de que sea difundido e implantado en el territorio nacional, basada en las
demandas de las propias personas.

3. Dotarnos de un manual accesible, de facil lectura, que invite, a partir de acciones de sentido comun, a apli-
car el modelo de calidad de vida en sustitucion de otras rutinas, que se fundamentan en el proteccionismo,
y que tienen como consecuencia el cercenar oportunidades...

2.2. ¢Qué es la calidad de vida?

Podemos entender la calidad de vida como la "Combinacion del bienestar objetivo y subjetivo en multiples dominios
de vida considerados de importancia en la propia cultura y tiempo, siempre que se adhiera a los estdndares uni-
versales de los derechos humanos™. La calidad de vida de las personas con discapacidad no se rige por principios
diferentes a los de la calidad de vida de una persona sin discapacidad?. Otro principio esencial afirma que la calidad
de vida aumenta cuando las personas perciben que pueden participar en decisiones que afectan a sus vidas (Scha-
lock, 1997)3, asimismo la participacién plena y la aceptacién de la persona en la comunidad es otro principio
importante de la calidad de vida en las personas.
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Javier Tamarit reflexiona sobre la calidad de vida en residencias en estos términos: “en la consideracién de la calidad de
vida en entornos residenciales (...) es importante que cada persona tenga algo que decir sobre las circunstancias y condicio-
nes en las que se va a desarrollar su vida™. Nos define también el apoyo como elemento indispensable en el desarrollo del
modelo de calidad de vida ‘el apoyo adecuado. Las personas, todas las personas, necesitamos que nos ensefien a tomar
decisiones informadas, necesitamos informacion por adelantado, necesitamos tiempo suficiente para planificar acciones,
necesitamos apoyo para acomodarnos a nuevas condiciones de vida. Y una vez que realizamos ese cambio necesitamos
tiempo, apoyo y personas afectivamente cercanas para recrear nuestra actividad en el nuevo contexto'™.

lgualdad, participacion, decision, autonomia, son términos faciles de pronunciar pero dificiles de potenciar en el
quehacer cotidiano que se rige mas por la sustitucion que por la estimulacion y la oportunidad desde las capaci-
dades mantenidas

2.3. Modelo de calidad de Vida Verdugo-Schalock

M. A. Verdugo® nos plantea la de calidad de vida como"un concepto identificado con el movimiento de avance,
innovacion y cambio en las prdcticas profesionales y en los servicios, permitiendo promover actuaciones a nivel de la
persona, de la organizacion y del sistema social” Conlleva un movimiento de avance e innovacion en practicas y
servicios, generando resultados que se traducen en la vida cotidiana de las personas con discapacidad, de los cen-
tros y servicios y de la sociedad.

Ese movimiento de avance se traduce en un cambio conceptual de la las tareas cotidianas que se fundamenta en:

® Pasar de un sistema centrado en las limitaciones de |la persona a otra centrada en el contexto y en la inte-
raccion, que supone un enfoque ecoldgico.

® Pasar de un sistema centrado en la eficacia de los servicios, programas y actividades a otro que se centre
en los avances en la calidad de vida y los cambios y mejoras deben reflejarse en cada persona’.

e Pasar de un sistema centrado en los profesionales a otro que tenga en cuenta a la persona y a sus familia-
res (M. A Verdugo)

Segun este autor el nuevo paradigma de calidad de vida es primordial en los servicios sociales y educativos, ya que
subraya la participacion de la persona en la planificacion de actividades, programas, etc., por parte del equipo
profesional y genera una nueva forma de planificar los objetivos de las personas con discapacidad: Los Planes Per-
sonalizados de Apoyo.

El nuevo modelo de calidad se fundamenta en las dimensiones de calidad de vida desarrolladas por Shalock y Verdugo. Ambos
autores nos platean 8 dimensiones de calidad de vida a la vez que proponen indicadores e items para su evaluacion.

1. Dimension de Bienestar emocional que tiene en cuenta los sentimientos como las satisfaccion, tanto a nivel
personal y vital, el auto concepto de si mismo, a partir de los sentimientos de seguridad-inseguridad y de
capacidad-incapacidad, asi como la ausencia de estrés que contiene aspectos relacionados con la motivacion,
el humor, el comportamiento, la ansiedad y la depresion.

2. Dimension de relaciones personales a partir de la interaccion y el mantenimiento de relaciones de cercania
(participar en actividades, tener amigos estables, buena relacion con su familia,) y si manifiesta sentirse queri-
do por las personas importantes a partir de contactos sociales positivos y gratificantes.

3. Dimension de Bienestar material que contempla aspectos de capacidad econdmica, ahorros y aspectos mate-
riales suficientes que le permitan de vida confortable, saludable y satisfactoria.

4. Dimension de Desarrollo personal que tenga en cuenta las competencias y habilidades sociales, la utilidad
social, la participacion en la elaboracion del propio PPA. El aprovechamiento de oportunidades de desarrollo
personal y aprendizaje de nuevas o la posibilidad de integrarse en el mundo laboral con motivacion y desarro-
llo de las competencias personales, la conducta adaptativa y el desarrollo de estrategias de comunicacion.

5. Dimension de Bienestar fisico desde la atencion sanitaria (preventiva, general, a domicilio, hospitalaria, etc.);
tiene en cuenta los aspectos de dolor, medicacion y como inciden en su estado de salud y le permiten llevar
una actividad normal. El bienestar fisico permite desarrollar actividades de la vida diaria desde las capacidades
y se ve facilitado con ayudas técnicas si las necesita.



6. Dimension de autodeterminacion que se fundamenta en el proyecto de vida personal, en la posibilidad de
elegir, de tener opciones. En ella aparecen las metas y valores, las preferencias, objetivos e intereses personales.
Estos aspectos facilitan la toma de decisiones y permiten que la persona tenga la opcion de defender ideas y
opiniones. La autonomia personal, como derecho fundamental que asiste a cada ser, permite organizar la pro-
pia vida y tomar decisiones sobre temas de propia incumbencia.

7. Dimension de Inclusion social valorando si se da rechazo y discriminacion por parte de los demas. Podemos
valorarlo a partir de saber si sus amigos es amplia o limitada, si utiliza entornos de ocio comunitarios. La inclu-
sion puede medirse desde la participacion y la accesibilidad que permite romper barreras fisicas que dificultan
la integracion social.

8. Dimension de la Defensa los derechos que contempla el derecho a la Intimidad el derecho al respeto medible
desde el trato recibido en su entorno. Es importante indagar sobre el grado de conocimiento y disfrute de los
derechos propios de ciudadania.

Las dimensiones de calidad de vida planteadas por Shalock y Verdugo® son altamente coincidentes con los princi-
pios de la Convencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad y con el desarrollo del Tercer Plan de dis-
capacidad en sus elementos

2.4. Fundamentacion del modelo de calidad

a) Aspectos teoricos

La definicion de un posible marco tedrico de la discapacidad nos lleva a plantearnos el conjunto de conocimientos
en base a cuatro aspectos esenciales:

e Los fundamentos tedricos de base (conocimientos definidos por autores e investigadores)

® Los procesos de investigacion que fundamentan la evidencia en los resultados en el ambito de acompafia-
miento de la discapacidad (conocimientos definidos a partir de estudios de investigacion que permiten
desarrollar una vision dinamica del ambito de la discapacidad)

e Los condicionantes de las politicas desarrolladas (autondmicas, estatales e internacionales) que condicio-
nan el desarrollo de dichas practicas en planes de desarrollo especificos.

® |a practica que se define como las acciones especificas en el medio y que son consecuencia de los modelos
teoricos, de evidencias obtenidas en la investigacion y de las politicas que normativizan el ambito de apoyos
a la discapacidad.

La practica se fundamenta y se nutre de la teoria, la investigacion y las politicas, para traducirlas a la programacion
cotidiana de las personas usuarias.

Graficamente® podriamos realizar el enfoque del marco teorico desde las perspectivas que se muestran en este
mapa conceptual
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Desde esta perspectiva la practica profesional se enmarca en unos parametros teéricos en la investigacion y a par-
tir de las politicas marco'™.

Los fundamentos teoricos basicos del modelo de calidad han sido definidos en el desarrollo de los ejes de acompa-
Aamiento desarrollados en este documento siendo especialmente relevantes las dimensiones de calidad de vida
desarrolladas por Schalock & Verdugo, asi como los modelos de planificacién centrada en la persona desarrolladas
tanto por AMICA como por FEAPS y que tienen su maxima expresion en los codigos y comités de ética definidos
por dichas entidades.

b) Politicas sociales

b.-Las politicas sociales

Politicas: Fundamentacion juridica (Marco juridico nacional e internacional)

La fundamentacion juridica en relacion a la discapacidad se basa en:

b.1. La "Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad™.

En dicho documento se definen las bases de los derechos de las personas con discapacidad en el ambito interna-
cional. La Convencién pretende elaborar detalladamente los derechos de las personas con discapacidad y establecer
un codigo de aplicacion.

Supone un compromiso por parte de los paises que se unen a la convencion a:

Elaborar e implementar leyes y medidas administrativas para asegurar los derechos reconocidos en la convencion
y abolir las practicas que constituyen discriminacion (Articulo 4).

Para ello es preciso combatir los estereotipos y promover la conciencia de las capacidades (Articulo 8). Reconocer
y garantizar la de igualdad de oportunidades (Articulos 5y 10). Deben garantizar el acceso a la justicia a la libertad
y la sequridad (Articulos 13 y 14). Proteger la integridad fisica y mental de las personas con discapacidad (Articu-
lo 17), garantizando medidas que no permitan que las personas con discapacidad sean explotadas o sometidas a o
abusos, ademas de promover la recuperacion fisica y psicologica, la rehabilitacion y la reintegracion de la victima e
investigar el abuso. Preservar el derecho a la intimidad en su vida privada, en base a proteger la confidencialidad
de su informacion personal y en materia de salud (Articulo 22). Desarrollar entornos accesibles (Articulo 9), con la
consiguiente eliminacion de barreras, asegurar el acceso a su entorno, al transporte, las instalaciones y los servicios
publicos, y tecnologias de la informacion y las comunicaciones. Las personas con discapacidad tienen derecho a
tener la opcion de vivir en forma independiente, ser incluidas en la comunidad, elegir donde y con quién vivir y
tener acceso a servicios de apoyo en el hogar, en residencias y en la comunidad (Articulo 19). Para ello debemos
promover la movilidad personal, la independencia, y el acceso a ayudas para la movilidad, aparatos, tecnologias de
asistencia y asistencia personal (Articulo 20). Cita asimismo la necesidad de reconocer el derecho a un nivel de vida
y de proteccion social adecuados (vivienda, servicios y asistencia publicos) (Articulo 28). Define la necesidad de
Promover el acceso a la informacion, en formatos y tecnologias accesibles (Articulo 21), eliminar la discriminacion
relacionada con el matrimonio, la familia y las relaciones personales, sexuales e intimas (Articulo 23).

Las personas con discapacidad tienen derecho a que se asegure la igualdad de acceso a la educacion basica, profesio-
nal y permanente. La educacion de las personas con discapacidad debe promover su participacion en la sociedad, su
sentido de dignidad y valor personal y el desarrollo de todo su potencial en lo que se refiere a la personalidad, los
talentos vy la creatividad (Articulo 24).El acceso a la salud sin discriminacion debido a su discapacidad, es un derecho
basico. (Articulo 25) que debe evidenciarse desde la prestacion y provision de servicios amplios de habilitacion y reha-
bilitacion. (Articulo 26). La igualdad de derechos a trabajar sin discriminacion alguna (Articulo 27).

Por ultimo la persona con discapacidad debe tener garantizada la igualdad de participacion en la vida politica y
publica, el derecho al voto, a ser candidato y a ocupar puestos publicos (Articulo 29), participando en la vida cul-
tural, el ocio el tiempo libre (Articulo 30.

Asimismo la Convencion se basa en unos principios generales que se recogen en el Articulo 3, y que explicitan las
lineas basicas de la calidad de vida en la discapacidad. Los principios son:

a) El respeto de la dignidad, la autonomia individual y la libertad de tomar las propias decisiones.



b) El principio de no discriminacion.

¢) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

d) Elrespeto a la diversidad y a la diferencia y aceptacion de las personas con discapacidad.

e) Laigualdad de oportunidades y la accesibilidad asi como entre mujeres y hombres.

f)  El respeto a la evolucion de las capacidades y el derecho a preservar su identidad.
Dichos principios entroncan plenamente con el paradigma de calidad de vida para personas con discapacidad.
b.2. Constitucion Espafiola

La Constitucion Espafiola es la norma juridica suprema del ordenamiento juridico del Estado espafol por lo que
regula dichos aspectos para todos sus ciudadanos. Entre sus articulos destacamos: El Articulo 10.- Derechos de la
persona nos habla de la dignidad de la persona, de los derechos inviolables, del libre desarrollo de la personalidad.
En el capitulo de Derechos vy libertades; el Articulo 14 nos fundamenta la Igualdad ante la ley sin discriminacion
alguna; el Articulo 15 se habla del derecho a la vida por el que todos tenemos derecho a la misma y a la integridad
fisica y moral; el Articulo 17 nos define el derecho a la libertad personal, asi como el Articulo 18 nos habla del
derecho a la intimidad; el Articulo 23 que plantea el derecho a la participacion, también son relevantes los arti-
culos 43 que nos da referencias juridicas relacionadas con la proteccion a la Salud; el articulo 44 versa sobre el
acceso a la cultura y el articulo 47 sobre el Derecho a la vivienda.

Es en el articulo Articulo 49 donde se da razén de los derechos de atencion a las personas con diversidad funcio-
nal, por el cual los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion
de los disminuidos'? fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencion especializada que requieran y
los ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.

Dichos derechos son iguales para toda la ciudadania, sin discriminacion por motivo alguno hecho que confiere a
las personas con discapacidad el poder exigir el cumplimiento de los mismos en aras de la calidad de vida.

b.3. Ill Plan de accion para las personas con discapacidad (2009-2012)"3

Este Plan pretende cubrir el amplio espectro de la discapacidad, dar una mayor visibilidad y relevancia a su situacion
de vulnerabilidad que dicho colectivo padece.

Todas las personas con discapacidad, menores, jovenes, mujeres y hombres, tienen un rasgo comun: que en
mayor o menor medida padecen un déficit de ciudadania, dificultades para el ejercicio y disfrute de sus derechos
tanto civiles, como politicos o sociales. Dicho plan se plantea el desarrollo de la calidad de vida para las personas
con discapacidad.

El lller. Plan de discapacidad se fundamenta en los mismos principios de la Convencion: (No discriminacion - Igualdad
de oportunidades - Normalizacion y vida independiente - Participacion e integracion - lgualdad entre mujeres y hom-
bres - Accesibilidad universal y disefio para todos - Transversalidad - Didlogo civil - Cooperacion institucional).

El documento del lller. Plan se estructura en varias areas: Area |.- Poder y participacion - Area Il.- Educacion y cul-
tura - Area Ill.- Empleo - Area IV.- Salud - Area V.- Abusos y violencia - Area VI.- Proteccion social y juridica - Area
VII. - Investigacion, informacion y cooperacion institucional.

En la introduccion del propio Plan se definen los aspectos juridicos internacionales y nacionales que condicionan
las politicas sociales ante la discapacidad en Espafia, donde se refieren los hitos relevantes en el dmbito juridico
internacional (pag. 7); en el dmbito juridico interno (pag. 9); en el ambito de las directrices politicas del Plan del
Consejo de Europa asi como la aparicion de la LIONDAU (Ley 51/2003, de 2 de diciembre, Igualdad de oportunidades,
no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad).

Un texto referencial en relacion a los aspectos juridicos ante la discapacidad se desarrolla en el documento “El mode-
lo de la diversidad: La Bioética y los Derechos Humanos como herramientas para alcanzar la plena dignidad en la
diversidad funcional™* (Palacios, Romaiiach 2008) en la que Agustina palacios Realiza un recorrido exhaustivo de
dichos aspectos juridicos (pdginas 135 a 174)
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b.4. La Ley de Promocion de la Autonomia personal y de Atencion a las Personas en situacion de Dependencia'®

Otro referente basico del modelo de calidad de vida se desarrolla en dicha ley que contempla el desarrollo de nue-
vas herramientas de trabajo y un nuevo paso hacia la calidad de vida de las personas que sufren situaciones de
dependencia, ya sean mayores o personas con diversidad funcional-

La Ley se articula con el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia SAAD'® que se define en los
siguientes términos: e/ Sistema de Atencion de la Dependencia es uno de los instrumentos fundamentales para
mejorar la situacion de los servicios sociales en nuestro pais, respondiendo a la necesidad de la atencion a las situa-
ciones de dependencia y a la promocion de la autonomia personal, la calidad de vida y la igualdad de oportunidades.
Estan entre sus cometidos el proceso de mejora de los servicios sociales desde la promocion de la autonomia, la
calidad y la igualdad de oportunidades, hechos coincidentes con los principios de la Convencion de derechos.

La Ley define modelos de cooperacion interadministrativa y promueve, en la medida de lo posible la participacion
de las personas en la definicion del Plan Individualizado de Atencidn y requla las medidas para asegurar la calidad
y la eficacia del Sistema, con elaboracidn de planes de calidad y sistemas de evaluacion, y con especial atencidn a la
formacion y cualificacion de profesionales y cuidadores.

La ley se fundamenta entre otros en los siguientes principios:

a) El caracter publico de las prestaciones SAAD.

b) La universalidad en el acceso en condiciones de igualdad efectiva y no discriminacion.
¢) La atencion a las personas en situacion de dependencia de forma integral e integrada.
e) La valoracion de las necesidades de las personas, con a criterios de equidad e igualdad.

f)  La personalizacion de la atencién como consecuencia de tener mayor grado de discriminacion o menor
igualdad de oportunidades.

g) El establecimiento de las medidas de prevencion, rehabilitacion, estimulo social y mental.

h) La promocion de las condiciones para una vida con el mayor grado de autonomia posible.

i) La permanencia, siempre que sea posible, en el entorno en el que desarrollan su vida.

j)  La calidad, sostenibilidad y accesibilidad de los servicios de atencion y apoyo.

k) La participacion de las personas en situacion de dependencia v, en su caso, de sus familias y entidades.
) La colaboracion de los servicios sociales y sanitarios en la prestacion de los servicios.

m) La participacion de la iniciativa privada y del tercer sector en los servicios y prestaciones.

p) Lainclusion de la perspectiva de género, teniendo en cuenta las distintas necesidades de mujeres y hom-
bres.

q) Las personas en situacion de gran dependencia seran atendidas de manera preferente.

Cabe destacar la importancia de los aspectos relacionados con la valoracion de la situacion de la dependencia ya
que permite visibilizar las problematicas desde una perspectiva mas real y eficaz; la personalizacion de la atencion,
la promocion de la autonomia desde los planes individualizados de atencion y apoyo, la promocion de la autonomia
y los sistemas de participacion de personas con diversidad funcional y familiares, asi como del sector privado y
tercer sector en el desarrollo de la misma.



Capitulo 3






a. A quién tenemos delante

Los destinatarios de este documento técnico somos todos. Principalmente, las personas con necesidades complejas
de apoyo en la toma de decisiones'” que son los protagonistas del propio proceso vital y de la toma de decisiones
desde la propia autonomia moral.

Es necesario potenciar la visibilidad de las personas con graves discapacidades. Lo cual implica construir el para-
digma de calidad de vida desde un lenguaje y una metodologia que nos permita tener una vision no basada en la
discapacidad, sino en la necesidad de apoyo para poder autogobernar la propia existencia, segun las capacidades
que tengamos en cada momento. Esta perspectiva nos entronca en el debate ético de la autodeterminacion.

b. ¢Quiénes somos?

Los profesionales de los centros residenciales para personas con graves discapacidades y con necesidad de apoyo
para la toma de decisiones. Debemos potenciar los cambios de paradigma desde una perspectiva mas inclusiva en
nuestra forma de proceder, y de hablar, integrando realmente a personas usuarias y familiares en el desarrollo de
proyectos con plena autodeterminacion. Desde los auxiliares, cuidadores, educadores, monitores, a técnicos medios
en terapias, enfermeria, especialistas en psicologia, medicina, pedagogia,... y a los directores y gestores de las resi-
dencias. De nuestra perspectiva €tica, basada en una planificacion centrada en la persona, de las actitudes depende
el desarrollo del modelo de calidad de vida. Dicha implantacion solo sera posible en los Centros de referencia, resi-
dencias y organizaciones sin animo de lucro, si somos capaces de modificar la planificacion y sistematizacion desde
el empoderamiento y la perspectiva, no de los profesionales sino de las personas con discapacidad, si somos capa-
ces de trabajar conjuntamente desde la planificacion centrada en la persona.

c. De los derechos, a la ética y el buen trato

Como se desprende nuestro quehacer cotidiano y diario incurrimos en situaciones de posible trato inadecuado por
no tener en cuenta los sentimientos, las inquietudes y las necesidades que como personas todos tenemos... Los
equipos de profesionales debemos desarrollar algunas reflexiones sobre las buenas y malas practicas en el acom-
pafamiento cotidiana que nos permiten identificar la importancia del buen trato basado en los derechos humanos
protegidos por la Convencion de Naciones Unidas.

“Cudntas veces las ideas van por un lado mientras nuestros actos las desmienten sin que ni Nosotros mismos seamos
conscientes de ello. La autorreflexion y el andlisis sobre nuestro trabajo son importantes para poder detectar este tipo
de reacciones (a menudo interiorizadas) y que sélo a través de otras personas podemos evidenciar. Si nos prequntaran
a cualquiera de nosotros sobre el tema que estamos tratando casi responderiamos con cierta incomodidad al sentirnos
cuestionados que en este aspecto nuestros actos y nuestras ideas van de la mano, que nuestro trato es siempre impeca-
ble y correcto y que solamente el hecho de ponerlo, aunque sea lejanamente en duda, resulta ofensivo”®.

La reflexion y el analisis del trato que prestamos a las personas es un ejercicio imprescindible para avanzar, aunque
resulte incomodo. Debemos pues revisar las formas de trato desde y con las personas con discapacidad

"Si les preguntdramos a los usuarios/as cuantas veces se han sentido ignorados o tratados incorrectamente (cuando
no directamente ofendidos) por nuestra parte, tal vez su respuestas provocarian en nosotros perplejidad y sorpresa”.

e ;Como perciben nuestro trato las personas con discapacidad?

® Con nuestro trato, Zignoramos, o minusvaloramos a las personas con discapacidad en los centros?

Estas preguntas nos las debemos responder para poder plantear las medidas éticas y correctoras que nos permitan
desarrollar una relacion basada en la igualdad.

Podemos reflexionar como nos sentiriamos si nos trataran como a veces, consciente o inconscientemente, tratamos
a las personas con necesidades de apoyo Veamos algunos ejemplos:

e tratarlos como a nifios/as,
e hablar de ellos/as como si no existieran aunque estén delante,
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® no respetar su derecho a decidir,
® entrar en su intimidad, su habitacion por ejemplo, y en su vida privada sin su permiso,

e recrearnos contando circunstancias personales de usuarios/as mds alld de lo estrictamente necesario y pro-
fesional,

e utilizar un tono incorrecto a la hora de dirigirnos a ellos/as,

® ctiquetarles tanto positiva como negativamente,

® meternos en sus conversaciones sin que nos inviten,

® negarles el derecho a expresar su afectividad, a disfrutar de su sexualidad

® imponer en lugar de dialogar en base a una pretendida autoridad profesional,
® escucharles “como quien oye llover”,

e dirigirnos a ellos/as como a inferiores,

® qconsejarles sobre sus asuntos personales sin que nos lo pidan,

® corregir determinadas conductas en publico,

® ponerles en evidencia, sin respetar el derecho a la propia imagen...

Estas son actitudes que todos y todas tenemos, o hemos tenido, en algun momento sin darnos cuenta. Esta realidad
debe cuestionarnos sobre cual es nuestra verdadera idea de las formas de trato adecuado, y hasta qué punto la
dignidad de la persona esta permanentemente presente. Quizas estamos anclados en un trato centrado en la auto-
ridad, en la jerarquia y no desarrollamos la relacion basada en el dialogo entre iguales y en las capacidades de cada
persona.

d. Pero, ;como podemos definir el buen trato?

El buen trato parte de la toma de conciencia del trato inadecuado, propiciando procesos de analisis y reflexion de
esos pequefios detalles cotidianos que, lejos de dignificar a la persona con discapacidad, lo que producen es una
profunda discriminacion en la forma de acercarnos a su realidad.

Ello requiere un proceso de aprendizaje que nos permite desarrollar, desde la perspectiva de los derechos humanos,
un sentido ético del acompanamiento. El buen trato se fundamenta en el respeto de los derechos personales' de
la persona con discapacidad, que no son otros que los de cualquier ciudadano. El valor de la dignidad humana, de
tener oportunidades de participacion plena es la guia de un trato adecuado.

Ante las personas con discapacidad, se visibiliza el buen trato desde dos perspectivas: la atencion como respuesta
a las necesidades desde la provision de servicios de atencion a la salud, etc. y el apoyo a las capacidades personales
mantenidas, asi como a los recursos naturales que la propia persona posee. Cuando no damos valor a las capaci-
dades de las personas, sustituyéndolas en actividades en las que podrian desarrollar su autonomia y autogobierno,
no estamos promoviendo autonomia, sino fabricando dependencia.

El buen trato se fundamenta asimismo en las actitudes y en la toma de conciencia, que debemos fomentar en el
ambito profesional para favorecer el desarrollo de procesos de autonomia moral. Para ello, son necesarias las acti-
tudes de apoyo y atencion en aquellas situaciones de alta vulnerabilidad e incapacidad para tomar decisiones, que
no permita el desarrollo de su autogobierno. También lo son las actitudes de apoyo, de refuerzo positivo, confianza
y complicidad cuando la persona pueda desarrollar estrategias para la toma de decisiones y desarrollo de su auto-
nomia moral.

Todos debemos aceptar las limitaciones, aciertos y potencialidades, hecho que nos obliga a preguntarnos sobre el
uso que hacemos de los prejuicios e implica formas de comunicacion efectiva, de igual a igual, sin jerarquias de
poder, sino desde un mismo enfoque.

El buen trato lo construimos en la relacion humana reciproca y entronca con la percepcion que tenemos de los
demas, en los prejuicios que determinan las formas de actuar que, a menudo, no favorecen la participacion de la
persona como los demas.



El equipo profesional de la Unidad de Estancias Diurnas "Alhucema”?® nos define el buen trato desde las siguientes
perspectivas:

La necesidad de conocer y escribir los gustos y peculiaridades de cada persona. “Cuando trabajas con personas con
graves problemas para la comunicacion, conocer sus gustos y peculiaridades es un reto bdsico. Esta informacion que,
a veces se tiene por el trato a lo largo de los afios y el contacto con estas personas, €s necesario “escribirla” para que
todas las personas que nos rodean las conozcan y respeten.” Conocer lo que gusta y lo que disgusta nos permitira
desarrollar el buen trato. El conocimiento compartido debe ser un activo de la propia organizacion que nos permi-
ta el aprendizaje continuo hacia la calidad. La socializacion del buen trato depende tanto del compromiso individual
como de equipo, es por tanto un compromiso colectivo de cumplirlo y hacer que se cumpla.

Fruto de la reflexion sobre este tema crucial varias entidades han desarrollado guias con la finalidad de dar instru-
mentos y sensibilizar sobre la importancia del buen trato para las personas con discapacidad. CERMI Aragon desa-
rrollo la guia “Consejos para un trato adecuado a las personas con discapacidad™' donde se nos invita a reflexionar
sobre nuestras formas de actuar “Si te encuentras con una persona con discapacidad, piensa primero que €s una
pErsona como tu, con sus caracteristicas, limitaciones y ventajas. En sequndo lugar, acércate sin miedo a ella, pero
sabiendo cémo tienes que hacerlo como comunicarte y que ambos os sintdis bien.” Sentirse bien, aprender, compar-
tir conocimiento son aspectos basicos para desarrollar un trato adecuado en la vida cotidiana. A continuacion
hacemos algunas propuestas para avanzar en la mejora del trato como las indicadas en la quia: (estas son aplicables
tanto para el trato hacia las persones con cualquier tipo de discapacidad

® Hablemos directamente. Dirijamonos siempre directamente a la persona con discapacidad, no a su acompafante.

® Preguntemos antes de ayudar. Preguntemos como ayudar antes de actuar. La persona con frecuencia podra
darnos a conocer qué es lo quiere y como prefiere ser apoyada . Es preciso darnos la oportunidad de comu-
nicarnos para conocer su voluntad.

e Ofrezcamos ayuda solo si parece necesitarla. No demos por sentado que | siempre la necesita.
® No subestimemos ni prejuzguemos a las personas con discapacidad.

® Dejemos que hagan por si mismas todo lo que puedan hacer. Que marquen el ritmo y nos dirijan en la forma
de darles el apoyo necesario

® No decidamos por ellas su participacion en cualquier actividad.

® Actuemos con naturalidad.

® Respetemos el deseo de que se les trate como a iguales.

e Evitemos el sobreproteccionismo, maternalismo o paternalismo, casi siempre innecesario.

El buen trato se fundamenta en la vision ética de la persona en la relacion cotidiana. El planteamiento ético es un
aspecto central para el desarrollo de estrategias de trato adecuado.

e. Fundamentacion del buen trato desde la ética y la calidad en el acompafiamiento
cotidiano

La ética se fundamenta en la dignidad personal, individual y colectiva, que se basa en la definicion de un sistema
compartido o codigo €ético, en el que se reflejan los valores y principios de la organizacion, para ser asumidos por
las personas que forman parte de la misma (usuarios, familiares, y profesionales). Dichos valores y principios ema-
nan de los derechos humanos que defiende la Convencidn sobre Derechos de las Personas con Discapacidad.

El respeto de la dignidad, de la autonomia individual, de la toma de decisiones propias, la no discriminacion, la
participacion y la inclusion, asi como la igualdad entre géneros y igualdad de oportunidades son fundamentales en
la ética del acompanar.

f. Definicion de codigos éticos

El Codigo Etico es un instrumento que permite compartir un sistema de trabajo y de vida cotidiana desde una
perspectiva de los valores éticos de la institucion; ayuda a identificar las situaciones de riesgo y a promover formas
de actuar fundamentadas en los principios éticos de la entidad.
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Un segundo instrumento son los Comités de Etica de la entidad que podemos describir como Comités de ética
asistencial (CEA), son equipos interdisciplinares de personas que, dentro de una institucion, reciben oficialmente el
encargo de aconsejar a los profesionales y directivos en sus decisiones sobre las cuestiones éticas planteadas en Ia
practica. Se centran en la ética asistencial y en la definicion de buenas practicas.

La ética pasa por proceder al reconocimiento expreso de los derechos de las personas con discapacidad y de nor-
malizar y desarrollar procesos de integracion en el sistema organizativo del propio lugar de vida. Para dar forma a
ese reconocimiento debemos realizar el esfuerzo de elaborar una declaracion de principios (codigo ético) que mar-
que las pautas de atencion.

El codigo ético debe mencionar los derechos basicos de las personas usuarias, su significado y de la necesidad que
sean el fundamento de la atencion residencial. Para ello se hace necesario que se definan pautas para que se lleven
a la practica y sean conocidos tanto por parte de los usuarios, de los familiares como de los profesionales.

Otro texto de referencia en relacion a la bioética desde la perspectiva de las personas con discapacidad la encon-
tramos en el documento “El modelo de la diversidad: La Bioética y los Derechos Humanos como herramientas para
alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcional™®?, en la que Javier Romariach nos define los perfiles de la bio-
ética desde la vision de la persona con discapacidad.



Capitulo 4






4.1. \Visibilizando un modelo de calidad de vida

La definicion este modelo se centra en las dimensiones de calidad de vida desarrolladas por Schalock &Verdugo y
deben fundamentarse en el desarrollo de procesos de planificacion centrada en la persona, y en la definicion de los
lugares de vida de las personas con discapacidad.

Para potenciar procesos que permitan el desarrollo de una vida con calidad, debemos, entre todos, buscar estrate-
gias, formas de relacion, formas de organizacion que faciliten el pleno desarrollo de los derechos por parte de las
personas con discapacidad, generando asi espacios pensados desde el bienestar material; a partir de estrategias
para potenciar procesos saludables de bienestar fisicoy desde las relaciones personales, procesos de autodetermi-
nacion y toma de decisiones que permitan el desarrollo personal, la inclusion en la sociedad y en definitiva el bien-
estar emocional.

El modelo de calidad pasa por el desarrollo de una reflexion sobre cuales son las situaciones susceptibles de mejo-
ra en la calidad de vida en nuestra practica cotidiana de trabajo. Asimismo debemos aprender de aquellas estrate-
gias y practicas que nos permiten avanzar en la calidad. Aprender de lo que funciona y que nos permite dar valor
a las capacidades y potencialidades personales. En este apartado desarrollamos algunos elementos que nos deben
permitir el desarrollo del modelo de calidad desarrollado en el propio lugar de vida.

Tal como indica Javier Tamarit en el modulo “Calidad de vida y calidad de servicios" de la Universidad de Verano de
Teruel 2008 “Estamos asistiendo a un momento esencial de cambio en la concepcion de la atencion a las personas
con discapacidad intelectual y, por tanto, a un cambio en los modos en que las organizaciones sociales (generalmen-
te asociaciones) disponen sus estrategias para cubrir las necesidades de estas personas y de sus familias. Es, en
esencia, el paso necesario de prestar atencion especialmente a la patologia, a la discapacidad, como condicionante
exclusivo y unico de la persona, a prestar atencion y sobre todo apoyo a la persona, a sus proyectos en la vida, a sus
ilusiones de futuro, a su anhelo singular de felicidad."?

Este cambio se fundamenta en las dimensiones de calidad de vida formuladas por Schalock & Verdugo?*y los cinco
ejes principales de desarrollo de la calidad, que Tamarit también indica en el documento citado.

Asimismo se basa en los modelos de acompafiamiento que nos llevan a dar sentido a los apoyos como estrategia
de desarrollo personal.

Es necesario el cambio de mentalidad como consecuencia de la consideracion singularidad de cada persona, como
ser unico, frente a la consideracion general de los “"discapacitados”. Desde esta perspectiva no todas las estrategias
son validas para las variadas tipologias de necesidad de apoyo generalizado que podemos encontrar. La heteroge-
neidad de las situaciones de discapacidad nos condiciona basicamente en aquellos casos en los que la discapacidad
intelectual conlleva niveles muy bajos de autonomia moral y toma consciente de decisiones. En estas situaciones
sera necesario adaptar las estrategias a partir de conocer los limites de capacidad y discapacidad de cada persona,
asi como los recursos y apoyos naturales de las mismas. En las estrategias de acompafiamiento que se presentan
se hace necesario desarrollar propuestas de adaptacion a cada tipologia y necesidad a partir de la definicion de
varios ejes y areas de desarrollo.

4.2. Ejes para la accion
Los cinco ejes basicos que se definen son:

® FEje 1: La persona y sus capacidades, lo que supone dar valor a las capacidades, crear oportunidades para
descubrirlas fomentando la mayor autonomia y autodeterminacion.

® Eje 2: Los profesionales y los entornos, creando actitudes profesionales facilitadoras de un proceso de
autodeterminacion, evitando la sobreproteccion y fomentando el desarrollo personal.

® Eje 3: La Organizacion y el liderazgo que potencie procesos organizativos que nos ayuden a sistematizar
los cambios. Liderar la necesaria innovacion, desarrollar y favorecer la mejora continua en el sistema, asi
como la formacion para la permanente actualizacion. La reflexion, analisis y revision constantes de qué y
como hacer, son elementos imprescindibles para el desarrollo del modelo de calidad.
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® Eje 4: La Familia, como facilitadora en el acompafiamiento, que debe tener su espacio en el desarrollo de los
apoyos. SE debe incluir a la familia en el proceso visibilizando las potencialidades, responsabilidades y limites.

® Eje 5: La comunidad como entorno imprescindible de vida para la persona. Sin la imprescindible participacion
e inclusion en la sociedad no podemos entender la calidad de vida cuyo principal indicador es el que personas
con discapacidad formen parte de la sociedad en igualdad de derechos.

Eje 1
La persona y
sus capacidades

Eje 2
Profesionales
y entornos

Eje 5
Inclusion y comunidad

Eje 4 Eje 3
La familia Organizacion
y liderazgo

4.3. Areas de desarrollo

La Areas de desarrollo nos deben facilitar los procesos de crecimiento personal, tanto en las personas con discapa-
cidad como en los familiares y profesionales que estamos involucrados en el acompafiamiento cotidiano. Las areas
que se proponen y que deben regir la planificacion para implementar modelos de calidad son

e Derechos y responsabilidades de usuarios, familiares y profesionales. Todos debemos conocer y respetar
los derechos de quienes estamos implicados en la accion cotidiana. Solo desde el reconocimiento de los
derechos de los demas y del uso responsable de los mismos, cumpliendo las responsabilidades desde un
sentido ético, podremos desarrollar un proyecto creible y eficaz.

e Entorno y calidad de vida (ergonomia, disefio, entornos amigables). El entorno debe ser facilitador, confor-
table y emancipador para ofrecer oportunidades de desarrollo personal.

e Seguridad y entorno condiciones basicas. El confort y la sequridad del entorno favorecen el desarrollo de
procesos personales plenos.

e Participacion y toma de decisiones (estrategias para la emancipacion). El desarrollo personal se construye
desde las oportunidades de autodeterminacion, como elemento irrenunciable para la construccion de pro-
yectos de vida centrados en la persona

® Programas de acompafiamiento en los centros. Las acciones que se dan en la vida diaria deben ser refor-
muladas desde la perspectiva de la persona usuaria para favorecer el desarrollo personal, en esta area se
concretan las pequenas intervenciones en la vida cotidiana.



Organizacion y gestion de la calidad.. Toda institucion debe desarrollar un sistema de gestion que facilite y
apoye el criterio de la calidad centrada en la persona. La calidad de los sistemas de gestion es una herra-
mienta mas para el desarrollo de la calidad de vida de las personas.

Participacion y vida en comunidad. Lainclusion y plena participacion en la sociedad es un reto ineludible.
Para ello todas las personas como ciudadanos con pleno derecho deben participar activamente en la cons-
truccion social.

Familia y redes sociales. Las familias y redes sociales son el lugar de desarrollo mas afectivo y efectivo para
las personas. Por lo tanto deben estar incluidas en el acompafiamiento cotidiano como eje principal en la
que persona con discapacidad se desenvuelve.

Calidad de vida emocional. £s a menudo la gran olvidada, ya que el sistema suele centrarse en procesos de
estimulacion cognitiva y rehabilitacion y sin reconocer como la persona con discapacidad percibe al otro -
como se siente ante su situacion - qué razonamientos e interpretaciones hace, qué expectativas y moti-
vaciones tiene. Esta perspectiva permite dejar de fijarse solo en el comportamiento, en las actuaciones, en
lo que se dice, ya que son consecuencia de la percepcion, el sentimiento, el razonar y las motivaciones per-
sonales.

Area de derechos, Area de Area Area de calidad
responsabilidades participacion y de programas de de vida
de usuarios familiares toma de decisiones intervencion aiedtnel

y profesionales en centros

Area de
programas de
intervencion

Area de
participacion y
vida en la
comunidad

. Area de
Eje 1 entorno y calidad
La persona y etk
sus capacidades

Eje 2
Profesionales Area de
y entornos

Eje 5
Inclusion y comunidad
seguridad,
entorno y
condiciones
basicas

’ Area de
Area de calidad Eje 4 Eje 3 participacion y
de vida emocional La familia Organizacion toma de
y liderazgo decisiones

4.4,

Area de familia A A
redes sociales PR ) [firea de.
v toma de decisiones calidad de vida

Ar.ea de Area de
organizacion y
gestion de la
calidad

programas
de intervencion

emocional

Estrategias de acompanamiento

Las estrategias pueden desarrollarse a partir de técnicas de mejora que pueden ser centradas en el entorno relacio-
nal y fisico, y centradas en los programas a partir de las dimensiones de calidad de vida. Las estrategias que se
presentan estan asociadas a cinco ejes basicos y a varias areas de desarrollo personal. Cada estrategia esta relacio-
nada prioritariamente a ejes y areas de acompanamiento, aunque, evidentemente permiten trabajar otros ejes y
areas de forma complementaria e integrada.

Para cada estrategia nos plantearemos:

* Objetivos donde definiremos el PARA QUE desarrollar dicha estrategia, qué finalidad persigue y qué resul-

tados son esperables

33



34

e Acciones de desarrollo que nos permitiran plantearnos el COMO, posibles acciones que permitan la calidad
buscando alternativas que faciliten la consecucion de los objetivos propuestos

e Actitudes necesarias donde incidiremos en las actitudes personales de los profesionales, familiares y usua-
rios que hagan factible el modelo de calidad.

® Instrumentos de referencia, donde se ofreceran recursos, buenas practicas experimentadas y desarrolladas
que han permitido mejoras o textos que nos facilitan el analisis y revision constante en nuestro trabajo
diario.

e QObservaciones donde pretendemos acercarnos a la heterogeneidad de la discapacidad, aportando algunos
elementos que permitan una mejor adecuacion a cada situacion diferencial.

* Ejemplos desde los que pretendemos acercarnos a casos concretos, realidades, experiencias cotidianas en las
que pueden incidir las estrategias previstas.

Es preciso remarcar que las estrategias propuestas en este apartado son las basicas a nuestro parecer, aun cuando
fruto de la reflexion del modelo calidad en cada centro pueden aparecer nuevas aportaciones construidas conjun-
tamente con las personas usuarias y familiares. Aun asi cada estrategia se define en un formato breve que solo
pretende fomentar el analisis y la reflexion sobre como estamos en cada centro frente a dichas realidades. Final-
mente la estructuracion de los apartados de cada estrategia puede ser una herramienta util para definir nuevas
estrategias clave. Veamos el esquema general de estrategias relacionadas con ejes y areas. (Ver mapa conceptual).

El esquema de las estrategias que se propone se traduce en el siguiente cuadro:



EJE 1 La persona y sus capacidades

Areas de desarrollo Estrategias de accidn Otros ejes | pdg.
Area de derechos y Derecho a la informacidn sobre los derechos y responsabilidades 3 26
responsabilidades de usuarios propias
familiares y profesionales Derecho a la intimidad y manejo de las propias pertenencias y gestion | 2 27
de armarios
Derecho al manejo y control de la documentacion personal. 2,3 28
Confidencialidad
Derecho a espacios personalizados y de intimidad 2 29
Area de participacion y toma de Participacidn significativa de los usuarios en la planificacion del 3 30
decisiones centro
Empoderamiento y toma de decisiones 2,3,45 | 32
Area de programas de Participacidn en talleres y actividades 2,35 34
acompafiamiento en centros
Area de calidad de vida emocional | La importancia del trato. Registro de preferencias personales 2,35 36
Preguntando por expectativas e intereses 2,3 4 37
Planificacion centrada en la persona, planificacion de mapas 2, 3,4 38
personales
La sexualidad un reto en la calidad de vida emocional 2,4 39
EJE 2 Profesionales y entornos
Areas de desarrollo Estrategias de accion Otros ejes | pdg.
Area de sequridad entorno y Control de riesgos en el entorno residencial 3 43
condiciones bdsicas Prevencidn en riesgos—-Programas formativos y de sensibilizacion 1,35 44
Medidas de contencion entre la sequridad y la autodeterminacion 1,345 | 45
Area de participacién y toma de Participacidn significativa de los profesionales en la planificaciondel | 1,3,4,5 | 47
decisiones centro
Area de entorno y calidad de vida | Accesibilidad, valorando dificultades, proponiendo mejoras 3,5 49
Propuestas de sefializacidn, orientacion y dominio del entorno, 5 50
Accesibilidad y uso del lenguaje y sistemas de comunicacion 1,3,4,5 | 51
Ergonomia funcional planificada con las personas con diversidad 1 52
funcional
Area de sequridad entorno y Las respuesta desde las nuevas tecnologias y los planes de 3,5 53
condiciones bdsicas accesibilidad
EJE 3 Organizacidn y liderazgo
Areas de desarrollo Estrategias de accidn Otros ejes | pdg.
Area de programas de El momento del pre ingreso e ingreso en el centro. Planificacion del 1,2, 4 57
acomparfiamiento en los centros ingreso
La personalizacidn en la acogida 1,2 4 58
Planificacion de Actividades de vida diaria: de los buenos dias a la 1,2, 5 60
imagen personal (del despertar al vestirse)
La elaboracion del Plan personalizado de apoyo 1,2 62
Area de seguridad entorno y El acompariamiento ante alteraciones de conducta 1,2, 5 64
condiciones bdsicas
Area de organizacién y gestion de | Desarrollo de modelos de calidad y planes estratégicos 2 66
la calidad Planificacion interdisciplinar en el trabajo en equipo 2 68
Desarrollo de comités de ética 2 70
EJE 4
Areas de desarrollo Estrategias de accidn Otros ejes | pdg.
Participacidn y toma de decisiones | Participacion significativa de la familia en la planificacion del centro 1,2 74
Familia y redes sociales Estrategias de continuidad de apoyo entre familiares y equipo 1,2 76
Estrategias de orientacion y apoyo familiar 1,2 78
EJE5
Areas de desarrollo Estrategias de accion Otros ejes | pdg.
Programas de acompafiamiento Planificacion del Ocio (vacaciones, deporte, tiempo libre) 1,2,3,4 | 80
centros de calidad de vida Los rituales cotidianos 1,2,3,4 | 82
emocional
Participacidn y comunidad Participacidn comunitaria en y con la comunidad 1,2, 4 83
Estrategias de coordinacion sociosanitaria 1,2,4 85
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Primer eje: LA PERSONA 'Y SUS CAPACIDADES

Tal como expresa Tamarit (2008) "Las personas con una discapacidad son los actores principales” con derecho a
estar informadas, a conocer y comprender los apoyos, para poder tomar decisiones “informadas” Nos encontramos
ante la necesidad de crear sensibilidad para dar opinion sobre la calidad de los servicios, de apoyos, para vivir con-
seguir la calidad de vida y como se perciben los resultados. La participacion de la persona en el modelo de calidad
de vida, no solo es necesaria, sino imprescindible, evitando construir un modelo centrado en las percepciones pro-
fesionales.

Calidad de vida: La planificacion centrada en la persona?®

Segun el modelo FEAPS "la calidad de vida es actualmente un concepto organizador y orientador de las practicas y
politicas sociales, pero también, y sobre todo, es un gran objetivo persequido especialmente por las personas que
tienen necesidades especiales de apoyo, como son las personas con discapacidad intelectual y sus familias”

La calidad debe incidir en la vida cotidiana de las personas desde procesos de planificacion centrada en la persona
que sean complementarios a la planificacion del sistema de gestion de la calidad en los centros de atencion.

La calidad tiene mucho que ver con la cultura organizacional, orientada hacia las personas.?® Nos definen la cultu-
ra organizacional como el conjunto complejo y compartido de creencias, valores, normas, costumbres, comporta-
mientos, sentimientos y conocimientos de la organizacion a través de las interacciones entre las personas que la
integran.

La calidad centrada en la persona tiene en cuenta los derechos de la misma, facilitando la expresion de la propia
voz, de los intereses y deseos de las personas con discapacidad y de sus familias. Este modelo conlleva considerar
la persona por encima de la patologia que sufre.

Asimismo las practicas profesionales dependen de las actitudes personales que deben fundamentarse en creer que
el acompafiamiento cotidiano nos permite educar capacidades.

El modelo de calidad de se construye a partir de tres componentes complementarios entre si, siendo estos:

e (alidad de vida fundamentada en las dimensiones propuestas por Schalock y Verdugo y en el modelo de
calidad de vida familiar del grupo de Poston y Turnbull?’.

® (Gestion soportada en los principios fundamentales de la calidad total: liderazgo y constancia en el proposi-
to, orientacion al cliente, orientacion a los resultados, desarrollo e implicacion de las personas, aprendizaje
e innovacion y mejora continuos, desarrollo de alianzas, gestion por procesos y basada en hechos, asi como
la responsabilidad social corporativa.

e Compromiso ético fundamentado en el derecho de las personas a una vida digna, una vida de calidad y plena
ciudadania.

La Planificacion centrada en la persona (PCP), definida por (FEAPS), asi como en el modelo de las escuelas de Vida y
el proyecto de Vida Independiente trabajado Down Espafia y Fundown Murcia y el proyecto descubriendo capaci-
dades de AMICA, nos permite trabajar desde la complementariedad de dos perspectivas en la vida cotidiana de los
centros:

® Planificacion centrada en la persona

® |a necesaria planificacion de actividades de la organizacion

La planificacion centrada en el sistema se basa en una intervencion tecnocratica, centrada en el disefio de instru-
mentos de intervencién mientras que la planificacion centrada en la persona nos permite trabajar espacios de
decision, control y protagonismo, por lo tanto participacion en la definicion del propio proceso vital potenciando
los procesos de apoyo y acompafiamiento. La planificacion del sistema debe estar siempre basada en los logros que
las personas deben conseguir en cada momento, se trata de que todos los procesos organizativos estén basados en
la mision principal de la organizacion que consiste en acompafar a la persona para su plena participacion en la
comunidad ejerciendo derechos y obligaciones.
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Desde esta vision podemos plantear la calidad en el sistema de gestion como un instrumento que nos permite
desarrollar la calidad centrada en la persona.

La planificacion desde la persona esta centrada en talentos, capacidades, y deseos, controlada por la persona y por
quienes ella elige. Facilita procesos de vida en comunidad, se basa en preferencias y plantea la planificacion para
un futuro positivo, posible y deseable, encontrando nuevas posibilidades.

La Planificacion centrada en la persona es un proceso de colaboracion mutua para apoyar en el acceso a los servi-
cios que se necesitan para alcanzar una mayor calidad de vida basada en sus preferencias y valores. Desarrolla un
conjunto de estrategias para potenciar la toma de decisiones personales incluyendo las decisiones del el circulo de
apoyo. Este enfoque de calidad se basa en el respeto a la persona, a su experiencia, el conocimiento y la sabiduria
de su circulo cercano.

El enfoque de la planificacion permite descubrir individualmente desde saber quién es, como quiere vivir, identificar
capacidades y barreras, establecer y fortalecer la colaboracion permanente con sus circulos de apoyo y facilitar
vivencias de futuro positivas y posibles.

La Planificacidn centrada en la persona se fundamenta en la autonomia para decidir se tenga la capacidad que se
tenga, teniendo en cuenta el su entorno familiar y profesional cuando sea necesario. La persona y las familias deben
participar en todo el proceso de toma de decisiones como miembros valorados y capacitados y contar con apoyos
para contribuir a la comunidad.

Para trabajar desde la planificacion centrada en la persona se deben desarrollar estrategias que permitan trabajar
intereses y preferencias, las areas y actividades de apoyo, contextos de participacion, las funciones especificas de
apoyo (S&V) dirigidas a necesidades identificadas. Debemos poner énfasis en apoyos naturales, asi como potenciar
la visibilidad de las personas responsables de proveer los apoyos. Solo desde esta perspectiva se podran conseguir
resultados personales.

Desde las capacidades personales desarrollar técnicas de mejora que permitan el avance de mecanismos de:

® bienestar emocional: aumentar la seguridad, permitir la espiritualidad, reducir el estrés, promocionar el
éxito, promocionar estabilidad, sequridad y ambientes predecibles. La valoracion del sentimiento de alegria,
la satisfaccion, la aparicion del humor vy la frustracion, la capacidad de disfrute en el funcionamiento fisico
y mental, la ausencia de maltrato, la presencia de un de estrés moderado, etc.

e desarrollo personal a partir de procesos de rehabilitacion y reeducacion, desde el desempefo de habilidades
funcionales, actividades utiles y el fomento de nuevas tecnologias aumentativas en comunicacion. Se pro-
ducen logros personales y la ampliacion de la competencia personal, ya sea cognitiva, practica o social y en
aspectos de alfabetizacion funcional en tareas adaptadas a cada edad y situacion.

® bienestar fisico que permite asegurar el confort, la salud, maximizar la movilidad, potenciar estilos de vida
saludables en las actividades cotidianas.

e Autodeterminacion que debe potenciar que la persona haga elecciones, y aumente sus recursos para el
autocontrol, asi como que pueda definir metas y valores personales desde las esperanzas, deseos, ambicio-
nes, expectativas, creencias e intereses, participando, en todo lo que sea posible, en la planificacion de los
Planes Personalizados de Apoyo (PPA)

e Derechos: en los que se hace preciso asegurar la privacidad, fomentar las responsabilidades civicas desde el
ejercicio de los derechos humanos (respeto, dignidad e igualdad) y de los derechos de ciudadania. Estas
técnicas deben basarse en la responsabilizacion y en las politicas de proteccion, asistencia, adaptacion, pro-
vision y planificacion de servicios, asi como d la coordinacion.



Estrategias relacionadas

EJE 1. La persona y sus capacidades

Areas de desarrollo Estrategias de accion
Area de derechos y responsabilidades de usuarios Derecho a la informacidn sobre los derechos y responsabilidades propias
familiares y profesionales Derecho a la intimidad y manejo de las propias pertenencias y gestion

de armarios

Derecho al manejo y control de la documentacion personal.
Confidencialidad

Derecho a espacios personalizados y de intimidad

Area de participacion y toma de decisiones Participacidn significativa de los usuarios en la planificacion del centro

Empoderamiento y toma de decisiones

Area de programas de acompafiamiento en centros | Participacidn en talleres y actividades

Area de calidad de vida emocional La importancia del trato. Registro de preferencias personales

La sexualidad un reto en la calidad de vida emocional

La planificacion centrada en la persona

Preguntando por expectativas e intereses

Estrategia 1.1. Derecho a tener informacion sobre los derechos y responsabilidades propias

Esta estrategia también se asocia también al EJE 3 Organizacion y liderazgo en equipo

Objetivos (PARA)

Tener la informacidn y conocer los propios derechos de ciudadania es tener la oportunidad de poder ejercerlos con plenitud.

Potenciar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de conocer sus derechos.
Mejorar el acceso a la informacién de como ejercer los derechos.
Definir canales de transmisién efectivos de dicha informacion.

Educar en el cumplimiento de responsabilidades en una pedagogia de los deberes.

Acciones de desarrollo (COMO)

Desarrollando documentos que permitan sistematizar la informacion que la persona usuaria o su familia debe recibir
y hacerlos en formatos de facil comprension (audiovisual, iconos, lectura accesible...):

a) Plan funcional del centro.

b) La cartera de servicios.

¢) Normativa de régimen interno.

d) Planes personalizados de apoyo (una vez desarrollado).

Desarrollando sistemas de estructuracion del entorno e informacién por adelantado Programa PEANA: relojes
adaptados, agendas, sefalética...

Definiendo Tipologias de informacion.
a) Genérica.
b) Individualizada o personalizada segun las necesidades personales.

Teniendo en cuenta los niveles de capacidad de comprension de la persona receptora de la misma. Deberemos definir
cuando damos la informacion al usuario o a su entorno familiar segun las capacidades de comprension y/o de
contencién de la angustia, que puede generar trastornos asociados de comportamiento.

La transmision de la informacion debe ser personalizada y con criterios de privacidad e intimidad, pensando que
informacion se da, cuando, donde,y mediante qué canal o lenguaje adaptado.

Desarrollando planes de comunicacion interna, que resulta tan imprescindible como eficaz.

Actitudes para su desarrollo

Es necesario trabajar la transmision de la informacion desde la observacion, la escucha activa y la empatia.
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Instrumentos de referencia

e Bermejo, L.; Martinez, T,; Diaz, B.; Mafds, Q. y Sanchez, C. (2010). Buenas Practicas en Centros de Apoyo a la Integracion
de personas con discapacidad. Oviedo: Consejeria de Bienestar Social y Vivienda del Principado de Asturias.

e Bermejo, L.; Martinez, T,; Diaz, B.; Mafds, Q. y Sanchez, C. (2010) Buenas Practicas en Alojamientos de personas con
discapacidad. Oviedo: Consejeria de Bienestar Social y Vivienda del Principado de Asturias. Buenas practicas.
Discapacidad.

® Buena practica FEAPS "guia de Buenas practicas de comunicacion interna.
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/comunicacion_interna.pdf.

¢ Normativa de régimen interno.

e Convencidn Internacional sobre Derechos.

Observaciones

Ante casos en los que la persona con grandes limitaciones no tenga las capacidades suficientes para ser consciente de sus
derechos, debemos proveer los servicios necesarios, asi como desarrollar protocolos de acompafiamiento que incluyan a los
familiares y personas de la red social o entidades tutelares, sin dejar de lado las expresiones de confort y sequridad que la propia
persona pueda dar a entender. También es absolutamente esencial proporcionar a cada persona un sistema de comunicacion
alternativa o aumentativa (por ejemplo, Programa de Comunicacion Total de Schaeffer).

Ejemplos de buenas practicas

Para que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos, primero deben conocerlos en lenguajes accesibles
ya que a menudo se da informacién de dificil interpretacion por no tener en cuenta la capacidad de las personas. Hay
que encontrar formas de visibilizar y difundir los derechos de las personas. Algunas organizaciones han realizado
adaptaciones personalizadas con lenguajes y técnicas aumentativas de la Convencion sobre Derechos de Naciones
Unidas. Incluso el Real Patronato de Discapacidad lo ha publicado en lenguaje de facil lectura, CERMI y Enable lo han
publicado en formato y audio y en leguaje de sefias espafiola y CEAPAT con el IMERSO la han adaptado a sistemas
pictograficos recomunicacion.

También podemos desarrollar trabajo en grupo que garantice la comprension de los conceptos simplificando el lenguaje
con palabras de uso cotidiano, eliminando tecnicismos, asi como realizando presentaciones con frases breves y palabras
sencillas.

Asimismo es un buen ejercicio el que las personas puedan detectar y ser conscientes de situaciones
en las que sus derechos no son respetados.

Un ejemplo ocurrido en Amica fue que un grupo de jovenes interesadas en conocer sus derechos econémico. Pidieron
que se les explicara la Ley, ya que no entendian los conceptos y en qué repercutia en su vida. Partiendo de esta demanda
se elabora un material que utiliza un lenguaje juvenil y comprensible, en soporte de comics, en el que son los propios
jovenes los protagonistas.



Estrategia 1.2. Derecho a la intimidad, el manejo de pertenencias propias y gestion de armarios
Esta estrategia también se asocia también al EJE 2 Profesionales y entornos
Objetivos (PARA)

® Respetar la intimidad en los cuidados personales y proteger la dignidad de la persona en actividades como el aseo y el
cuidado de la imagen personal.

® Generar espacios de personalizacién y de dominio propio de la persona, espacios que le confieran seguridad y confort.

® Potenciar la decision en la organizacidn espacios propios tales como armarios, taquillas, la personalizacion de la
habitacion, etc., y de los ‘espacios biograficos' tales como albumes de fotos, recuerdos singulares, grabaciones, objetos
apreciados...

Acciones de desarrollo (COMO)

® Definiendo protocolos de acompafiamiento en AVD, como el aseo, en los que cuidemos los detalles de intimidad como
cerrar la puerta, preparar el entorno y los utensilios previamente, procurar que no hayan factores externos de estrés.

e Evaluando las capacidades de la persona y definir los apoyos necesarios.

® Elaborando protocolos de y apoyos en el vestir que permitan trabajar la eleccion del vestuario con la persona y
aprovechando y utilizando esos momentos para trabajar el cuidado de la imagen personal y por lo tanto la identidad
personal.

* Disefando protocolos de consentimiento para la apertura de armarios, revision de otros enseres y pertenencias
personales, indicando siempre a persona que vamos realizar dicha accién.

® (Consensuando protocolos para la gestion de los recuerdos biograficos y de los objetos personales apreciados.
Actitudes para su desarrollo

® Elrespeto al derecho de la intimidad personal.

® Escuchar a la persona sobre sus costumbres en las AVD y adaptarnos a ellas si es posible.

® \lerbalizar las acciones que vamos a ir desarrollando antes de realizarlas para hacerle participe.

e Cuidar los detalles de privacidad (cierre de puertas, espacio confortable, amigable) Pedir siempre permiso vy
consentimiento para entrar en su habitacion, revisar o buscar enseres y sus pertenencias.

e Desarrollar un especial esmero con las personas con incapacidad legal debido a su mayor vulnerabilidad.

® Prestar mucha atencion a las necesidades y expresiones de la persona y no hablar de otros temas, delante de ella,
evitando dar a entender que tratamos a la persona como un objeto despersonalizado.

Instrumentos de referencia

® Bermejo, Martinez y Mafios. (2010) Buena Practica clave Intimidad Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno
Principado Asturias.

Observaciones

Cuando la persona con no tenga las capacidades suficientes para ser consciente de su privacidad debemos ser extremadamente
cuidadosos con las actitudes poco éticas en el trato, ya que facilmente podemos caer en la manipulacion y en el trato de la
persona como un objeto.

Ejemplos de buenas practicas

A menudo se hace uso de los espacios de la persona sin pedir permiso o consentimiento por su parte. Abrir armarios sin
decir nada, entrar en un espacio personal sin avisar previamente. Estas pequefas acciones cotidianas invitan a la
reflexion de en qué medida se invade el espacio de intimidad personal. A Pilar le gusta tener la puerta cerrada cuando se
arregla y la auxiliar del turno de tarde desconociéndolo entrd en su habitacién sin pedir permiso. Esta situacion originé
una queja que derivo en pedir a la auxiliar mencionada y a todo el personal de la vivienda que antes de entrar en las
habitaciones se debe llamar, pedir permiso y esperar al consentimiento de la persona.
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Estrategia 1.3. Derecho al manejo y control de la documentacion personal. Confidencialidad

Esta estrategia también se asocia también al EJE 2 Profesionales y entornos, y EJE 3 Organizacion y liderazgo en
equipo

Objetivos (PARA)

e Respetar la intimidad y confidencialidad en el tratamiento de la informacion personal, protegiendo la dignidad y el desa-
rrollo de procesos de autodeterminacion.

® Potenciar las capacidades de autogestion de la informacion personal.
e Proteger a la persona de malas practicas en el uso de la informacion sensible por el equipo profesional.

e Definir protocolos de confidencialidad, el secreto profesional, a la proteccion de datos y a la definicion de responsabilida-
des de manejo de dicha informacién y transmision de la misma, por parte del equipo.

e Proteger a la persona con discapacidad, incapacitada o mas vulnerable ante posibles abusos y negligencias en relacion a
la informacion personal.

Acciones de desarrollo (COMO COMO)

e Flaborando un protocolo de confidencialidad que contenga pautas de acompafiamiento para los profesionales e indique
quién tiene la responsabilidad de manejar y transmitir cada una de los tipos de informacién, asi como definir que profe-
sionales tienen acceso a cada una de ellas.

e Definiendo criterios de relevancia y privacidad ante la informacion,, ya que hay datos que no hace falta que sean conoci-
dos por el personal o por el resto de personas residentes.

¢ Dando opciones de que la persona con discapacidad decida a quién quiere transmitir, y a quién no, la informacion perso-
nal, siempre con criterios de la ética profesional.

* Definiendo qué informacion Si se puede dar y cual NO.

® Aclarar en el protocolo tanto el tratamiento de la informacién por transmision oral, como el de la informacion escrita,
definiendo los instrumentos (informes), espacios (entrevistas en el despacho, visita médica, etc.) en los cuales se transmi-
te, para no generar situaciones en las que la informacién sea de de dominio publico.

® Pidiendo autorizacién y consentimiento a la persona siempre que sea posible, respetando sus opciones, e informarle de
que vamos a transmitir dicha informacion.

Actitudes para su desarrollo
® Respeto a las opciones personales que haya tomado la persona.
e Adoptar conductas asertivas que fomenten la toma de decisiones.
® Uso de un lenguaje comprensivo y accesible intentando asegurar el didlogo con plena participacion.
Instrumentos de referencia
® Bermejo, Martinez, Diaz, Maids y Sanchez.(2010) Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.
e SJIS (Ambito residencial).
Observaciones

Debemos ser conscientes de la privacidad inherente a toda persona y ser extremadamente cuidadosos con las actitudes poco

42 €ticas en el trato, ya que es facil caer en la manipulacion y en el manejo de la persona como un objeto.

Ejemplos de buenas practicas

Miguel de 24 afos, manifiesta su enfado porque exponen sus problemas de comportamiento a sus padres sin contar con
él y porque a veces se le recrimina delante de otros compafieros.

Pide que primero se hable con €l, y que se respete su privacidad. Tras la reunion entre el profesional de referencia y
Miguel se acuerda hacer un seguimiento de sus problemas en los que se compromete a controlar su comportamiento y
evitar entre todos que trascienda, y que estara siempre presente en las entrevistas que solicite su familia.



Estrategia 1.4. Derecho a espacios personalizados y de intimidad
Esta estrategia también se asocia también al EJE 2 Profesionales y entornos
Objetivos (PARA)
® Potenciar que la persona tenga lugares de referencia donde pueda tener su espacio propio en el entorno residencial.

® |ograr espacios en los que la persona sienta la personalizacion de forma efectiva, a partir de sus preferencias, objetos
significativos, con criterios de confortabilidad.

® Promover momentos en los que pueda optar libremente por la participacion o el recogimiento.

e Crear espacios de interrelacion personal (visitas, entrevistas, espacio laboral u ocupacional), en los que la persona pueda
permitir o no el compartir ese espacio con otras personas.

Acciones de desarrollo (COMO)

® Potenciando en el protocolo de acogida la posibilidad de personalizar el espacio (habitacion individual o compartida)
mediante objetos significativos, fotografias, que pueden dar seguridad e intimidad.

e Definiendo protocolos para la custodia y uso de los recuerdos biograficos y de los objetos personales apreciados.

® Permitiendo que la persona opte por no participar, si prefiere tener un rato de tranquilidad (deberemos observar que
esto no ocurra sistematicamente y que pueda generar aislamiento).

® Planificando momentos de recogimiento y descanso en el horario del centro, dando oportunidades, a que la persona
decida qué hacer y cémo utilizar dichos momentos.

® Fomentando que pueda mostrar su espacio vital a otras personas, ya sean profesionales, familiares o compafieros .
Actitudes para su desarrollo

e Ser respetuosos con los objetos, estéticas y opciones que tiene en relacidén a su entorno, f educando la sensibilidad
sobre la estética y, el sentido de lo comunmente aceptado, ante situaciones que pudieran dafar su imagen, o la burla de
otras personas.

e Procurando ser tolerantes con la cultura de la persona (costumbres, ritos, espiritualidad...).
e Dar valor a los gustos, opciones, sin menospreciar, ironizar o criticar sus opciones.
e Qbservar las sutiles opciones que pueden expresar de satisfaccion o angustia a través de la comunicacion no verbal.
® Respetar la opcion de no participar para tener tiempo de recogimiento.
Instrumentos de referencia
® Incorporacion de la informacion en los planes personalizados de apoyo.

* Anotacion de costumbres, expectativas, experiencias, aspectos significativos del entorno en la historia social de la
persona, para su posterior transmision a los profesionales de referencia.

Observaciones

Esta estrategia debe ser trabajada con personas con necesidades de apoyo generalizado y con personas con gran necesidad
de apoyo y con poca autonomia. Deberemos observar cuales son sus preferencias principales, evaluar, observar qué elementos de
nuestro apoyo son de agrado, y cuales producen malestar, o situaciones de conductas disruptivas.

Ejemplos de buenas practicas

Maria, gusta de tener la habitacion con su propio orden, en general los profesionales Venus habitacion muy
desordenada. Esto ha sido motivo de frecuentes debates en el equipo, llegando a trasladar alguna persona del mismo
una queja a la direccion porque no se esta tomando ninguna medida. La respuesta final ha sido que la persona tiene

pleno derecho a mantener su espacio de intimidad a su satisfaccion, siempre que no perjudique a otras personas, o a las
normas basicas de higiene y salubridad.
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MODELO DE CALIDAD DE VIDA APLICADO A LA ATENCION RESIDENCIAL DE PERSONAS CON NECESIDADES COMPLEJAS DE APOYO

N
N

EJE 1.-LA PERSONA'Y SUS CAPACIDADES

Area de participacion y toma de decisiones

Estrategia 1.5. Participacion significativa de los usuarios en la planificacion del centro

Esta estrategia también se asocia también al EJE 3 Organizacion y liderazgo de equipo
Objetivos (PARA)

Potenciar situaciones de participacion de las personas usuarias en la planificacion del funcionamiento del centro.

Generar mecanismos formales de participacion en la definicion de acciones y gestion de la vida cotidiana de la
residencia.

Que las personas tengan voz en la planificacion del funcionamiento y puedan hacerla sentir, seguin sus capacidades.

Crear espacios y mecanismos de participacion en las que se puedan consensuar objetivos, acciones actividades...

Acciones de desarrollo (COMO)

Creando una comision mixta de participacion del centro (personas con discapacidad - red familiar- equipo profesional)
que debera tener definidos cudles son sus objetivos, su funcién y responsabilidades, sistema de funcionamiento, sus
representantes.

Promoviendo la eleccion de delegados para que participen en dicha comisién, como dérgano de representacion de las
personas con discapacidad, si es posible desde las mismas personas con discapacidad. Dicho 6rgano representacion
deberia tener definidos cuales son sus objetivos, su funcion y responsabilidades, sistema de funcionamiento, sus
representantes.

Participando en asambleas de lo que se ha realizado y de planificacién de lo que se va a llevar a cabo.
Creando comisiones de participacién como los comités de seguridad y accesibilidad.

Desarrollando espacios de participacion a partir de la relacion con el profesional de referencia. la importancia de definir
un profesional de referencia permite a la persona con discapacidad, tener la certeza de que hay alguien en el equipo
que se encarga de coordinar la atencidn y dar la mejor respuesta posible a sus necesidades.

Elaborando un protocolo para introducir las aportaciones de la persona con discapacidad en la definicion del propio
Plan personalizado de Apoyo.

Facilitando mecanismos como el buzén de sugerencias, quejas vy felicitaciones, asi como las encuestas de satisfaccion,
evaluadas y analizadas.

Actitudes para su desarrollo

Mostrar méaximo interés de colaboracion con lo que nos demandan las personas con discapacidad.
De Acompafiamiento y refuerzo de las acciones propuestas por las respectivas comisiones.

Validar y facilitar los recursos para que las reuniones de las comisiones sean efectivas.

Visibilizar la utilidad de la toma de decisiones por parte de las comisiones.

Escuchar todas las propuestas, dandoles el valor que tienen.

Respeto y valoracion de las opciones y argumentos que nos planteen.

Didlogo y escucha activa, sin anticipar las respuestas a la expresion de las problematicas que nos quieren hacer llegar.

Instrumentos de referencia

Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias "Cauces formales de participacion en el centro”;
Cooperacion persona usuaria, familia y equipo profesional en el plan de atencion.

Buenas Practicas FEAPS " La autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual” http://www.feaps.org/
biblioteca/libros/documentos/autodeterminacion_bbpp.pdf.

Boletin de AMICA num.53 "la implicacion de las personas usuarias http://www.amica.es/index.php?option=com_content
&view=category&id=32&ltemid=172.



Observaciones

En personas con altos niveles autonomia es imprescindible la participacion de los usuarios en la definicion de organizacion.
La planificacion del sistema debe incluir a las personas con discapacidad para que realmente adaptemos recursos a sus necesidades
reales. Asimismo en personas con alta dependencia debemos incluir a los familiares o a la red social.

Ejemplos de buenas practicas

En la Casa Matias cada dos meses se realiza una reunién para tomar decisiones sobre la organizacién de la vivienda, en
la que participan todas las personas que viven alli y los profesionales de apoyo con presencia de la direccion. En una
ocasion se planted cierto malestar por el horario de levantarse. Cada cual expuso la hora que mas le convenia, que era
muy poco coincidente con los demas, y con la organizacion de las actividades cotidianas. Se consensud que las personas
mas madrugadoras se ofrecian a ser las primeras en levantarse, y para el resto se establecid un sistema rotativo de
forma que el primero que se levanta un dia seria el ultimo al dia siguiente. También se acordd que los fines de semana
cada cual se levantara a lo largo de la mafiana cuando le apeteciera.

Chema lo vive de esta forma: “Llevo unos 15 afios en el centro de dia La Vega, hace tres aflos me presenté a la
candidatura para representante de mis compaferos en la asociacion. La participacion es esencial . Yo debo enterarme de
como va la asociacion para contarselo a mis compaferos del centro, y poder entre todos tomar decisiones que luego yo
transmito en las reuniones Tengo presente todo el dia en la cabeza, cuando estoy en el centro, en la cama descansando,
etc. Qué se puede hacer para resolver los problemas y estar todos mejor. Yo ahora, antes que nada, soy representante de

mis companeros . Desde que asumo ese papel, sé que soy el responsable de escucharles y que me cuenten lo que les
ocurre, y soy responsable de intentar resolver lo que me plantean.”
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MODELO DE CALIDAD DE VIDA APLICADO A LA ATENCION RESIDENCIAL DE PERSONAS CON NECESIDADES COMPLEJAS DE APOYO

N
»

EJE 1.-LA PERSONA'Y SUS CAPACIDADES

Area de participacion y toma de decisiones

Estrategia 1.6. Estrategias de emancipacion y toma de decisiones por parte de las personas con discapacidad

Esta estrategia es transversal y esta asociada a los EJE 2 — Profesionales y entornos — EJE 3 Organizacion y
liderazgo - EJE 4 Familia - EJE 5 Comunidad

Objetivos (PARA)
e Potenciar procesos de emancipacion en las personas con discapacidad.
e (Crear oportunidades de apoyo y no de sustitucion en la toma de decisiones por parte de la persona.
* Ampliar las posibilidades de participacion en la toma consciente de decisiones ante situaciones de la vida diaria.

e Aportar estrategias de orientacion hacia los profesionales, para que puedan fomentar y potenciar la toma de decisiones
por parte de la persona con discapacidad.

® Combatir el sobreproteccionismo profesional.
® Promover situaciones que posibiliten el desarrollo de habilidades para realizar elecciones personales.

Acciones de desarrollo (COMO)

e Dando a conocer y difundir los derechos de la Convencién de Naciones Unidas a las propias personas con discapacidad
(mediante materiales ludicos, vifietas, etc.).

® Informando de la Convencion a la red familiar y social (mediante materiales charlas, decalogos, etc.).
® Desarrollando una planificacion centrada en la persona..
® Analizando como trabajamos la decision en centros a partir de criterios como:

<= Mecanismos de participacion comunitaria.

<= Definicion de cdmo llegamos a acuerdos y como se revisan los mismos.

< Indicacion de como se responsabiliza a la persona usuaria ante la toma de decisiones y acuerdos.
® Proponiendo una secuencia de aspectos a tener en cuenta para posibilitar la toma de decisiones:

< Elaboracion de pautas.

< Anticipacion de alternativas.

< Planificacién de acciones para ejecutar la decision tomada.

< Definicion de tipologias y niveles de apoyo consensuando afrontamientos y limites profesionales.

< Reflexion con la persona con discapacidad sobre el alcance de la decision analizando las consecuencias que puede
tener y los limites.

< Informacion a la red familiar y al equipo.
< Evaluacion y revision de las decisiones tomadas con la PCD.
Actitudes para su desarrollo

e Respetar las decisiones tomadas por la persona con discapacidad en el ejercicio de su derecho de autodeterminacion.
Definir y visibilizarlos limites.

e Reforzar los apoyos que deba recibir.
e Afrontar la situacion desde el dialogo y escucha.
e Fvitar la imposicién de decisiones por parte del equipo profesional.
Instrumentos de referencia
® Movimiento auténomo de vida independiente FUNDOWN Murcia http://www.mvai.org/.
e Documento La Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad.

http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf.



® Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias "Autonomia y toma de decisiones por parte de |a
persona usuaria”

* Documento de PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA (FEAPS).

e (Castillo Arenal, T. (2007). Déjame intentarlo. La Discapacidad: hacia una vision creativa de las limitaciones humanas.

Observaciones

En personas con cierta autonomia es imprescindible facilitar los espacios y estrategias que permitan que los usuarios tomen

decisiones sobre aquellos aspectos que les incumben en su vida cotidiana. Asimismo en personas con alta dependencia debemos
incluir a los familiares o a la red social.

Ejemplos de buenas practicas

Irene cuenta en su blog de "Sotileission" http://sotileision.blogspot.com/ como se organiza para decidir sus actividades
de ocio, a donde ir, con quién y como consequir los medios, para lograr viajar en avioneta, una gran ilusion en su vida,
pasarselo en grande en Logrofio, eligiendo el profesional que queria que le acompafara. El papel de los profesionales
lejos de decidir por ella es el de acompafiarle en lo que demanda, aunque en ocasiones sus decisiones plantean algunos
dilemas, ya que le gusta mucho salir y volver a cualquier hora. Se ha tratado de pactar que avise, si va regresar de
madrugada y que tenga el teléfono movil operativo por si precisara de cualquier apoyo.

Mercedes acude al Centro de Dia de La Barca, y aunque no puede comunicarlo verbalmente, si hemos descubierto
algunos de sus gustos, como es el de maquillarse y posar ante la camara. Se ha organizado con ella ir a la costa y
realizar una sesion de fotos que luego ensenara orgullosa a sus compafieros y familiares.
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MODELO DE CALIDAD DE VIDA APLICADO A LA ATENCION RESIDENCIAL DE PERSONAS CON NECESIDADES COMPLEJAS DE APOYO

N
[S¢]

EJE 1.-LA PERSONA'Y SUS CAPACIDADES

Area de programas de acompafiamiento

Estrategia 1.7. Participacion en talleres y actividades

Esta estrategia esta transversal y esta asociada a los EJE 2 - Profesionales y entornos - EJE 3 Organizacion y
liderazgo - EJE 5 Comunidad

Objetivos (PARA)

e Ofrecer posibilidades de ocupacién util en el centro y fuera del mismo ya sea en talleres, en centros especiales de
trabajo, o en servicios ocupacionales.

e (Crear oportunidades en las que la persona pueda conocer distintas actividades y talleres para asi poder definir sus
preferencias de ocupacion del tiempo.

e Desarrollar habilidades sociales relacionadas con la insercion laboral para aquellas personas que puedan desarrollar
dicha actividad.

e Potenciar capacidades y habilidades sociales que faciliten la puesta en marcha de conductas y estrategias de relacion
con otras personas, ademas de autocontrol, de compromiso con el taller, el Centros Especiales de Trabajo o el servicio
ocupacional pertinente.

e Disefiar ocupaciones en el centro y descubrir capacidades relacionadas con los programas de orientacién laboral y
ocupacional.

Acciones de desarrollo (COMO)

e fFacilitando oportunidades para que la persona pueda conocer las actividades y talleres que se desarrollan en el centro,
para asi poder expresar sus preferencias v, si es posible, elegir desde sus motivaciones.

e Desarrollando programas de ocupacion en actividades, talleres, de insercion laboral y/o ocupacional a partir de valorar
las capacidades especificas que la persona tiene y ver si son compatibles con las opciones preferenciales de su eleccion.

e Flaborando un catdlogo definiendo cada tipologia de taller, ocupacion, centro especial de trabajo, fijando objetivos,
criterios para la inclusion o no, etc.

e Planificando la participacion en talleres, actividades, centros de trabajo, etc. a partir de objetivos y acuerdos definidos en
el PPA'y por lo tanto evaluables y revisables. Se habran definido objetivos, estrategias, responsabilidades, acuerdos etc.

* Definiendo estrategias de acompafiamiento en el desarrollo de las habilidades sociales propias de la participacion en un
lugar de trabajo, espacio ocupacional, taller, etc.

e \Visibilizando los resultados que la persona obtiene de la participacion en dichas actividades, fomentando el
reconocimiento de la utilidad de dichas propuestas a través de muestras,, exposiciones, informes, etc.

Actitudes para su desarrollo

® Motivar a la persona en el desarrollo de las habilidades sociales que pone en marcha en su implicacion laboral, en un
taller.

® Respetar, siempre que sea posible las opciones preferenciales de la persona con discapacidad en cuanto a su
participacién ocupacional..

e Fomentar los aprendizajes multiples en actividades funcionales, de dominio y control que conlleva el desarrollar
actividades en talleres, centros de trabajo, centros ocupacionales, etc. Reforzar el sentimiento de utilidad de las
ocupaciones significativa.

Instrumentos de referencia

e Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias “El plan personalizado de atencion (PPA)
coparticipado desde los intereses y preferencias de las personas”

® AMICA "Descubriendo capacidades” 2009.

e http://intranet.amica.es/publico/25aniversarioDescubriendoCapacidades.pdf.



Observaciones

Evidentemente la participacion en actividades vy talleres, siempre que sea posible, debe ser una opcion de la persona con
discapacidad. No podemos decidir por ella sin dar oportunidades a la eleccion y a la toma de decision ante las opciones, mas aun
cuando de una actividad ocupacional o de ocio se trata. Asimismo ante las personas con escasa autonomia debemos valorar las
capacidades, competencias y habilidades que se precisan para el desarrollo de las mismas y pactar con las personas de su entorno
la participacion en actividades que sean placenteras y comporten un bienestar emocional.

Es importante diferenciar las actividades que suponen cierta obligatoriedad y las que corresponden a lo que solemos hacer en
nuestro hogar. Es decir en nuestra casa no hacemos ni talleres ni actividades ocupacionales por lo que es preciso separar en el
espacio y en el tiempo estas actividades rutinarias de las ludicas, aficiones y de ocio que van asociadas a la convivencia en un
hogar.

Ejemplos de buenas practicas

En la Unidad Prelaboral se ha desarrollado una metodologia que permite a la persona elegir cual es el taller en el que
quiere participar. Hay un panel donde la persona puede pegar una imagen sonriente, una pasiva y otra disconforme,
como indicador de la satisfaccién que produce cada una de las actividades. El método permitio descubrir que a Sergio,
lejos de gustarle la jardineria como todo el mundo pensaba, participaba por compromiso pero sin producirle ninguna
satisfaccion. El panel permite conocer con un lenguaje de imagenes, accesible para todos, contar con la percepcion de
cada persona, sin que esté condicionada por la opinion de los profesionales.
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Estrategia 1.8. La importancia del trato. Registro de preferencias personales

Esta estrategia esta transversal y esta asociada a los EJE 2 - Profesionales y entornos - EJE 3 Organizacion y
liderazgo - EJE 5 Comunidad

Objetivos (PARA)
e Tratar a cada persona de un modo personalizado.
® Fomentar y potenciar la identidad personal, la capacidad de identificacion con un grupo y el sentimiento de pertenencia.
e Hacer patente la dignidad personal a través de una relacion de confianza y segun las preferencias personales.
e Desarrollar un acompafiamiento desde la ética del trato.
Acciones de desarrollo (COMO)

® Recogiendo y registrando las preferencias individuales en un cuadro que contenga informacion sobre habitos, formas de
trabajo del equipo, entornos, formas de relacion personal que le agraden o le generen incomodidad.

e (ategorizando las preferencias segun criterios:
1. Generales.
De comunicaciéon y sugerencias para iniciar nuestra comunicacion con la persona.
Toma de decisiones: tipologia de elecciones que podemos proponerle.
Cémo quiere que la llamemos.

Acerca del cuidado personal: costumbres relativas al cuidado de si mismo (del aseo, estética, etc.).

S N T e

Sobre espacios: cdmo le gusta tener su habitacidn, etc.
7. Sobre la alimentacion: preferencias, gustos sobre todo lo referido a las diferentes comidas del dia.
8. Sobre los talleres y actividades en los que se involucra con motivacion, ocio y participacion en la comunidad.
® Revisando las preferencias al cabo de algun tiempo.
Actitudes para su desarrollo
e Preguntar con asertividad y registrar las preferencias personales que la persona nos indica.
® Respetar sus preferencias, no juzgarlas ni ironizar sobre ellas.
e Transmitir los gustos, costumbres y preferencias a los otros integrantes del equipo profesional.
Instrumentos de referencia

e Bermejo, Martinez, Diaz, Mafids y Sanchez.(2010) Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias
Buena practica de ejemplo - "Los diez mandamientos” DIJON Francia.

e BBPP FEAPS "Planificacién centrada en la persona.
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/planificacion_persona.pdf.
Observaciones

Esta estrategia debe ser aplicada a todas las situaciones de personas con discapacidad. Conocer y respetar las preferencias de
las personas es siempre posible, bien a partir de la escucha activa o de la observacion. Asimismo las personas del equipo deben
conocer dichas preferencias y miedos para poder actuar con respeto en la vida cotidiana.
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Ejemplos de buenas practicas

Para las personas con importantes limitaciones en la comunicacion, como José, se esta elaborando unas fichas que
combinan la imagen de la persona haciendo cada actividad cotidiana, junto con indicaciones para que todos actuen de
la misma manera. Antes de iniciar la actividad, se le propone a la persona la tarea en la que queremos apoyarla con la
imagen correspondiente, para contar con su aprobacion y colaboracion. La persona de apoyo tiene las indicaciones de
como proceder garantizando asi que se preste un apoyo similar por parte de todos. Ademas esta metodologia permite

que se pueda apoyar a la persona en sus cuidados mas intimos y personales, con un extraordinario mimo, como
cualquiera esta desearia que le diera en las propias rutinas diarias.



EJE 1.-LA PERSONA'Y SUS CAPACIDADES

Area de calidad de vida emocional

Estrategia 1.9. Preguntando por expectativas e intereses
Esta estrategia esta transversal y esta asociada a los EJE 2 - Profesionales y entornos - EJE 4 Familia
Objetivos (PARA)
e Dar respuesta personalizada a las expectativas de las personas con discapacidad.
® Reconocer los indicadores que la persona nos da y que personalicemos los apoyos segun sus preferencias.
® Respetar la identidad y las opciones de la persona segun sus deseos e ilusiones.
e Desarrollar la acompafiamiento desde metodologias de planificacion centrada en la persona.
Acciones de desarrollo (COMO)

® En el protocolo de acogida, o al cabo de un tiempo cuando esté familiarizada con el centro podemos pedirle a la
persona que nos indique diez preferencias relacionadas a cdmo quiere ser tratada. Se trata de preparar diez preguntas
que nos permitan personalizar y actuar en consecuencia. Las preguntas podrian ser del siguiente estilo:

1. Como quieres que te llamemos (nombre, apodo, etc.).

2. De qué forma prefieres que te despierten por la mafana.

w

Qué musica te gusta.

4. ;Tienes personajes que son tus idolos?

5. ¢Te gusta que te abracen?

6. ¢Como te gusta vestir?

7. ¢Hay algo que no gustaria que te hicieran (en la comida, en el bafio, etc.)?
8. ¢ .¢Qué cosas de comer te gustan mas?

9. Te gustaria contarnos un suefio.

10.  Otros ...

* Evidentemente que las preguntas pueden ser otras, se trata de conocer y tener pistas para poder llegar a los aspectos
significativos de la relacion interpersonal en la vida cotidiana. Algunos de esos aspectos nos seran utiles cuando
desarrollemos procesos de apoyo.

Actitudes para su desarrollo

e Estudiar con sumo interés las propuestas que la persona nos manifiesta, aunque en un primer momento puedan
parecer disparatadas.

® Entender que sus preferencias son las cuestiones mas importantes para cada persona en ese momento, aunque haya
objetivamente otras mas perentorias, para ella esas son las que le motivan.

e Defender ante el resto del equipo los intereses de la persona para que sean mejor comprendidos, respetados y apoyados.
Instrumentos de referencia:

e Bermejo, Martinez, Diaz, Manos y Sanchez.(2010) Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias
Buena practica de ejemplo - "Los diez mandamientos” DIJON Francia.

e BBPP FEAPS "Planificacion centrada en la persona”
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/planificacion_persona.pdf.
Observaciones

Esta estrategia debe ser aplicada a todas las personas con discapacidad. Conocer y respetar las expectativas e intereses de las
personas es imprescindible desarrollando las habilidades para escuchar y observar. Los profesionales del equipo deben conocer y
estudiar los intereses de cada persona para poder actuar con rigor en la vida cotidiana.

4. ORIENTACIONES PARA LA ACCION
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Ejemplos de buenas practicas

Hace cinco afos recibimos a Juan después que este tuviera que dejar atrds el pueblo, a sus padres, etc. Cuando llego le
atendio un profesional que le fue indicando los espacios, presentandole a profesionales y compafieros, uno tras otro.
Juan acabo el dia confundido y muy cansado.

Hoy cinco afos después ha llegado Agustin (con una situacion similar a la de Juan). Aqustin ha sido recibido por Juan,
que le ha ido, explicando desde su experiencia, los entresijos de vivir en la residencia. Juan le ha presentado a los
compafieros y profesionales de la unidad, y han quedado con Agustin, que poco a poco le ird explicando mas cosas.
Agustin ha hecho un buen amigo.



Estrategia 1.10. Planificacion centrada en la persona. El desarrollo de mapas personales (de grupos relacionales
de referencia, grupos relacionales de apoyo, lugares de vida, mapa de ilusiones, mapa de miedos, etc.)

Esta estrategia es transversal y esta asociada a los EJE 2 - Profesionales y entornos — EJE 4 Familia

Objetivos (PARA)

Personalizar el apoyo en cada persona con discapacidad.

Conocer qué personas forman parte de su grupo de relaciones de referencia (familiares, amigos, otros comparieros del
centro, profesionales, etc.).

Saber qué personas forman parte de su grupo de relaciones de apoyo (cuidadores, voluntarios, profesionales del centro).

Identificar cuales son los lugares de referencia de la persona (domicilio antiguo, la habitacion, el taller, el lugar de
vacaciones, el barrio, un rincon del jardin, etc.) y por qué.

Contar con las ilusiones, miedos, esperanzas y deseos de la persona.

Acciones de desarrollo (COMO)

Creando el mapa de relaciones personales en la que tendremos en cuenta los siguientes criterios: Familia, amigos,
miembros de la comunidad, personas asalariadas.

< Creacion de un mural con fotos y nombres de las personas que estén en el mismo.
< Definir cuales de esas personas forman parte de su mundo de referencia de proximidad afectiva.
< Definir cuales de esas personas forman parte del grupo de apoyo, del cual recibe ayuda.

Creando el mapa de lugares significativos, donde la persona le gusta desarrollar actividades o donde siente sequridad
en el entorno (pueden ser desde un centro comercial por que le gusta ir de compras a la habitacion, el taller, etc.)
Conocer el significado de los lugares de referencia - Componer un mural con fotos y nombres de los diferentes lugares.

Elaborando el mapa biografico, de miedos, suefios, esperanzas, deseos, de una forma que puedan visualizarse.

Un mapa de gran interés es el de rutinas diarias o mapa de vida donde la persona expresaria cdmo quiere percibir
apoyos en ciertos momentos del dia.

Buscando la interrelacion entre mapas (Por ejemplo personas en lugares significativos) nos permite una personalizacion
de gran valor.

Analizando las capacidades que la persona utiliza parar realizar dicha seleccion nos permite conocer los puntos fuertes
y planificar mejoras en capacidades que no se han desarrollado durante el proceso.

Actitudes para su desarrollo

La planificacion centrada en la persona implica supeditar las preferencias profesionales a las que la persona nos
manifiesta. Para ello es imprescindible escuchar, crear situaciones de confianza y utilizar herramientas que nos permitan
sistematizar en trabajo de apoyo a realizar.

Instrumentos de referencia

Bermejo, Martinez, Diaz, Mands y Sanchez.(2010) Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias
Buena practica de ejemplo - "Los diez mandamientos” DIJON Francia.

BBPP FEAPS "Planificacion centrada en la persona”.
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/planificacion_persona.pdf.

AMICA. "Descubriendo capacidades”, Principios y valores que unen voluntades. 2009. Capitulo 1 " La persona como eje y
protagonista de su Proyecto Personal” http://www.amica.es/index.php?option=com_content&view=article&tid=984-libro-
descubriendo-capacidadesttcatid=34:librosttltemid=173.

Observaciones

Esta estrategia debe ser aplicada a todas las situaciones y a todas las personas con discapacidad. Conocer y respetar la historia
de vida personal, los lugares queridos, las personas de confianza y afecto y las ilusiones de las personas es siempre posible, bien
a partir de la escucha activa o de la observacion. Asimismo las personas del equipo deben conocer estos aspectos para poder
actuar con respeto a los sentimientos de las personas.
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Ejemplos de buenas practicas

MariaJose: Maria es una persona de fuerte caracter, simpatica, alegre y divertida. Protectora con sus amigos, con los que
en ocasiones se muestra muy posesiva. Demuestra afecto con aquellas personas a las que aprecia. Sabe hacerse querer.
Su situacion de salud va tomando cada vez mayor protagonismo en su vida, debido a problemas articulatorios y de
vision, ambos aspectos estan limitando su autonomia. Su capacidad expresiva facilita que diariamente se conozcan sus
gustos e intereses, lo que unido a la estrecha convivencia que se mantiene con ella y la opinion de su familia plantea
como objetivos personales: procurar el equilibrio entre los cuidados que su salud requiere y sus intereses personales.
Sentirse protagonista de su vida, ir con frecuencia a la peluqueria, a comprarse ropa, a tomar un helado, en definitiva,
hacer cosas que la gustan y fomentar la estrecha relacion con su familia.



EJE 1.-LA PERSONA'Y SUS CAPACIDADES

Area de de calidad de vida emocional

Estrategia 1.11. La sexualidad un reto en la calidad de vida emocional

Esta estrategia esta transversal y estd asociada a los EJE 2 - Profesionales y entornos - EJE 3 Organizacion y
liderazgo - EJE 4 Familia

Objetivos (PARA)

Ser capaces de reconocer las necesidades afectivo sexuales de cada persona, sin caer en | los tdpicos que nos llevan a
considerarla como una vivencia infantil o, enfermiza.

Vencer los miedos, tanto de la red familiar como del equipo profesional ante las vivencias afectivo sexuales de las
personas, “normalizando” el derecho.

Poder potenciar espacios de formacion al respecto.

Dar oportunidades para la educacion afectiva sexual en personas con discapacidad.

Acciones de desarrollo (COMO)

Desarrollando programas de sensibilizacion al respecto que permitan la superacion de prejuicios, y reconocer el
derecho de las personas con discapacidad a una vida sexual plena, como los demas.

Planificando charlas de divulgacion y sensibilizacion al respecto en las que podemos definir.
< El marco conceptual de la sexualidad que vamos a divulgar.

< Qué informacién vamos a adaptar y trabajar con cada tipologia de discapacidades.

< Aspectos metodoldgicos (acciones a desarrollar) y con qué criterios.

Planificando acciones educativas dirigidas a las personas con discapacidad desde una metodologia de charlas y
reflexion en grupos de ayuda mutua.

< ¢A qué llamamos sexualidad?
< Trabajar sobre las necesidades, capacidades y deseos de las personas del grupo..

< Nuestro cuerpo. Cambios a lo largo de la vida. Desde la comprension y aceptacion de los cambios que se producen
a nivel organico, afectivo y relacional.

< Favorecer actitudes responsables respecto a la sexualidad.
< Adoptar actitudes abiertas y comprensivas hacia las diferentes orientaciones y peculiaridades sexuales.
<= Trabajar sobre habilidades de comunicacion y relacion: . Relaciones afectivas, enamoramiento.

Planificando acciones educativas dirigidas a padres y madres desde una metodologia de reflexion y participacion de
los integrantes en el mismo, acompafiados por el profesional.

¢A qué llamamos sexualidad?
< Caracteristicas y funciones de la sexualidad. La sexualidad a lo largo de la vida.
< Particularidades sexuales de las personas con discapacidad.
< El papel de los padres y madres en la educacion sexual de sus hijos con discapacidad.
< ¢Qué podemos hacer en determinadas situaciones? Pautas de actuacion.
Planificando acciones educativas dirigidas al equipo profesional en los términos siguientes.

< Sexualidad Humana. La importancia de la sexualidad como eje de la persona. Actitudes de los profesionales ante la
sexualidad.

< Evolucion y desarrollo de la sexualidad a lo largo de la vida.
< Particularidades que nos podemos encontrar en la sexualidad de algunas discapacidades o personas.
< El papel de los educadores en la educacion sexual y el ejercicio de los derechos a la libertad sexual.

< Pautas de actuacién en situaciones de dificil manejo.

4. ORIENTACIONES PARA LA ACCION
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® Desarrollando programas de seguimiento de las charlas introduciendo nuevos temas a partir de la peticion de los
propios integrantes de los grupos de trabajo.

® Creacion de materiales de educacion sexual adaptados a cada necesidad de apoyo.
Actitudes para su desarrollo
® Mantener una especial atencion ante las problematicas y preocupaciones expresadas por las personas con discapacidad.
e Cuidar al maximo la confidencialidad ante dichas preocupaciones.
® Respeto a las vivencias expresadas por la persona, para ella es muy importante. discapacidad.
® Mostrar nuestra permanente disposicion a la escucha, el dialogo y la comprension.
Instrumentos de referencia

e “De los centros ocupacionales a los centros de apoyo a la integracion” pdg. 83-89 Consejeria de Bienestar Social y
Vivienda Gobierno Principado Asturias.

e Buenas Prdcticas FEAPS (2002).
® Relaciones “afectivo sexuales” Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.
Observaciones

Debemos analizar la situacion de cada una de las personas con discapacidad ante la sexualidad y potenciar la vida sexual como
la de las demas personas.. En todo caso sera necesario desarrollar estrategias que permitan espacios de intimidad para aquellas
personas que necesiten de la ayuda de un asistente personal por grave discapacidad fisica. Asimismo en algunas personas
deberemos ser conscientes de las limitaciones y buscar procesos para prevenir posibles conductas disruptivas. Debemos también
ser conscientes de la gran diversidad de situaciones que pueden darse.

Ejemplos de buenas practicas

Antonia de 23 afios, se masturba con cierta frecuencia en publico, lo que afectaba a su imagen personal. Aunque
anteriormente se le habia aplicado todo tipo de castigos incluyendo quitarle el postre, sin resultados. Por eso se plantea
como inducir que lo haga en un lugar privado, en su propia habitacién, en momentos adecuados, buscando intimidad. El

acierto fue comprender que lejos de reprimir la necesidad de Antonia se le apoyo para que pudiera entender su
sexualidad sin perjudicar su propia imagen.

Alberto plantea que quiere mantener relaciones intimas. Entiende que su habitacion es el lugar adecuado para que una
amiga suya venga a visitarle. Esta peticion provoca un debate en el equipo, concluyendo que efectivamente su
habitacion forma parte de su hogar, y es mas adecuado que mantenga sus relaciones afectivas en casa, que en ningun
otro lugar. Ademas ejerce un derecho fundamental como cualquier persona.



Segundo eje: PROFESIONALES Y ENTORNOS
La perspectiva profesional

Los profesionales son las personas encargadas de hacer posible el sistema de calidad en una labor conjunta con las
personas usuarias, tanto en la atencion como en los apoyos. El profesional debe partir de actitudes de compromiso
y congruencia con los planteamientos desarrollados conjuntamente por equipos, personas con discapacidad y
familias en los Planes Personalizados de Apoyo (PPA) de las personas de los centros.

La mejora de actitudes: una asignatura pendiente y necesaria

Nadie duda de la importancia y necesidad de revisar y mejorar las actitudes de quienes trabajamos con personas con
discapacidad. El argumentario puede ser muy extenso pero apuntemos algunas ideas brevemente. Las actitudes:

e Definen la comunicacion: Es lo primero que expresamos y comunicamos (si hay incoherencia con el mensa-
je verbal o explicito, siempre es mas poderoso el actitudinal).

® Nunca pueden ocultarse, no son observables directamente pero se escapan en toda actuacion o verbalizacion.

® la relacion con la persona con discapacidad puede hacerle crecer y desarrollarse pues tiene la capacidad de
configurar al otro, de influir en su comportamiento (profecia auto cumplida).

e QOrientan nuestro comportamiento, lo determinan (conscientemente o no). Solo podemos prestar el adecua-
do apoyo a las personas con discapacidad desde actitudes positivas..

® las actitudes del personal definen la calidad de las relaciones y de las intervenciones con las personas de
una institucion.

Las Estrategias de formacion de actitudes

A.- Es imprescindible partir de una premisa: Las personas podemos modificar las actitudes hacia las personas con
discapacidad (a mejor y a peor).

Debemos pensar individualmente si es posible cambiar “mis actitudes y mis formas de comportamiento que no
benefician a las personas ni al clima de la organizacion” No es una tarea sencilla pero “merece la pena intentarlo”
ya que toda pequefia mejora ya es un éxito.

Debemos valorar si en equipo (usuarios, familiares y profesionales) podemos cambiar de forma conjunta y com-
partida, ya que es mas posible lograrlo a partir del refuerzo comun. Los beneficios son para las personas con disca-
pacidad pero también para miy para el clima de trabajo.

B.- La siguiente secuencia puede favorecer estos procesos de autoconciencia de las actitudes
1. ldentificar de forma participativa: El modelo de Persona y de Relacion Profesional

o Destacar verbalizaciones, actuaciones y actitudes cotidianas deseables para la persona con discapacidad
o Eliminar expresiones, conductas que van en contra de este modelo actual y deseable.

2. Profundizar en nuestra relacion con "El otro”

o "El otro no es un ser tan diferente a mi" ldentificar la distancia que cada uno experimenta
o Buscar y recordar siempre lo que tenemos en comun (las diferencias las vivimos mas obvias).

o Conocer, comprender y aceptar al otro. Evitar homogeneizar ideas y actitudes hacia las personas con
discapacidad. Cada persona es diferente.

o Analizar tareas que realizamos, con qué criterios de accion (como las hacemos) y las actitudes que movi-
lizan. ldentificando:

e las actitudes mas frecuentes (las positivas y las negativas); sus componentes cognitivos y emociona-
les y sus manifestaciones en el lenguaje verbal y no verbal.

® |as actitudes mas deseables; sus componentes cognitivos y emocionales y sus manifestaciones en el
lenguaje verbal y no verbal.
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o La experiencia que en ocasiones cristaliza actitudes negativas. Debemos identificar ejemplos propios.
Proponer formas para desaprender. Proponer nuevas formas de lenguaje verbal y no verbal.

3. Disefar juntos un Plan para Mejorar Actitudes (PMA) que contemple sesiones de trabajo individual y grupal
en los que iniciar procesos de mejora individual y de aspectos compartidos (/o organizativo).

Es necesario plantear la importante reflexion sobre las formas de actuar ante las personas con graves discapacida-
des. En estos casos en los que la autonomia moral de la persona usuaria es menor debemos ser esmeradamente
cuidadosos en no dejarnos llevar por actitudes condicionadas por la rutina cotidiana que a menudo se traducen en
situaciones que tenemos tendencia a ignorar a la persona con discapacidad que no puede expresar sus opiniones.
Es necesario ser muy cuidadosos en el acompafiamiento y desarrollar las tareas desde la planificacion centrada en
la persona.

Estrategias asociadas en formacion y actitudes

La formacion de los profesionales en los ambitos de actitud es una estrategia necesaria para desarrollar el acom-
pafiamiento cotidiano basada en el buen trato y en la ética. Desde esta perspectiva se pueden aportar algunas
estrategias encaminadas a potenciar la formacion en actitudes que permitan el desarrollo del modelo de calidad de
vida en sus dimensiones mas relevantes, como pueden ser el control y prevencion de riesgos, las medidas de con-
tencion, la participacion de los profesionales en la gestion, entre otras.

Reflejar aspectos facilitadores del apoyo y acompafiamiento a las personas a desarrollar por parte de los profesio-
nales. Incorporando actitudes de escucha, de dar tiempo a la persona, de empatia...recogiendo acciones de desa-
rrollo como: la planificacion minuciosa de la incorporacion de personal nuevo a las residencias, no solo desde el
punto de vista de la seleccion de personal, sino también del proceso de acogida en el puesto de trabajo, del acom-
pafiamiento inicial...de la dedicacion a la formacion inicial de ese profesional en la filosofia de apoyo, papel a
desarrollar, conocimiento de los procedimientos, protocolos...etc. Aplicar encuestas de satisfaccion de personal,
autoevaluacion sobre el trabajo que se realiza...etc, incorporando tras un analisis acciones de mejora.

EJE 2. Profesionales y entornos
Areas de desarrollo Estrategias de accion
Area de sequridad entorno y condiciones bdsicas Control de riesgos en el entorno residencial

Prevencion en riesgos-Programas formativos y de sensibilizacion

Medidas de contencion entre la sequridad y la autodeterminacion

Area de participacion y toma de decisiones Participacidn significativa de los profesionales en la planificacion del
centro

Estrategia 2.1. Estrategias de control de riesqgos en el entorno residencial
Esta estrategia esta asociada al EJE 3 Organizacion y liderazgo
Objetivos (PARA)

® Observar cuales son los riesgos que puedan afectar al confort y la seguridad que hay en el centro residencial y conocer
las dificultades que la persona tiene ante ellos. (puertas ventanas, mobiliario, aseos, suelos, etc.

e Conocer los sentimientos de angustia, miedos inseguridad que los riesgos pueden generar.
e \er la coincidencia de los riesgos detectados con los descritos como riesgos laborales.
e Desarrollar programas de prevencion para evitar incidentes o accidentes.

Acciones de desarrollo (COMO)

® Realizando una lista de evaluacion de los lugares y situaciones de riesgo (check-list), preguntando tanto a las
personas con discapacidad, como a los profesionales, conjuntamente con la persona delegada de riesgos laborales.
Podemos tener en cuenta algunas situaciones ejemplo:

< Espacios limpios, agradables, ademas de accesibles, suficientemente anchos.



< Estado de mantenimiento general.

< Suelos antideslizantes.

<= Existen servicios basicos de cercania (aseos, etc.).

< lluminacién adecuada.

< Sefalizacién suficiente y accesible que permite la orientacion en el edificio.
® Analizando la potencialidad de riesgo desde los criterios siguientes:

< Cual es el riesgo, cuando se produce, donde.

< Con que tipo de discapacidades puede ser mayor.

< Condicionantes especificos generadores de riesgo.

® Constituyendo una comisidn sobre las situaciones de riesgo en el centro con la participacion de personas usuarias,
familiares y profesionales en las que tratar estas tematicas y definir el seguimiento de las mismas y su impacto en la
mejora de la vida cotidiana del centro. (Esta tematica podria incluirse en la comision de accesibilidad: ver 7.2.1).

® Desarrollando protocolos de actuacion ante los lugares y situaciones de riesgo detectados en el check-list.

® Tratar estas tematicas entre profesionales de referencia y las personas con discapacidad en espacios de reunién como
asambleas, etc.

Actitudes para su desarrollo
® Mantener una receptividad especial ante estos problemas.

e Facilitar la expresion de estas dificultades por las personas usuarias, familiares y profesionales (puede pasar que hayan
intereses diferentes entre profesionales y personas con discapacidad).

® Trabajar desde el dialogo para la busqueda efectiva de soluciones.
e Ser proactivos y prevenir aquellas situaciones que puedan evitar accidentes.
Instrumentos de referencia

e Bermejo, Martinez, Diaz, Manos y Sanchez.(2010) BBPP "Disefios amigables que permiten confort y bienestar “Consejeria
de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

e CEAPAT Preguntame sobre accesibilidad y ayudas técnicas.
http://www.catalogo-ceapat.org/.
Observaciones

Esta estrategia puede ser desarrollada con todas las personas con necesidades complejas de apoyo sin distincion alguna, si
bien con personas.

Ejemplos de buenas practicas

Carlos, yendo al taller ha tenido un accidente al caerse por un desnivel en el pasillo. Ana, su referente profesional,
planted la necesidad de evaluar los riesgos que existen de caidas. Se realizd una observacion sobre la practica de los
lugares con riesgos, detectandose varios por suelo deslizante, inexistencia de barandillas separadoras de niveles; lo que
obligaba a llevar de la mano a algunas personas. Tras corregir la situacion en los puntos detectados, se pudo avanzar
incluso en que todas las personas utilizaran los lugares comunes con completa autonomia para desplazarse.
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Estrategia 2.2. Estrategias de prevencion en riesgos — Programas formativos y de sensibilizacion

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 3 - Organizacion y liderazgo,
EJE 5 - comunidad

Objetivos (PARA)

Desarrollar programas ante las situaciones de riesgo detectadas.

Elaborar pautas de actuacion del equipo profesional.

Acordar pautas de actuacion coordinadas entre equipo profesional y familia.

Prevenir riesgos adoptando soluciones basadas en experiencias que en su momento fueron exitosas.

Aprender de la experiencia (tanto la persona como su red familiar y el equipo profesional).

Acciones de desarrollo (COMO):

Desarrollando pautas y protocolos de actuacion ante situaciones concretas que son previsibles.
Sensibilizar y formar al equipo profesional, y a la familia, sobre posibles situaciones de riesgo detectadas en el check-list.

Entrenando a las persona en el uso responsable del entorno ante posibles situaciones de riesgo, aportandoles estrategias
de autocontrol, mecanismos de aviso y comunicacion con el personal de apoyo.

Planificando posibles soluciones con la Comisién de prevencidn de riesgos vy accesibilidad.
Registrando las soluciones adoptadas en situaciones similares con anterioridad.

Determinando las acciones de mejora, asi como las medidas para reducir los riesgos cuando estructuralmente no puedan
ser modificadas instalaciones, etc.

Cuidando pequefos detalles cotidianos que puedan convertirse en obstaculos, que no haya exceso de elementos que no
permitan la deambulacion y conlleven riesgos de caidas. Mantener los suelos antideslizantes y libres de cableados.

Proponiendo que la comision de riesgos y accesibilidad realice el sequimiento y evalue los logros y dificultades surgidas
periodicamente.

Actitudes para su desarrollo

Debemos tener una actitud observadora hacia dichas problematicas

Facilitar la expresion de dificultades por parte de las personas con discapacidad, familiares y profesionales (puede pasar
que hayan intereses diferentes entre profesionales y personas con discapacidad).

Trabajar desde el didlogo para la busqueda efectiva de soluciones.

Instrumentos de referencia

Bermejo, Martinez, Diaz, Mafds y Sanchez.(2010) BBPP “Disefios amigables que permiten confort y bienestar “Consejeria
de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

Bermejo, Martinez, Diaz, Mafios y Sanchez.(2010) BBPP Conciliar la seguridad de la persona y el derecho a su autonomia
Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

CEAPAT Preguntame sobre accesibilidad y ayudas técnicas http://www.catalogo-ceapat.org/.

Observaciones

Esta estrategia puede se desarrolla con las personas con necesidades complejas de apoyo que tengan competencias para la
planificacion de secuencias de actividad sin distincion alguna, si bien con personas con discapacidad fisica sera mas facil desa-
rrollar propuestas de cambio.

Ejemplos de buenas practicas

Se ha acordado con las personas usuarias hacer un simulacro de evacuacion cada trimestre. Tras cada ejercicio se ve la
necesidad de desarrollar nuevos pictogramas vy sefializaciones. Se ha constituido un grupo de participacién para evaluar
la eficiencia de las medidas tomadas implicandose cada vez mas personas en la cultura de la prevencién, y descubriendo

sobre todo que el mejor método es ensayar con frecuencia la evacuacion rapida, para que todo el mundo sepa lo que

tiene que hacer y lo ademas tenga practicado.



EJE 2.-PROFESIONALES Y ENTORNOS: Formacion en actitudes

Area de sequridad y confort (condiciones basicas)

Estrategia 2.3. Medidas de contencion (entre la sequridad y la autodeterminacion)

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 3 - Organizacién y liderazgo,

EJE 4 - Familia, EJE 5 - comunidad
Objetivos (PARA)

Consequir que el ingreso en una residencia no suponga a la persona usuaria una pérdida de derechos, como la libertad
y el ejercicio de su autodeterminacion.

Lograr que la persona, ante situaciones de riesgo, autolesion, caidas, deambulacion obsesiva, conductas disruptivas,
tenga la atencion adecuada desde la perspectiva de velar por su sequridad.

Evitar y regular el uso de restricciones de movilidad, ya sean fisicas y/o farmacoldgicas, y asi mejorar la calidad de vida
en las personas.

Fomentar el uso ético de las medidas de contencidn y sequridad que tiene solo la intencidn de proteger, y ser capaces
de reconocer cuando medidas adoptadas son mas nocivas que la situacion que las ocasiona.

Para no utilizar dichas medidas solo por criterios de funcionalidad del trabajo de los profesionales, sino también desde
la perspectiva de los derechos de la persona con discapacidad.

Acciones de desarrollo (COMO)

Asegurandonos de que las medidas son inevitables, y que no vengan producidas por limitaciones organizativas de los
centros.

Debemos definir las situaciones en las que estarian indicadas:

o Contenciones fisicas para prevenir el deterioro postural, riesgo de caidas, vuelcos de sillas, agitacion excesiva que no
puedan ser evitados terapéuticamente.

o Contenciones fisicas y farmacoldgicas en conductas autolesivas graves y de proteccidn a otras personas con
discapacidad y/o profesionales.

Valorando y analizando las alternativas que pueden existir a la contencion, asi como definir qué medidas se toman.
Informando y pidiendo el consentimiento firmado a la familia y a la propia persona si es posible.

Desarrollando un protocolo de contencion fisica que contenga los siguientes aspectos:

< Tipologia de medida que se utilizara, prescripcion, pauta, mecanismos de vigilancia y propuesta de revisién constante.

< Definicion de medidas paliativas como cambios posturales, conversacion, atencion de las necesidades de vida
diaria, esfinteres, etc.

<= Registrar las actuaciones en el PPA.

Desarrollando protocolos de contencién farmacoldgica que contengan los siguientes aspectos:
< Analizar antecedentes en comportamientos disruptivos.

< Definir la prescripcion, pauta de sequimiento y revision.

< Observar los efectos secundarios que pueda tener el abordaje farmacoldgico.

< Informacion constante sobre la valoracion médica de la medida tomada.

< Evaluacion diaria para revisar la necesidad de la medicacion.

Evitando la situacion de aislamiento que puedan producir dichas medidas aportando situaciones de interrelacion,
conversacion y de ocupacion significativa del tiempo.

Actitudes para su desarrollo

Tener presente que la situacion no la genera la persona de forma intencionada, sino que habitualmente es consecuencia
de su enfermedad o de su discapacidad.

Actuar solo en casos de necesidad de proteccion de la persona, nunca como estrategia para facilitar el trabajo a los
profesionales.

4. ORIENTACIONES PARA LA ACCION
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e Evitar mostrar emociones como el miedo, ira, o rechazo a la persona por la situacion que nos hace vivir, ya que este
puede ser un elemento inductor de ser situaciones disruptivas.

® Mas que culpabilizar a la persona por la situacion que nos hace vivir, apoyarle para que no se repita.

® Abordar estas situaciones con las pautas que nos aporte el comité de ética de nuestra residencia.

Instrumentos de referencia

® Buenas practicas Feaps "Protocolo de actuacion ante conductas desafiantes graves y uso de intervenciones fisicas"
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/conductas_desafiantes.pdf.

http://www.feaps.org/oiblioteca/libros/coleccion_tex3.htm#indice.

Observaciones

El uso de contenciones farmacoldgicas y no farmacologias solo es aceptable bajo la prescripcion médica y judicial. Es inacep-
table desarrollar este tipo de practicas, sea cual sea la situacion, solo por comodidad de los profesionales.

Ejemplos de buenas practicas

Lucia ha tenido episodios muy graves en los que ha causado dafios al personal y asi misma. Tras un serio debate
profesional para evitar un internamiento en una institucion especializada se decide dar los siguientes pasos: acordar con
la familia y con ella misma la forma en la que se le iba a apoyar, coordinar con su psiquiatra la valoracion del uso de
contencién y en su caso contar con la prescripcion necesaria, informar al Juez, revisar con el personal el protocolo
establecido para estas situaciones y el papel de cada persona,. Se perseguia estar todos de acuerdo con los apoyos que
se le iban a prestar a Lucia y sobre todo aportar sequridad al personal de la vivienda, fijando un profesional de guardia y
la tranquilidad de poder consultar cualquier duda en todo momento.

Se dan otras situaciones en las que se adoptan medidas restrictivas como dejar una persona en la cama como castigo,
que no estan protocolizadas y en las que no se deberia incurrir.



EJE 2.-PROFESIONALES Y ENTORNOS: Formacion en actitudes

Area de participacion y toma de decisiones

Estrategia 2.4. Participacion significativa de los profesionales en la gestion del centro

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 3 - Organizacién y liderazgo,
EJE 4 - Familia, EJE 5 - comunidad

Objetivos (PARA)

Organizar que los profesionales tengan sus propios espacios de participacion.

Definir procesos de mejora conjuntamente con el equipo, desde el consenso, generando avances de la calidad
asistencial.

Facilitar que el profesional pueda revisar, analizar, describir dificultades y disfunciones, proponer soluciones, para incluir
en el sistema organizativo del centro.

Favorecer la implicacion de los profesionales, asi como el sentimiento de pertenencia a un grupo con un proyecto
concreto, creible.

Contar con mecanismos capaces de favorecer la participacion en la busqueda de soluciones al estrés y angustia
profesionales, que conlleva en ocasiones el trabajar en este ambito de acompafiamiento.

Acciones de desarrollo (COMO)

Participando de forma efectiva en el equipo interdisciplinar.

Creando grupos de mejora para evaluar la evolucion de las problematicas del centro y plantear propuestas. Deberan
tener definidos cuales son sus objetivos, su funcion y responsabilidades, sistema de funcionamiento, y sus
representantes.

Teniendo presencia en el comité de ética del centro (7.6.3).
Promoviendo iniciativas en las comisiones mixtas, de sequridad y accesibilidad.

Dinamizando en procesos de autoevaluacion del impacto de la organizacion en la calidad de vida.

Actitudes para su desarrollo

Colaboracion abierta con los profesionales desde los ambitos de gerencia y direccidn, que también participan de la
atencion ya que también son unidad de acompafiamiento.

De acompafiamiento y refuerzo de las acciones propuestas por las respectivas comisiones de participacion.
Validar y facilitar los recursos para que los grupos de mejora sean efectivos.
Visibilizar la utilidad de la toma de decisiones por parte de las comisiones.

Mostrar interés por las propuestas de los profesionales desde el respeto y valoracion de las opciones y argumentos que
nos planteen.

Promover el didlogo y de escucha activa, sin anticipar las respuestas a la expresion de las problematicas que nos quieren
hacer llegar.

Instrumentos de referencia

Bermejo, Martinez, Diaz, Mafds y Sanchez.(2010) BBPP "Cauces formales de participacion en el centro” Consejeria de
Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

Buenas Practicas FEAPS la experiencia de la autoevaluacion en la Fundacion Uliazpi (2002).
http://www.feaps.org/biblioteca/conciencia_evidencia/capitulo_01.pdf pag. 91-100.

Amica (2009). Descubriendo Capacidades. Principios y valores que unen voluntades. Capitulo 21 “La planificacion como
guia de actuacion”.

Observaciones

Potenciar los cauces de participacion de los profesionales en la gestion del centro es de gran importancia ya que nos permite
traducir los valores irrenunciables al trabajo diario y cotidiano. La participacion en la planificacion es la mejor forma de desarro-
llo de los mismos.

4. ORIENTACIONES PARA LA ACCION
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Ejemplos de buenas practicas

Ante situaciones de falta de coherencia y la aparicion de pequefios malentendidos entre los profesionales, se ha decidido
a crear un grupo de mejora que permita analizar el clima laboral en el centro. El grupo ha propuesto una lista de
cuestiones para potenciar procesos de mejora en el clima laboral. Dicha lista incide en las dificultades que la estructura
de trabajo genera en el acompafiamiento cotidiana (como se gestiona y traspasa la informacion a los demds, contar con
pautas claras y concretas, etc.). La puesta en marcha de esta idea ha generado expectativas en la mayoria de
profesionales

En Casa Helios, el contacto permanente del personal de las viviendas da lugar a pequefios roces, mal entendidos,
comparaciones que no hacen mas que enrarecer el clima del equipo y con ello desviar el sentido principal a un plano
secundario. Para resolver uno de estos momentos se propuso un ejercicio practico en el que cada uno de los miembros
del equipo exponia al resto que objetivos tenia con respecto a su actividad profesional diaria, como le gustaba hacer las
tareas y que aspectos le suponian mayor esfuerzo, con ello se pretendia conocernos un poco mas con respecto a la
actividad profesional compartida y ponerse unos en lugar de otros, creando asi un clima mas confortable.



Segundo eje: PROFESIONALES Y ENTORNOS
El entorno personalizado como fuente de estimulo

El entorno, que puede ser institucional o domiciliario, es otro elemento basico en el engranaje de la calidad. El
entorno debe ser accesible, facilitador, amigable y emancipador. No debemos concebir ni conformarnos con el
entorno como una dificultad afiadida. La personalizacion de los entornos de vida, la definicion de ambitos que
favorezcan el desarrollo personal, permite mejoras en la autonomia moral ante una sociedad discapacitante. Toda
accion de modificacion de entornos debe hacerse con la persona, desde sus posibilidades, teniendo en cuenta sus
dificultades y por lo tanto desde el disefio inclusivo, centrado en la participacion efectiva de la persona usuaria en
la organizacion, tanto de actividades, talleres, como de aspectos arquitectonicos, comunicativos, etc. de los centros.

El entorno es un condicionante muy importante y debe permitir el desarrollo de procesos tanto de individualizacion
(de desarrollo individual personal), como de integracion (desde la participacion comunitaria). El entorno debe
potenciar espacios que permitan disfrutar de:

e FElderecho a la intimidad y a la autorrealizacion personal

® El derecho a la personalizacion “Un lugar en el mundo”, espacios personales significativos que permitan
desarrollar estrategias de dominio, sequridad y confort.

e [l derecho al acceso de entornos comunitarios con las mismas oportunidades que otras personas sin disca-
pacidad.

® El uso de entornos digitales y tecnoldgicos que permitan no solo el desarrollo de ayudas técnicas para la
mejora de la calidad de vida, sino el ocio y desarrollo que dichas tecnologias conllevan.

® Entornos facilitadores de ocio inclusivo que situen a la persona con discapacidad ante las mismas oportu-
nidades y derechos.

Estrategias asociadas a los entornos

El entorno puede ser un elemento facilitador de la autonomia personal y de los procesos de autodeterminacion y
toma de decisiones. El disefio de entornos sencillos permite el desarrollo de técnicas de mejora centradas en el
ambiente que reducen el desajuste entre la persona y el medio en el que se desenvuelve, generando oportunidades
para la implicacion. El facil acceso a ambientes exteriores; la modificacion de escaleras, grifos, manecillas de puer-
tas; el desarrollo de la sequridad (barandillas, cristales de sequridad, superficies antideslizantes); la definicidn de la
comodidad (ayudas para la orientacion, como los codigos de colores o los pictogramas universales); la accesibilidad
para el hogar (ventanas, mobiliario funcional), la comunicacion; la estimulacion sensorial, el desarrollo de protesis
y tecnologias (ordenadores personales, ayudas técnicas, entornos de alta tecnologia), confieren oportunidades para
la eleccion y el control de los lugares de vida de la persona con necesidades de apoyo para la autonomia.

EJE 2. Profesionales y entornos

Areas de desarrollo Estrategias de accidn

Area de entorno y calidad de vida Accesibilidad, valorando dificultades, proponiendo mejoras

Propuestas de sefializacidn, orientacion y dominio del entorno

Accesibilidad y uso del lenguaje y sistemas de comunicacion

Ergonomia funcional planificada con las personas con diversidad
funcional

Area de sequridad entorno y condiciones bdsicas Las respuesta desde las nuevas tecnologias y los planes de accesibilidad
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EJE 2.-PROFESIONALES Y ENTORNOS: El entorno como fuente de estimulo

Area de entorno y calidad de vida

Estrategia 2.5. Estrategias de accesibilidad. Valorando dificultades —-proponiendo mejoras
Esta es una estrategia asociada al EJE 3 - Organizacion y liderazgo y al EJE 5 - comunidad
Objetivos (PARA)

e Qbservar cuales son las barreras de accesibilidad (tanto fisica como cognitiva) que hay en el centro residencial y conocer
las dificultades que la persona con discapacidad tiene ante ellas.

¢ Conocer los sentimientos de las personas ante barreras del entorno.
e Desarrollar propuestas de mejora en relacion a la accesibilidad en el entorno.
Acciones de desarrollo (COMO)

e Realizando un lista de evaluacion del entorno (check-list), preguntando primero a las personas con discapacidad sobre
dificultades de deambulacion, traslado, comprension de sefales, del paso del tiempo, anticipacion de las actividades,
alturas de botoneras en ascensores, accesibilidad y distribucion de armarios, espejos, puertas, salidas al exterior,
colocacion de utensilios en pasillos, etc. Realizar |a lista con participacion de los profesionales a partir de una pauta de
observacion de las dificultades que puedan tener las personas de cada profesional de referencia.

® Tratando esta tematica entre el profesional de referencia y la persona con discapacidad, siempre que sea posible, en
espacios de revision o tutoria.

e Definiendo acciones de mejora para abordar y/o paliar las situaciones siempre que sea posible, o promoverlas con
programas de adaptacion del entorno.

® Constituyendo una comision de accesibilidad en el centro con la participacion de personas usuarias, familiares y
profesionales, definir el sequimiento y su impacto en la mejora de la vida cotidiana del centro.

Actitudes para su desarrollo
e Atencion observadora hacia dichas problematicas.

e Facilitar la expresion de dificultades por parte de las personas con discapacidad, familiares y profesionales. (puede pasar
que hayan intereses diferentes entre profesionales y personas con discapacidad).

® Trabajar desde el dialogo para la busqueda efectiva de soluciones.
Instrumentos de referencia

e Bermejo, Martinez, Diaz, Mands y Sanchez.(2010) BBPP “entornos empoderadores” Consejeria de Bienestar Social y
Vivienda Gobierno Principado Asturias.

® Buenas Practicas FEAPS adaptacion de viviendas tuteladas.
http://www.feaps.org/biblioteca/caminando/capitulo2.pdf pag.73-82.
e Lista de evaluacion de dificultades.
e Pagina de accesibilidad cognitiva: http://accesibilidadcognitivaurbana.fundaciononce.es/default.aspx.
e CEAPAT http://www.ceapat.org/verindex.do.
Observaciones

Esta estrategia debe ser adaptada a las necesidades de cada tipologia de discapacidad ya que cada una de ellas puede conllevar
adaptaciones diferenciales.



Ejemplos de buenas practicas

Ante las dificultades de comprension para ir al comedor por las personas con paralisis y dafio cerebral, con necesidades
complejas de apoyo, hemos desarrollado una serie de recorridos por el centro para analizar la comprension en relacion a
la orientacion espacial, o de sefialéctica. Dicho trabajo nos he permitido definir recorridos segun actividades diarias
(recorrido para ir al comedor, recorrido talleres, etc.) Asimismo se ha desarrollado el itinerario a sequir para ensefar el
centro en la acogida a un nuevo usuario.

Carmen es una gran defensora del uso de los entornos que ofrece la comunidad, por ello cuando propone al resto de
sus compaferos actividades para realizar, procura tener informacion de la accesibilidad, de la ubicacién de los aseos, de
las dificultades que se van a encontrar para llegar hasta el lugar...ha aprendido a hacerlo desde que participa en una
Comisidn de accesibilidad y analiza junto con otras personas las dificultades que se encuentran diariamente para
participar en la comunidad. Cuenta para ello con el apoyo de profesionales, pero en esta materia ella es la que tiene mas
experiencia.
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Estrategia 2.6. Propuestas de sefializacion, orientacion y dominio del entorno
Esta es una estrategia asociada al EJE 5 - comunidad
Objetivos (PARA)

® Facilitar estrategias que permitan la orientacion personal y el dominio del entorno.

e Aportar en varios lenguajes posibles (brailles, sistemas alternativos de comunicacion, pictogramas, indicadores, etc.)
aspectos de orientacion espacial e informacion sobre lo que se lleva a cabo en cada lugar.

e (Crear recorridos, itinerarios, que faciliten la lectura sobre el uso de los espacios en el centro residencial.
Acciones de desarrollo (COMO)

e Elaborando paneles, visualmente legibles, a partir de iconos y simbolos en lenguajes adaptados a las necesidades de las
personas con discapacidad que faciliten claramente la orientacion espacial y el dominio del entorno.

e Creando sistemas adaptados a comunicadores para las personas con necesidades especiales de atencidn.

e Desarrollando con los usuarios sistemas de asociacion de simbolos con lugares y actividades que se realizan en cada
uno de ellos: PICTOGRAMA — LUGAR — ACCION QUE SE REALIZA. (siguiendo las normas de los sistemas alternativos
de comunicacion con asignacion de colores a categorias verbales).

e Diseflando un sistema de orientacion a partir de fotografias digitales de los propios lugares del centro y de como llegar
a ellos.

Actitudes para su desarrollo
® Analizar las problematicas de orientacion que nuestro entorno tiene y produce en las personas usuarias.

e Seleccionar con la persona con discapacidad, los simbolos, pictogramas, fotografias, para asegurar la comprension y
entrenar en el dominio del sistema.

e Comprobar la comprension y el feed-back.
Instrumentos de referencia

® Bermejo, Martinez, Diaz, Mafids y Sanchez.(2010) BBPP ""Entornos amigables y predecibles” "Entornos comunicativos”
Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

e CEAPAT Rotulacion en interiores.
http://www.ceapat.org/docs/repositorio//es_ES//SenalizacionExperiencias/oborradornorma.pdf.
® Jornadas de sefalizacion- Semana de Puertas Abiertas, 2008 CEAPAT.
http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200806180001&tidSeccion=41.
® Guia técnica de accesibilidad en la edificacion 2001 CEAPAT.
http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200706280008¢&tidSeccion=49.
Observaciones

Es aplicable a las necesidades de cada tipologia de discapacidad o situacion de diversidad funciona.

Ejemplos de buenas practicas

68 Maria Jesus se angustia constantemente por las horas de la comida, llegando a interferir negativamente en el buen
climay en las relaciones con sus compafieros. Para dar respuesta a su inquietud hemos construido un sefalizador de
tiempo, a partir de un avisador de cocina, al que hemos puesto una pegatina en las dos partes del mismo. Ella puede ver
facilmente que las pegatinas no coinciden y solo cuando coincidan vera que ya podemos ir al comedor. Asimismo se ha
disefiado con reloj de cocina viejo, al que se le ha quitado la aguja del minutero y se ha puesto pictogramas de cada
comida en la hora correspondiente. Maria Jesus ve en su reloj de cocina el tiempo que le falta a la aguja que marca las
horas para ir al comedor. Ademas se ha desarrollado con ella una agenda que permite secuenciar los momentos del dia
en el centro.



Estrategia 2.7. Estrategias de accesibilidad en el uso de los lenguajes y sistemas de comunicacion

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 3 - Organizacion y liderazgo,
EJE 4 - Familia, EJE 5 - comunidad

Objetivos (PARA)

Adaptar la informacion a las capacidades de cada tipo de discapacidad.

Desarrollar aprendizajes en sistemas de comunicacion alternativa, braille, lenguaje para sordo-ciegos, sistema Bliss,
sistema pictorico, como oportunidad para la persona.

Aportar estrategias de inclusion asegurando la transmisién y comprensién de la informacion.

Dotar de estrategias de expresion a la persona con discapacidad mediante sistemas y adaptaciones a sistemas
alternativos de comunicacion que permitan expresar no solo problematicas, sino también deseos, preocupaciones,
ilusiones, sentimientos, etc.

Acciones de desarrollo (COMO)

Realizando una valoracion de los niveles de competencia en el drea de comunicacién a cada persona con discapacidad
de la residencia.

Valorando la motricidad general a cada persona con discapacidad de la residencia.

Indagando qué sistemas de comunicacién son mas adecuados a cada tipologia, y eligiendo, conjuntamente con la
persona con discapacidad y su red familiar, cual es el sistema que mas se adapta a sus necesidades.

Definiendo un programa de ensefianza para el uso del sistema de comunicacion, abordando en €l las necesidades de la
persona usuaria, de la red familiar, asi como el equipo profesional para conocer como utilizar dicho sistema para
asegurar la transmision comunicativa y dar continuidad a su uso.

Actitudes para su desarrollo

Velar por el trabajo en equipo y compartir la informacion con los profesionales sobre el uso de los sistemas de
comunicacion personalizados para facilitar los procesos de interaccion con la persona.

Respetar los ritmos de comunicacion y verbalizar siempre lo que hemos entendido, intentando no interpretar lo creemos
que quieren expresar.

Valorar y reconocer el esfuerzo que la persona hace para comunicarse desarrollando actitudes de refuerzo positivo.

Motivar a la persona a sequir comunicandose con nosotros, a pesar que debamos hacerle repetir varias veces su mensaje
para entenderle.

Instrumentos de referencia

Sistemas de comunicacion.
a) Sistema Bliss http://www.fe.ccoo.es/andalucia/docu/p5sd4660.pdf.

b) SCA: Se recomienda la lectura de Tamarit. J "Uso y abuso de los sistemas alternativos de comunicacion” http;//
dialnet.unirioja.es/serviet/fichero_articulo?codigo=126151€&orden=0.

"Como elaborar textos de facil lectura” CEAPAT Ayuntamiento de Albacete.
http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200709070001.
Comunicacion Aumentativa y Alternativa. Guia de referencia. CEAPAT.

http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200903270002¢tidSeccion=45.

Observaciones

Es aplicable a las necesidades de cada tipologia de discapacidad o situacion de diversidad funcional.

Ejemplos de buenas practicas

Pepa es una mujer con graves dificultades para la comunicacion. Se ha propuesto conocer sus deseos mediante la

observacion tanto por parte de los profesionales como de la familia. A tal efecto se ha desarrollado un sistema de signos
mediante la metodologia del "Programa de comunicacion total de habla signada” de Schaeffer. Con este método hemos

podido conocer su deseo de escuchar musica y ha aprendido a pedir ayuda.

69



70

Estrategia 2.8. Ergonomia funcional planificada con las personas con discapacidad
Esta es una estrategia asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades
Objetivos (PARA)

® Fomentar la participacion y la creacion de soluciones ante problemas concretos que plantea del manejo personal en el
entorno.

e Desarrollar la creatividad, la iniciativa, y las capacidades para buscar soluciones a problemas propios.
* Implicar a la persona, y a su red social, en la busqueda y desarrollo de soluciones a problematicas cotidianas.
® Reconocer el esfuerzo y la utilidad social de propuestas de la propia persona con discapacidad.

Acciones de desarrollo (COMO)

® |ndagando para conocer experiencias de desarrollo de ayudas técnicas por parte de las propias personas con
discapacidad.

e Constituyendo un taller para disefiar ayudas técnicas en el propio entorno formado por de usuarios.

® Exponiendo las soluciones adoptadas por las mismas personas con discapacidad y compartirlas en el espacio que el
CEAPAT designa para ello http://www.catalogo-ceapat.org/.

e Participando en conferencias, jornadas para difundir dichas propuestas.
Actitudes para su desarrollo
e Reforzar positivamente las estrategias de adaptacion que construyen las personas con discapacidad.
® Apoyar y valorar tanto las situaciones de éxito o fracaso de la ayuda planificada.
® Asumir los aprendizajes que supone el desarrollo de dichas estrategias.
Instrumentos de referencia
o CEAPAT catalogo ayudas técnicas propuestas por los propios usuarios.
http://www.ceapat.org/catalogo.do.
e Disefio para todos Fundacion DESIGN FOR ALL http://www.designforall.org/es/index.php.
Observaciones

Con las personas que tienen competencias para el desarrollo de soluciones debemos potenciar el uso y creacion de
herramientas que la persona pueda entender, manejar, generando situaciones para el entrenamiento en el dominio del
entorno.

Ejemplos de buenas practicas

A Manolo le gusta hablar con su familia por teléfono, pero, para hacerlo necesita ayuda para Ilamar, poner las monedas,
marcar los numeros, etc. A partir de “tecnologia blanda” se ha intentado resolver sus problemas para llamar. A tal efecto,
se ha adaptado su teléfono movil con teclas de marcado rapido con la foto de quien quiere llamar, siendo consciente
que solo apretando un boton puede llamar a la persona elegida.

Es interesante es el catalogo de ayudas técnicas elaboradas por personas con discapacidad desarrollado en el CEAPAT.

De una forma mas sencilla, sin el uso de tecnologias sofisticadas también se puede conseguir formas de facilitar la
comunicacion.

A la familia de Belén le gusta saber diariamente las actividades que ha hecho su hija. Como esta no puede comunicarse
verbalmente, desde el centro en su cuaderno personal se anota, junto a Belén las cosas que ha hecho, los lugares donde
ha estado, lo que ha comido, cdmo se ha sentido durante el dia y con qué personas ha estado. Asi su familia puede
compartir las vivencias del dia, recordarlas y comentarlas como hacen durante la cena con el resto de sus hijos.



2. La respuesta desde las Nuevas tecnologias y los planes de accesibilidad
Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 3 - Organizacion y liderazgo y al EJE 5 - comunidad
Objetivos (PARA)

® Potenciar el uso de nuevas tecnologias en la vida cotidiana de las persona como herramienta de inclusion y
socializacion.

® (arantizar la usabilidad de los avances tecnologicos a favor de la calidad de las personas .

® Potenciar que las persona puedan dominar las nuevas TIC y no generar la discriminacion que la brecha digital puede
desarrollar.

e Conocer los avances tecnoldgicos y el uso aplicado desde, para y con las personas con discapacidades graves o desde
sus familiares.

® Desarrollar paginas web u otros elementos desde la perspectiva de las persona y con criterios de accesibilidad.
Acciones de desarrollo (COMO)

® Analizando las dificultades que se dan en la vida diaria en los centros para poder dar respuesta desde las nuevas
tecnologias.

e Estudiando posibles soluciones y adaptaciones, desde las TIC, ante pequefas situaciones problematicas de la vida diaria.

e Aprendiendo el uso de periféricos, avisadores, chips de localizacion, adaptaciones tecnoldgicas de lenguaje braille
(optacon, etc.).

e (Contrastando problematicas con soluciones y adaptaciones en entornos especificos.

e Conociendo los programas nacionales e internacionales de investigacion |+D+1 al respecto y sus aplicaciones en la vida
diaria.

® [nformandonos de los proyectos y resultados de aplicacion de nuevas tecnologias adaptadas a la discapacidad del Plan
AVANZA, donde se pueden encontrar recursos de gran interés.

Actitudes para su desarrollo

® Promover una mentalidad abierta a la introduccidn de nuevas tecnologias adaptadas a facilitar y mejorar las
posibilidades de mayor autonomia e independencia para las personas con discapacidad.

* Motivar para superar la brecha tecnoldgica y las resistencias que nos crea en la vida cotidiana.
e Potenciar las ganas de aprender sobre y desde las nuevas tecnologias.

® Interesarnos por conocer las posibilidades que se ofrecen del CEAPAT donde se dan perspectivas, recursos, estrategias
para el desarrollo y adaptacion de las Nuevas tecnologias en actividades y de sus aplicaciones para la mejora de la
calidad de vida.

Instrumentos de referencia
e Sistemas SPC (* http://www.educa.madrid.org/web/cpee joanmiro.madrid/SPC/223.h.
e Domotica http://www.bj-adaptaciones.com/.
e CEAPAT http://www.ceapat.org/verindex.do.

® Proyecto Europeo EASTIN, que aporta elementos para el desarrollo de adaptaciones de nuevas tecnologias al ambito de
la discapacidad en el marco europeo http://www.eastin.info/.

Observaciones

Podemos desarrollar teclados con tableros programables y personalizables.

Ejemplos de buenas practicas

En el taller de nuevas tecnologias se ha desarrollado un proyecto de creacién de una web que esta creada por los
propios usuarios. Lo primero fue conocer los intereses de los mismos y utilizar sistemas de lenguaje adaptados a las
diferentes tipologias de discapacidad que hay en el centro. Utilizando el programa INTELLITOOLS y sus aplicaciones

INTELLIKEYS se ha desarrollado utilidades personalizadas de la web segun ambitos tematicos de preferencia.

http://www.antarg.com.mx/index.php?option=com_contentéttask=viewé&tid=71&ltemid=52.
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Tercer Eje: ORGANIZACION Y LIDERAZGO DE EQUIPO

El liderazgo en la organizacion y el funcionamiento del sistema es de vital importancia para la viabilidad y visibilidad
de los cambios encaminados a potenciar el modelo de calidad de vida. La gestion del cambio hacia el modelo de
calidad de vida solo se consigue a través de un liderazgo claro y de un proyecto especifico, definido que sea refe-
rente en los objetivos que se quieren conseguir.

Un lider es una persona

< Capaz de influir en los demas

<= Con habilidad para la conduccion de equipos

< Dotada de vision de futuro

< Conocedora de los pasos que se deben dar, y de los mecanismos de control de cada paso

< Que asume responsabilidades, toma decisiones, soluciona problemas, hace frente a situaciones dificiles.

< Cuidadosa con su preparacion manteniendo una formacion continua y sacando conclusiones de su expe-
riencia para desarrollar sus capacidades de guiar

<= Sabedora del liderazgo se basa en un reconocimiento espontaneo por parte del resto del equipo.

< Generadora de confianza, creatividad, coherencia, implicando siempre a los colaboradores ante los objeti-

vos definidos
<= Que actua con autoexigencia y comportamiento ético en sus ambitos de actuacion.
< Con dotes para planificar, delegar, y definir mecanismos de evaluacion de logros.

Podriamos definir otras muchas caracteristicas de lo que debe ser un lider y de lo que no debe ser (actitudes que
pueden condicionar negativamente la consecucion de los objetivos)

Para que haya liderazgo debe haber también proyecto. Sin proyecto no hay liderazgo y el cambio no se produce. La
organizacion debe desarrollar procesos planificados de cambio que permitan definir una hoja de ruta en el cambio
cultural hacia el paradigma de calidad de vida en discapacidad.

Una propuesta de planificacion del cambio debe responder a las cuestiones mas cercanas a las problematicas de las
personas con discapacidad y puede ser planteada en los siguientes términos:

“La persona como eje de las intervenciones y justificacion de la institucion”

Un punto de partida: Conocemos qué sienten las personas con discapacidad y sus familiares ante nuestra orga-
nizacion

Debemos sensibilizar al conjunto del equipo, generando reflexion conjunta acerca de nuestra forma de relacion,
trabajo y organizacion. Dado el caracter innovador de este modelo centrado en la persona y lo alejado que puede

estar de "nuestra ldgica profesional’, para acercarnos al plano en el que queremos situarnos, necesitaremos poner-
nos en lugar de las personas usuarias y de sus familias.

1. ¢Qué preguntas se hacen o pueden hacerse?
2. ¢Queé preocupaciones tienen y expresan?

Es recomendable y necesario desarrollar un listado de cuestiones que permitan trabajar esa perspectiva desde la
opinion de las personas usuarias

El PROYECTO debe partir del conocimiento, debemos tener nuestra brujula (NOSE) que nos permita SABER qué es
lo que queremos y debemos hacer CON y DESDE las personas con discapacidad para el desarrollo de su calidad de
vida



ECESIDADES

BJETIVOS STRATEGIAS

ENTIDO

La planificacion desde la definicion de objetivos
a) Objetivos Empezaremos desarrollando objetivos que deben ser los “CRACS" de los apoyos:

Concretos
Realistas
Alcanzables
Consensuados
Sencillos

b) Priorizacion y desarrollo de estrategias para implicar a todo el personal en este proceso. Para ello conside-
ramos importante centrarnos en:

- Disefar procesos participativos que permitan la implicacion colectiva en todos los momentos del proce-
so (diagnostico, priorizacion, planificacion, ejecucion y evaluacion)

- de todos los miembros de personal
- de las personas usuarias y de sus familiares

- Pensar en diferentes responsables de la implementacion de cada estrategia en funcion de la misma y de
las caracteristicas de los miembros del equipo.

- Disponer de un espacio y de un tiempo semanal especifico para abordar las estrategias en equipo.

¢) Identificar y reforzar las estrategias existentes en los centros. Sélo se puede avanzar si valoramos los
logros y lo que hacemos bien, partiendo de lo que es realizable, ya que ha sido realizado con éxito

d) Disponer de los apoyos adecuados. Desde la Administracion y los expertos externos que pueden ser nece-
sarios en los momentos puntuales.

e) Visualizar los logros e integrarlos en los instrumentos de trabajo existentes en los centros (Plan de plani-
ficacion general evaluacion anual del centro, etc.).

f) Desarrollar formas para reconocer y motivar de personas y equipos comprometidos en el desarrollo de las
estrategias.

Estrategias asociadas a la organizacion y al liderazgo

Los equipos de trabajo deben desarrollar un sistema de trabajo que facilite el desarrollo de procesos coherentes y 73

de continuidad. Sin dicha continuidad corremos el peligro de cambiar de rumbo y de sistema de forma constante,
hecho que provoca el desconcierto, tanto en los profesionales como en las personas con graves discapacidades
necesitadas de apoyo. La Organizacion, la planificacion centrada en el sistema debe ser un instrumento mas para
desarrollar procesos de calidad centrados en la PERSONA. En el desarrollo de los sistemas se necesitan personas
capaces de conducir procesos, y de liderar actitudes positivas, para asi conseguir el mayor grado de calidad posible.



MODELO DE CALIDAD DE VIDA APLICADO A LA ATENCION RESIDENCIAL DE PERSONAS CON NECESIDADES COMPLEJAS DE APOYO

N
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Estrategias de acompafiamiento en procesos personales

El sistema se fundamenta técnicas y estrategias que permitan que la persona con graves discapacidades sea aten-
dida con calidad y acompafiada en su proceso de autonomia personal desde el primer momento de llegar al centro
(acogida) como en las actividades cotidianas (AVD) o en la elaboracion del Plan Personalizado de Apoyos. Dichos
PPA deben tener en cuenta los aspectos del estado financiero, capacidad de empleo, oportunidades de promocion
y la estabilidad financiera de las personas.

Areas de desarrollo Estrategias de accion
Area de programas de acompaiamiento en los El momento del pre ingreso e ingreso en el centro. Planificacion del
centros ingreso

La personalizacion en la acogida

Planificacion de Actividades de vida diaria: de los buenos dias a la
imagen personal (del despertar al vestirse)

La elaboracion del Plan personalizado de apoyo

Area de sequridad entorno y condiciones bdsicas Apoyos El acompafiamiento ante alteraciones de conducta

Estrategias de desarrollo la organizacion desde la vision interdisciplinar

Otro aspecto remarcable son las estrategias en el area de organizacion y gestion de la calidad que se fundamenta
en la definicion de planes estratégicos, asi como en la definicion la planificacion interdisciplinar que nos permite
desarrollar estrategias que nos encaminan hacia una definicion ética de nuestro acompafiamiento desde la organi-
zacion

Areas de desarrollo Estrategias de accion
Area de organizacion y gestién de la calidad Desarrollo de modelos de calidad y planes estratégicos

Planificacion interdisciplinar en el trabajo en equipo

Desarrollo de comités de ética

EJE 3.-ORGANIZACION Y LIDERAZGO EN EQUIPO: Acompafiamiento en procesos personales

Area de programas de acompafiamiento

Estrategia 3.1. Estrategias para el momento del pre ingreso e ingreso al centro residencial

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - |a persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
EJE 4 - Familia

Objetivos (PARA)
e Dar informacion previa al ingreso de la persona a un centro.

® Poder preparar funcional y emocionalmente la dificil decisién de ingresar a una persona con discapacidad en un centro
residencial.

* Anticipar y generar sequridad a la persona, a su red social y familiar ante el inminente nuevo ingreso, clarificando
expectativas.

® Aportar informacion sobre normativas, derechos, servicios, posibilidades que se van a encontrar en el lugar de vida.

® Planear conjuntamente como serd el ingreso, qué acciones debe hacer la familia y la persona previamente al mismo,
documentacion que debe aportar, pertenencias y aspectos funcionales.

® Conocer el centro como lugar de referencia, asi como a profesionales y compaferos que la persona va tener en el
futuro.

® Mitigar los miedos, dudas aportando elementos que faciliten la sequridad y el afecto.

® \Valorar la necesidad de orientacidn y acompafiamiento por parte de la familia.



Acciones de desarrollo (COMO)

Definiendo un protocolo de atencién previa al ingreso que contenga aspectos como:

< el conocimiento de la persona;

< necesidad de cuidados;

< miedos, dudas, reproches de la persona y de la familia;

< dar informacion sobre el centro (verbal y escrita) ofrecer una persona de contacto ante dudas;
<= presentar al equipo y otros compafieros;

<= visitar instalaciones;

<= tomar decisiones sobre dia de ingreso, como se le recibira;

< documentacion que deben traer;

< podemos preguntar por las ilusiones de la persona con discapacidad para cumplir alguna de ellas el dia del ingreso.

Actitudes para su desarrollo

Dedicar el tiempo suficiente para atender a la persona con discapacidad y a su entorno familiar.
Asequrar la interaccion que permita comprobar la completa comprension de los mensajes.
Ofrecer acompafiamiento ante cualquier duda.

Tranquilizar y disculpar a las personas y familiares ante esa situacion dificil.

Tener una escucha activa, comprensiva, dando puntos de referencia apara aportar sequridad a la persona y a la red
familiar.

Repetir la informacion de forma tranquila para que la familia y la persona lo pueda asumir.

Ser muy respetuosos con las emociones que puedan expresar tanto la persona con discapacidad como la familia.

Instrumentos de referencia

Buenas practicas FEAPS 2004 "protocolo de acogida y evaluacién de familias”.
http://www.feaps.org/obiblioteca/caminando/capitulo2.pdf.

Bermejo, Martinez, Diaz, Mafnds y Sanchez.(2010) “Apoyo al ingreso y adaptacion de la persona usuaria en el centro”
Protocolo de pre-acogida” Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los casos bien con la nueva persona residente o con su familia.

Ejemplos de buenas practicas

Para la preparacion de el ingreso de José se ha desarrollado un video de antemano, en el que, los que van a ser sus

nuevos companeros le dan la bienvenida, y le muestran a grandes rasgos el lugar que va a ser su nueva casa. Por donde

se entra, como son las habitaciones, los talleres, el comedor, etc.
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EJE 3.-ORGANIZACION Y LIDERAZGO EN EQUIPO: Acompafiamiento en procesos personales

Area de programas de acompafiamiento

Estrategia 3.2. Estrategias para la personalizacion en la acogida

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
EJE 4 - Familia

Objetivos (PARA)
e Posibilitar que el ingreso sea un momento de calidad y calidez humana.

® Planificar cdmo vamos a recibir, quién recibe, la secuencia de acogida, la presentacion de personas y espacios de
referencia, para transmitir seguridad.

® Aminorar el impacto que puede producir la situacion de ingreso.

® Empezar a relacionar a la persona con compafieros de su entorno.

® Acompafar a la familia en ese dificil momento donde aparecen conductas de claudicacién emocional.

e Comprobar que la familia y la persona conocen la informacién que se les dio el dia de visita de preingreso.
Acciones de desarrollo (COMO)

e Desarrollando un protocolo de acogida que se dirija tanto a la persona con discapacidad como a la red social y
familiar:

< Planificar cobmo vamos a realizar la recepcion (salir a recibir a las personas a la puerta de la residencia cuando
vemos que llegan al centro - hacerlas entrar - ofrecerles un vaso de agua, un refresco, preparar un acto de
bienvenida oficial por parte de sus nuevos compareros, etc.).

< Qrganizar cuidadosamente los primeros dias de estancia (entrevistas de historia social, valoraciones, observacion de
la convivencia con otros residentes, interaccion en grupos, etc.).

El protocolo deberia contener varios aspectos como:

< Acompafiamiento a la persona en su llegada, favoreciendo la expresion de opiniones, sentimientos para conseguir
confianza y un buen clima de comunicacion.

< Valoracion de la informacién complementaria.
<= Contacto de la persona y de los familiares con los profesionales de referencia de la persona.
< Encuentro con la comision de acogida (formada por personas con discapacidad y preparada para tales situaciones).

< Incorporar a la persona a alguna actividad, segun sus preferencias. Respetando si prefiere estar sola o tener un
espacio de intimidad.

< Iniciar el proceso de valoracion para la definicion del PPA con la participacion de la persona con discapacidad y de
la familia.

< Se pueden empezar a proponer aspectos de participacion de la persona usuaria en el centro y de la participacion
de la familia, asi como | en el disefio del PPA.

< Establecer el consentimiento sobre la participacion (y recibir visitas) de su familia en el centro (salvo falta de
competencia o incapacitacion).

< Promover la participacion en programas para familias (formativos y de cooperacion).
< Plantear programas de acogida de familias apoyados por familiar veteranas.
Actitudes para su desarrollo
e Dedicar el tiempo necesario, sin prisas, € para atender a la persona con discapacidad y al entorno familiar.
e Asegurar el intercambio de comunicacién que permita asegurar una correcta comprension.
e Repetir la informacion cuantas veces se precise, con serenidad, para que la familia y la persona lo pueda asumir.
e Ser muy respetuosos con las emociones que puedan expresar tanto la persona con discapacidad como la familia.
® Ofrecer acompafiamiento y orientacion si es preciso.

* No forzar ni juzgar, respetando sus sentimientos, su forma de expresarlos y sus reacciones.



Instrumentos de referencia

e Bermejo, Martinez, Diaz, Manos y Sanchez.(2010) "Apoyo al ingreso y adaptacion de la persona usuaria en el centro”
Protocolo de pre-acogida” Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

® Buenas practicas FEAPS 2004 "protocolo de acogida y evaluacion de familias”

http://www.feaps.org/biblioteca/caminando/capitulo2.pdf.

® Protocolo de pre-acogida.

® Buenas Practicas FEAPS "De Padres a Padres"

http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/padres_a_padres.pdf.
Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada con todas las personas, si bien ante la situacion de personas con escasa autonomia
deberemos adaptarnos a sus posibilidades reales de comprension y competencia.

La misma comision de personas con discapacidad puede tener parte importante para desarrollar la visita y explicacion del
centro a la red social y familiar.

Ejemplos de buenas practicas

Con el equipo y la comision de acogida se ha planificado el ingreso de Agustin, al que se le mando el video de bienvenida
realizado por los compaferos del centro. Hoy lunes, llegara a eso de las 10 al centro, por lo que se ha dispuesto la siguiente
estrategia:

1. Conserjeria dara aviso cuando le vean llegar

2. Alfonso (director del centro) - Javier (auxiliar de educador que sera su referente profesional) y Juan (que va a ser su
compariero de habitacion), saldran a recibirlo al exterior para invitarlo a entrar en su nueva casa.

3. Eldirector dara la bienvenida a Agustin y a su familia y se ocupara de los familiares, Javier y Juan acompafiaran a Agustin
en sus primeros momentos en la residencia
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Estrategia 3.3. Estrategias en actividades de vida diaria AVD: Buenos dias: el cuidado de la imagen personal (del
aseo al vestirse)

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
EJE 5 comunidad

Objetivos (PARA)

e Conseguir que las personas con discapacidad puedan decidir sobre los aspectos de su imagen corporal, desarrollando
procesos de identidad y estética propias.

® lograr que las personas con discapacidad puedan desarrollar habilidades relacionadas con el cuidado de la imagen
corporal a partir de las AVD mas basicas.

® Desarrollar el equipo profesional las acciones que se precisen para mantener el cuidado de la imagen personal en las
PCD, sea cual sea su grado de capacidad y/o habilidad.

® Mantener una buena imagen personal que dignifique a la PCD, ya que la propia imagen nos hace Unicos.
® Potenciar estrategias de autocuidado.
e Desarrollar estrategias de apoyo al cuidado personal por parte del equipo y/o la red familiar.

Acciones de desarrollo (COMO)

® Sensibilizando a los profesionales y familiares sobre la importancia de la imagen personal y del autocuidado como
elemento de dignificacion de la persona. El descuido de la imagen personal favorece la perduracion de los estereotipos.

® |Incluyendo la imagen personal en el trabajo del P.PA.
e Ensayando las actividades basicas de la vida diaria como estrategia de autocuidado de la imagen personal (el aseo):

<& Secuencia de limpieza personal (secuencia del aseo y bafio cuidando los detalles, como limpieza de manos, limpieza
de las zonas intimas, ufas, dientes etc.).

< Secuencia de actividades de estética corporal (uso de desodorantes, peinado, maquillaje, etc.).

e Desarrollo de actividades basicas de la vida diaria como estrategia de autocuidado de la imagen personal (el vestir).
< La eleccion de la ropa.
< Huir de la homogeneizacion desarrollando estéticas de imagen singularizadas.

¢ Desarrollando el disefio de los apoyos necesarios en personas con menores capacidades en las AVD.

e Fvaluando que importancia le damos a la imagen corporal y a su mantenimiento en nuestro trabajo diario. Es
importante identificar los logros conseguidos en este aspecto.

Actitudes para su desarrollo
® Respetar las elecciones tomadas por la propia persona.
® Valorar los logros alcanzados por la persona en el autocuidado.

e (Considerar la importancia y el derecho a la imagen personal de la PCD, y tener una actitud de mantenimiento de la
misma para favorecer la dignificacién personal.

Instrumentos de referencia
e BBPP Gob. Ppdo. Asturias "Bienestar, confort e identidad. La importancia de la imagen personal”
Observaciones

En todos los casos debemos tener en cuenta y respetar las preferencias personales. Si la persona opta por ir vestida de una
forma concreta o tener un aspecto concreto, debemos respetarlo y preguntar siempre por sus gustos. Es importante rehuir la
uniformidad. Respetar las preferencias personales permite trabajar la identidad personal y la identificacion con un grupo, estilo,
etc. Hay que dar prioridad y respeto a las preferencias ante la facilidad que el profesional pueda tener con el uso de prendas
iguales para todos, deportivas, cortadas por detras para un mas facil manejo.

Alun asi es necesario promover que el aspecto personal sea siempre digno, vigilar la ropa manchada, cuidar que el aspecto sea
estéticamente agradable y que aporte la dignificacion de la persona a partir de una imagen cuidadosamente tratada.



Ejemplos de buenas practicas

En un centro se plantea el corte de pelo de los usuarios al numero 3. Esta situacion se mantuvo hasta que los profesionales
valoraron que cada persona lo queria a su manera, y que ademas la diversificacion permitia trabajar la imagen corporal a fondo.
Se planted la posibilidad de hacer un catalogo de fotos con largos de pelo diferentes. Asimismo se fotografio a las personas con
varios tipos de corte de pelo. Par desarrollar el corte adecuado se pregunta a la persona.

¢Qué aspecto quieres tener?

Alguien ha pedido tener un pequefio tatuaje, o un "piercing”, ya que tienen el mismo derecho que otras personas. Se le
informa, y se toma una decision conjunta con la familia.

Se potencia el ir a comprar ropa; no utilizar ropa usada por los hermanos sino a partir de las preferencias personales.
Otra forma de trabajarlo se desprende del ejemplo de Gloria.

Cada dos o tres meses Gloria va a la peluqueria que esta 4 calles mas alla de la residencia en la que vive. Confia en ellos. Se
encuentra a gusto cuando sale con su corte de pelo y sus mechas, siempre la han asesorado bien sobre su imagen y le han
propuesto cambios con los que se ha sentido a gusto. Ella tiene su propia estilista.
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EJE 3.-ORGANIZACION Y LIDERAZGO EN EQUIPO: Acompafiamiento en procesos personales

Area de programas de acomparniamiento

Estrategia 3.4. La elaboracion del plan personalizado de Apoyo y su sequimiento

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
Objetivos (PARA)

Potenciar la planificacién centrada en la persona desde las necesidades individuales, con instrumentos de valoracién y
proponiendo estrategias personalizadas para la consecucion de objetivos trabajados de forma conjunta con la persona
con discapacidad, su red familiar y social.

Definir estrategias de acompafiamiento interdisciplinar coherente por parte de todo el equipo.
Favorecer la participacion en la definicion de los PPA por parte de familiares y personas con discapacidad.

Garantizar que cada persona con discapacidad pueda desarrollar y decidir sobre su proyecto de vida en el centro
residencial.

Potenciar las capacidades de la persona a partir de entornos estimuladores, programas de promocion, mantenimiento
y/o rehabilitacion de las potencialidades personales.

Acciones de desarrollo (COMO)

Desarrollando el PPA desde la vision de la persona usuaria teniendo en cuenta expectativas, preferencias y deseos, es
decir, el plan debe estar basado en afiadir valor a la PCP de la persona.

Disefiando el PPA desde la perspectiva profesional, a partir de la definicidén de objetivos, formas de actuacion, intensidad
de apoyos, pautas de actuacion comun y responsabilizacion en tareas y funciones del equipo interdisciplinar.

Implicando a la familia en la definicion del PPA. Esta puede aportar informacion adecua y puede recibir pautas de
continuidad en el apoyo, a partir de responsabilizar de algunas tareas.

Fase 1 Definir mecanismos para recabar informacion sobre la situacion de la persona residente: conocimiento y
valoracion integral de la persona.

Instrumentos de valoracion (ICAP, valoracion de dimensiones, Barthel, etc...).
Recogida de su historia social (experiencia de vida).

Registro de sus preferencias, gustos, costumbres.

Recopilacion de sus preocupaciones, miedos, angustias, etc.

Conocimiento de mapa de comportamientos y reacciones, y si €stas son disruptivas.

¢ ¢ ¢ ¢ 9 9

Valoracion de las capacidades de autogestion y en su defecto definicion de necesidades, y niveles de apoyo.
Fase 2 Definicion de una propuesta de PPA.
< Definir objetivos que fomenten la independencia funcional asi como la autonomia moral.
< Elaborar propuestas de actuacion para la consecucion de objetivos en tres ambitos:
Autogestion y autocuidado.
Actividades de apoyo planificadas.
Cuidados personalizados (hacernos cargo).
Fase 3 Implantacion y sequimiento del PPA a partir de los siguientes aspectos.
< Disefio de pautas de acompafiamiento.
< Definicion de responsabilidades de la PDC, de la red social y familiar, del equipo . {Quién hace cada tarea?

< Coordinacion conjunta en la elaboracion del PPA por parte del profesional de referencia y de la propia persona con
discapacidad, si sus capacidades lo permiten.

< Definicion de sistemas de coordinacion y transmision de la informacion entre turnos, entre familia y equipo, etc.
Fase 4 Valoracion del PPA, revision y actualizacion del PPA.

< Desarrollo de la valoracion por parte del equipo a partir de las modificaciones que se puedan percibir objetivamente
a partir de registros e instrumentos de valoracion.

< Valoracién a partir de las modificaciones que se puedan observar en el desarrollo de la vida cotidiana.



<= Andlisis de las formas de intervenir (introduccidn de modificaciones en relacion a las formas de actuar, a los
criterios y pautas a seguir, a la asignacion de responsabilidades.

< Evaluacién con la persona con discapacidad conociendo su opinién, su nivel de satisfaccion y las mejoras
conseguidas.

Actitudes para su desarrollo

e Tener claro el compromiso con el equipo, los acuerdos de equipo estan por encima de las apreciaciones individuales.

e Conocer competencias y funciones propias, asi como los encargos recibidos y la forma de registrarlos.

e Reconocer las competencias sociales y de autoconocimiento.

e Pedir ayuda cuando sea necesario.

e Saber escuchar y aceptar sugerencias.

e Ser conscientes de los propios limites en las funciones competencias profesionales y competencias personales.
Instrumentos de referencia:

® Bermejo, Martinez, Diaz, Manos y Sanchez.(2010) “El plan personalizado de atencion (PPA) coparticipado desde los
intereses y preferencias de las personas” Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

e BBPP FEAPS - AMICA.
Observaciones
El plan personalizado e apoyo debe ser desarrollado en todos los casos, tipologias y niveles de discapacidad.

Autonomia. Debemos incluir a la propia persona con discapacidad como protagonista del propio proyecto de vida, pactando
los objetivos con ella. En los casos con personas que tengan un altisimo nivel de dependencia, podemos incluir a la familia o a la
red social, no solo para explicar que objetivos planteamos para la persona, sino para pactar y definir, conjuntamente el porqué de
dichos objetivos.

Es importante tener en cuenta que los objetivos del plan personalizado de apoyo son DE LA PERSONA, no del equipo, que es
un instrumento y un recurso mas para la consecucion de la calidad de vida desde sus propios proyectos.

Ejemplos de buenas practicas

Marian necesita apoyo continuo de un “asistente personal” o de un profesional en la residencia. Tiene capacidad para decidir
y sabe cudles son sus expectativas y necesidades personales. Conjuntamente con ella, el equipo elabora su Plan Personalizado de
Apoyo, desde la Planificacion Centrada en la Persona. Se tiene claro que la PCP es de la propia persona y no del equipo, ya que se
trata de desarrollar el proyecto de vida en la que el equipo es una herramienta y un recurso mas.

Marian vive su entorno desde varias perspectivas.
* \ive en la residencia.

® El entorno comunitario le permite participar.

® Mantiene relaciones buenas con los familiares.
e Disfruta del ocio creativo.

e |e afectan algunos problemas de salud.

En fin vive las mismas realidades que otra persona. Marian esta preocupada por su salud y quiere estar cerca de su familia. Le
gusta participar en la asociacion de patinaje, en la que puede dar sus opiniones desde la experiencia de cuando practicaba este
deporte antes del grave accidente que le supuso su grave discapacidad fisica.

Con Marian se ha analizado cuales son las principales expectativas que tiene en su proyecto de vida, analizando asimismo qué
recursos les puede ofrecer el centro. Ante esas expectativas se ha priorizado conjuntamente por dénde empezar.

En otras aspiraciones como hacerse la cirugia estética en la cara, el equipo solo le ha podido facilitar que médicos que ofrecen
este servicio, ya que el centro no dispone de dichos recursos, aunque si que se la acompafia emocionalmente. En todo el proceso
y de acuerdo con Marian se ha ido informando a la familia e involucrandola en las decisiones tomadas.
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EJE 3.-ORGANIZACION Y LIDERAZGO EN EQUIPO: Acompafiamiento en procesos personales

Area de calidad de vida emocional

Estrategia 3.5. El acompafiamiento ante alteraciones de conducta

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
EJE 5 comunidad

Objetivos (PARA)

Conocer las causa de las alteraciones de conducta en las personas con discapacidad.
Prevenir las causas previsibles que generan dichos trastornos en la persona con discapacidad.
Definir pautas de actuacién consensuadas en equipo, afrontamientos comunes y coherentes.

Trabajar las situaciones angustia y claudicacion que dichas conductas generan en la PCD, en el equipo profesional y en
otras personas residentes.

Comprender las alteraciones de conducta son la expresion de un malestar de la persona con discapacidad que no sabe
cOmMo expresar.

Acciones de desarrollo (COMO)

Elaborando un protocolo de actuacion que nos permita analizar la causa que generan las alteraciones de conducta para
desarrollar luego los afrontamientos pertinentes en equipo.

Acordando algunas pautas de observacion para conocer las causas y el desarrollo de las conductas disruptivas. Para ello
podemos preguntarnos sobre:

Descripcion de la situacion Qué ocurre

Antecedentes Situaciones anteriores similares

Personas implicadas Qué personas participan o catalizan dichas conductas

Cuando aparece En qué momento del dia o secuencia de vida cotidiana

Donde aparece En qué lugar suele producirse

Como se desarrolla (secuencia) Qué secuencia de enfado tiene la persona con discapacidad hasta pro-

ducirse la alteracion de comportamiento, qué actitudes le preceden

Reacciones que alimentan trastorno Qué acciones disparan mas el trastorno o alteracion de conducta
Soluciones intentadas Qué soluciones hemos intentado otras veces
Soluciones efectivas Qué soluciones han resultado efectivas otras ocasiones

Deberemos analizar las causa y observar qué situaciones son previsibles o por tanto prevenibles.

Debemos acordar afrontamientos coherentes en equipo y reforzarlos para dar continuidad a la recuperacion de
conductas positivas.

Actitudes para su desarrollo

Desde la escucha activa ante las problematicas y preocupaciones expresadas por las personas con discapacidad.
Evitar culpabilizar a la persona.

Recuperar lo antes posible la normalidad y no menospreciar a la persona por sus conductas disruptivas.
Respetar las vivencias expresadas por las personas con discapacidad.

Mantener el didlogo y asertividad, refuerzo positivo en los logros.

Instrumentos de referencia

Bermejo, Martinez, Diaz, Mafids y Sanchez.(2010) “Alteraciones de conducta en las personas usuarias” Consejeria de
Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

Buenas prdcticas FEAPS "Apoyo conductual positivo”

http;//www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/apoyo_conductual.pdf.



® Buenas prdcticas FEAPS "Protocolo de actuacion ante conductas desafiantes, ...."
http.//www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/conductas_desafiantes.pdf .
® BBPP Gob. Ppdo. Asturias.
Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los casos bien con la nueva persona residente o con su familia. Es importante
conocer y dar continuidad a las pautas de afrontamiento que se puedan dar ante situaciones de trastorno que conlleven dicha
complejidad.

Ejemplos de buenas practicas

Mariano con graves alteraciones de conducta y dificultades en su comunicacion tiene una situacion de inseguridad muy
acentuada. Siempre estad preocupado por saber cuando van a venir sus padres a verle o si vendran a recogerle para realizar esa
salida de ocio. Dichas situaciones le generan ansiedad y angustia, que suele traducirse en migrafias importantes con el
consiguiente desajuste de comportamientos.

Ante ambas situaciones se han planteado acciones Proactivas que permitan prevenir los comportamientos disruptivos.

Primeramente el médico ha estudiado las cefaleas que se dan en las situaciones de angustia y en otros momentos, recetando
un analgésico que causa una disminucion de las migrafias. Ante esa realidad. Hemos:

1. Verbalizado el uso del analgésico en el momento adecuado.
2. Se ha asociado el analgésico con la caja del farmaco para que los relacione.

3. Ante los primeros sintomas se le muestra bien la caja de analgésico, bien la caja de otros calmantes relacionados con sus
brotes.

4. Mariano suele optar por pedir la medicina relacionada con su dolor de cabeza.

Asimismo, sus padres viajan mucho por su trabajo. Para aminorar la ansiedad ante las visitas, se ha desarrollado una agenda
visual, en la que se puede anticipar informacion por adelantado a, ya que le hemos hecho saber ante su agenda visible, cuantos
dias faltan para que venga su madre. Se ha puesto la foto de la madre de Mariano en la casilla del dia que llegara, y en cada uno
de los dias que va venir a verle.

Llegado el dia que le viene a recoger, se trabaja con un reloj la espera indicandole e informandole por adelantado sobre la hora
y el tiempo que falta para que las agujas llequen a ese momento.

Se ha logrado que disminuya su ansiedad, sus migrafias y que esté mejor cuando su madre o su padre vienen a verlo.
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EJE 3.-ORGANIZACION Y LIDERAZGO EN EQUIPO: la organizacion interdisciplinar

Area de organizacion y gestion de la calidad

Estrategia 3.6. Desarrollo de modelos de calidad y planes estratégicos
Esta es una estrategia asociada al EJE 2 - Profesionales y entornos
Objetivos (PARA)
® Fijar criterios de calidad asistencial en el propio centro residencial y darles continuidad mas alla de los profesionales.

® Potenciar un sistema capaz de aprender la sistematizacién de la gestion de la calidad a partir del desarrollo de
protocolos funcionales, reconocimiento de las situaciones de no conformidad, y aplicacién de acciones correctivas y
preventivas ante los errores cometidos.

® Aprender de los errores cometidos, de las experiencias, y soluciones adaptadas con éxito.

e Sistematizar formas de trabajo.

e Compartir la filosofia de le entidad, asi como la ética de la misma.

e Desarrollar r procesos de mejora continua desde la implicacion de los profesionales.

e (rear un sistema compartido de atencion, en constante revision y aplicado a las necesidades de las personas.

® Situar el reto de la calidad desde una concepcidn de la discapacidad, que afirma el valor de toda persona por encima de
sus perfiles de capacidad y limitacion y del propio del sistema organizativo.

Acciones de desarrollo (COMO)
e Definiendo un plan rector de calidad.

® Revisando el funcionamiento de las actuaciones que desarrollamos a partir de la definicion de indicadores y estandares
de cumplimiento de las pautas desarrolladas en el trabajo en equipo.

® Planificando acciones y protocolos de actuacion, sistematizarlos y validarlos por parte de la direccion situandolos en el
sistema de gestion y de apoyos.

® |mplantando los protocolos establecidos, observando los aciertos y las dificultades que conllevan en su implantacion.

® FEvaluando el grado de adecuacion de los protocolos, y analizando las dificultades y no conformidades que se produzcan.
® FEvaluando las causas de no conformidad, y proponiendo acciones que corrijan los errores cometidos con anterioridad.

® \Validando los nuevos protocolos y en caso de ser adecuados incorporarlos al sistema de protocolos del centro.

® Resaltando las buenas practicas de acompafiamiento que nos permitan compartir conocimientos y estrategias ante
situaciones.

® Realizando una revision de las intervenciones pensando en las personas,. No buscando un sistema de calidad que nos
“certifique” una forma de hacer, sino en funcion de la calidad de vida, del dia a dia de las personas con discapacidad.

Implantando sistemas de gestion basados en la calidad, como la ISO 9000/2008 o el sistema de excelencia EFQM.

e Definir sesiones de grupos de mejora de la calidad.

El sistema de gestion debe cumplir los principios siguientes:

(Modelo FEAPS http://www.feaps.org/calidad/documentos/modelo.pdf)
< Coherencia.

Equilibrio entre calidad de vida, calidad de gestion vy ética.

Comprensible.

Ayuda r a mejorar.

Ser compatible con otros sistemas de gestion.

Ser participativo, no dejar nadie fuera.

Asegura unos requisitos minimos.

Ser mas evaluativo que "normativo”

¢ ¢ 9 9 ¢ 9 9 9

Estar orientado a las personas.



Actitudes para su desarrollo

® Implicarse en la implantacion de las politicas de calidad y de mejora en el centro.
e |ntervenir desde la coherencia con el sistema acordado y consensuado.

e Creer en los procesos de calidad y en el trabajo en equipo.

e Evitar la burocratizacion, creando la cultura de la orientacion al cliente, la evaluacion de resultados, la plasmacion de
evidencias, la mejora continua, etc.

Instrumentos de referencia
e (Modelo FEAPS http://www.feaps.org/calidad/documentos/modelo.pdf).
e || Plan estratégico y Manual de Calidad de AMICA.
e Bermejo, Martinez, Diaz, Manos y Sanchez.(2010) "Revisando las intervenciones, pensando en las personas'”
Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.
Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los centros sea cual sea la tipologia de atencion que se desarrolle. La definicion
de oportunidades de mejora es importante que sea trabajada, donde lo mas importante es saber en qué aspectos tenemos margen
para avanzar en la mejora continua, para asi desarrollar estrategias de cambio, tanto desde la solucion de problemas concretos
como desde la prevencion de posibles problematicas que puedan aparecer.

Ejemplos de buenas practicas
En el centro de San Miguel se ha desarrollado la definicion del modelo de calidad.

Ya desde el principio se define que plantear un modelo de certificacion de lo que se hace es el objetivo principal, sino una
herramienta mas para que este modelo de gestion repercuta, verdaderamente, en la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

A tal efecto se ha desarrollado una propuesta especifica de trabajo en la que se pretende que participen todas las personas
que viven y [o trabajan en el centro (personas con discapacidad, familiares, profesionales). Se han desarrollado varias acciones:

® Analizar los procedimientos de trabajo y reescribirlos desde las aportaciones que desde grupos de mejora de profesionales,
familiares y usuarios se proponen. Por lo tanto se plantea una revisién dinamica que ayude a repensar las intervenciones
en la vida cotidiana. De esta forma los protocolos son una oportunidad de mejora continua.

® Dichos protocolos se escriben para poder dar asi continuidad a las decisiones que se toman.

e Se difunden para que todas las personas estén informadas de las formas de trabajo y del porqué de las mismas desde la
perspectiva de la ética y de la calidad de vida emocional de las personas con discapacidad.

e Se revisan desde la perspectiva de la definicién de indicadores que deben ser representativos de la realidad vivida por las
personas con discapacidad.

Esta perspectiva de trabajo solo se puede trabajar desde la definicion de grupos de mejora en los que se pide la participacion
de usuarios competentes, familiares y profesionales. Cada grupo de mejora, segun sea la tematica que le concierne, se reine
bimestralmente para analizar el progreso de las aportaciones desarrolladas.
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EJE 3.-ORGANIZACION Y LIDERAZGO EN EQUIPO: la organizacion interdisciplinar

Area de programas de acompafiamiento

Estrategia 3.7. La planificacion interdisciplinar del trabajo en equipo
Esta es una estrategia asociada al EJE 2 - Profesionales y entornos
Objetivos (PARA)
® Garantizar un acompafiamiento integral, coherente y generadora de dignidad.
® Potenciar la mejora continua en el centro.
e Sistematizar el trabajo de forma rigurosa y ordenada, que sea referente al equipo profesional.
® Definir los requisitos organizativos para el trabajo sea realmente interdisciplinar.

e Establecer estrategias que faciliten un sistema coherente y eficaz a partir clarificar los espacios de trabajo en equipo,
para qué sirven las reuniones, como prepararlas antes de acudir, como se toman e implantan acuerdos, etc.

e (arantizar la eficacia en el sistema, pero centrado en la calidad de vida de la persona.
Acciones de desarrollo (COMO)
® Acordando objetivos para el trabajo en equipo interdisciplinar.
® Delimitando los objetivos de cada reunién a partir de criterios como:
< Definicion previa de objetivos, temas y secuencia de las mismas, orden del dia, necesidad de preparacién previa.
o Asegurar sistemas de registro (actas de acuerdos, etc.).
® Definiendo para qué sirve cada tipo de reuniones.
< De planificacion, programacion y seguimiento.
< De de valoracion del propio sistema de funcionamiento.
< Para la elaboracion del PPA.
< De revisién de casos.

¢ Clarificando los roles de funcionamiento en el trabajo de equipo. El coordinador o conductor de las reuniones debe
saber regular las intervenciones y administrar el tiempo.

e FElaborando la propuesta de acompafiamiento acordada indicando el:
< Qué (acciones previstas).
< Quién hace (encargos y responsabilidades).
< Cuando (Temporalizacion).
<o~ Como (desde protocolos y buenas practicas).
® Debemos valorar y revisar las propuestas registrando la evolucidn de las estrategias acordadas.
Actitudes para su desarrollo
e Tener claro el compromiso con el equipo, los acuerdos de equipo estan por encima de las apreciaciones individuales.
e Conocer competencias y funciones propias, asi como los encargos recibidos y la forma de registrarlos.
® Reconocer las competencias sociales y de autoconocimiento.
e Pedir ayuda cuando sea necesario.
e Saber escuchar y aceptar sugerencias.
e Ser conscientes de los limites en sus funciones competencias profesionales y competencias personales.
Instrumentos de referencia

Bermejo, Martinez, Diaz, Mands y Sanchez.(2010) "El trabajo en equipo interdisciplinar” Consejeria de Bienestar Social y
Vivienda Gobierno Principado Asturias



Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los centros sea cual sea la tipologia de atencion que se desarrolle.

Ejemplos de buenas practicas

Los profesionales del equipo interdisciplinar basico del centro se reunen cada martes para tratar las tematicas relativas a los
principales ejes de funcionamiento del centro.

De un tiempo a esta parte, se tiene la sensacion de que las reuniones no son del todo productivas, ya que cada profesional
aporta desde su perspectiva sin tener una propuesta comun. Asimismo no se sabe de antemano qué temas van a ser tratados ese
dia, hecho que conlleva que pasen unos 15 minutos divagando hasta entrar en materia. Los acuerdos tomados en la reunion se
escriben en un acta, pero no se definen responsabilidades (quién desarrolla las acciones) para su aplicacion.

El martes pasado hubo un conflicto entre dos profesionales que entablaron una discusion sobre los instrumentos de valoracion
que utilizan cada uno de ellos en los que se repite informacion, llegando a decir que el otro profesional estaba incurriendo en
intrusismo.

Ante dicha situacion tenemos la sensacion que no se trabaja en equipo, sino desde cada disciplina profesional (cada cual con
sus herramientas) llegando a tener que justificar el porqué de cada accion profesion y cayendo en el peligro de parcelar a la
persona con discapacidad en territorios profesionales, cuando es ella la verdadera protagonista de su propia vida.

Por lo tanto se ha planteado una reunion para redefinir el trabajo en equipo interdisciplinar en la que se han tomado los
siguientes acuerdos:

1. Las reuniones interdisciplinares se convocaran con antelacion y se facilitara el orden del dia para su preparacion.

2. Se buscaran los elementos de complementariedad para elaborar una propuesta de valoracién multidimensional, que nos
permita desarrollar los Planes personalizados de Apoyo desde las perspectivas de los profesionales implicados, asi como
de las personas usuarias.

3. Enlatoma de acuerdos se repartiran los encargos que el Equipo atribuye a cada profesional para la consecucion efectiva
de los objetivos planteados en la reunion.

4. Se definen dos figuras esenciales en la reunion interdisciplinar.
a. Conductor de la reunion (con capacidad de liderazgo).

b. Secretario (que desarrollara el acta) esta figura recaera siempre en la misma persona, que debe tener capacidad de
sintesis.

5. Se desarrollara un codigo de funcionamiento del equipo basado en las actitudes de colaboracién entre profesionales

6. Seacuerda un plan de comunicacion en las que se definiran los tipos de reunidn necesarios, qué funcion tiene, quién debe
participar en ellas, para evitar que las reuniones interdisciplinares sean un “cajén de sastre" donde quepa todo.

Desde que se han potenciado las reuniones interdisciplinares con dichos instrumentos el equipo interdisciplinar ha conseguido
trabajar desde la complementariedad, como una oportunidad para avanzar en la calidad de vida de las personas usuarias.
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EJE 3.-ORGANIZACION Y LIDERAZGO EN EQUIPO: la organizacion interdisciplinar

Area de programas de acompafiamiento

Estrategia 3.8 El desarrollo de comités de ética
Esta es una estrategia asociada al EJE 2 - Profesionales y entornos
Objetivos (PARA)

e Ayudar al desarrollo de un modelo de centro basado en la ética condicionando las formas de intervenir de la institucion
y de sus profesionales.

e Favorecer el debate sobre el acompafiamiento centrado en el cddigo ético de centro.
* Orientar sobre pautas de acompafiamiento y toma de decisiones desde la perspectiva del cddigo ético de centro.

e FElaborar informes sobre las actuaciones realizadas a favor de NO vulnerar los valores de la entidad y los valores y
dignidad personal y desde la confidencialidad.

® \lelar por la dignidad de la persona con discapacidad, de sus redes familiares y de los profesionales de la institucion.
Acciones de desarrollo (COMO)

e Desarrollando un codigo ético de centro que permita interpretar los valores del centro hacia las personas con
discapacidad, hacia las familias y hacia la propia organizacion como sistema compartido.

< El codigo ético debe contener valores y principios que condicionan y definen la forma de entender un
acompafamiento centrado en la igualdad y la dignidad de la persona con discapacidad.

e (Creando un comité participado por Personas con discapacidad, familiares, profesionales, voluntarios, personas
expertas en ética ajenas a la entidad.

< Delimitacion de las funciones del comité fundamentadas en cddigo ético.
<= Recogida de informacion sobre las dificultades presentadas al Comité.

< Andlisis y estudio de dichas situaciones desde la perspectiva de valores y principios desarrollados en el cédigo ético
de centro.

< Debate y deliberacion para la definicién de un dictamen.
< Elaboracion de informes.
Actitudes para su desarrollo
® De respeto a la dignidad de las personas que forman parte de la institucion.
® De rehuir la actitud de rehuir y justificar acciones.
e De rehuir la actitud de enjuiciar personas.
e De abordar problemas no de enjuiciar y atacar a personas.
e De actuar con coherencia con los principios y valores definidos en el codigo ético.
Instrumentos de referencia
e Comité de ética FEAPS http://www.feaps.org/biblioteca/documentos/comite_codigoetico08.pdf.
e (odigo ético FEAPS http://www.feaps.org/confederacion/documentos/codigo_etico.pdf.
® Definicion de valores AMICA.
http://www.amica.es/web/index.php?option=com_contentéttask=view&tid=204&Itemid=147.
e Down Espafia "Quienes somos" http://www.sindromedown.net/index.php?idMenu=2¢&tidldioma=1.
® Valores http://www.sindromedown.net/index.php?idMenu=3¢tidldioma=1.
Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los centros sea cual sea la tipologia de atencidn que se desarrolle.



Ejemplos de buenas practicas

En el centro Juan muestra sus tendencias homosexuales con cierto descaro, masturbandose en publico o, en alguna ocasion
pidiéndole a José (persona con discapacidad intelectual de mayor grado que Juan que se acueste con él).

Ante dicha situacion el equipo no sabe como actuar y eleva sus dudas ante la intervencién como castigo o de acompafiamiento
a Juan. Los profesionales tienen asimismo su ideologia y sus creencias, hecho que conlleva la aparicion de dilemas ante la
intervencion cotidiana.

A tal efecto en el centro se propone desarrollar un Comité de ética.

En primer lugar se han definido cuales son los valores minimos irrenunciables a partir del desarrollo de un codigo ético
centrado en valores fundamentales y los principios que de ellos se desprenden:

Valores Fundamentales.

e Persona (principios de igualdad y dignidad).

e Familia (igualdad e inclusion).

e Servicio (calidad, recursos humanos, apoyo mutuo, participacion, etc.).
Definicion de formas de actuar (minimos irrenunciables) positivas.

® Llamar a la persona por su nombre, sin “alias" o0 motes despreciativos.

No infantilizar.

No hablara delante de la persona como si no estuviera.

No hablar de ella en publico.
e No potenciar castigo y/o chantaje.

Se ha creado un comité de ética compuesto por la titularidad, profesionales, usuarios, familiares y un asesor externo en el que
de debaten y se dan respuestas a casos como el de Juan, haciendo recomendaciones de buena practica coherentes con los valores
éticos de la organizacion y dando el asesoramiento al equipo para poder desarrollar dichas estrategias. Los cometidos del comité
de ética desarrolla un analisis de la situacion, delibera las formas de actuar, define posibles acciones y plantea orientaciones,
realizando un informe de la problematica deliberada en la que se definen las acciones que la organizacion, y los profesionales
deberian desarrollar para hacer frente a situaciones como las descritas, siempre desde la perspectiva de la planificacion centrada
en la persona y en su dignidad como tal.

El comité ha planteado estrategias de difusion del codigo ético a partir de acciones formativas hacia los propios familiares,
usuarios y profesionales.

89



90

Cuarto Eje: LA FAMILIA

“En las familias, ademds de luchar por el desarrollo de todas las capacidades del hijo con discapacidad, debemos
continuar con nuestra independencia habitual. La familia no estd discapacitada (Marisa Pérez Tejeda, madre de per-
sona con discapacidad)?®

Sarto Martin (USAL) nos indica en su ponencia familia y discapacidad las caracteristicas principales de este eje, que
aunque no sea principal es una de las fuentes de apoyo humano y social mas importantes del ambito de la disca-
pacidad. La autora nos indica que es necesario un “nuevo replanteamiento en las propias familias de esa funcion
esencial e insustituible en la educacion de los hijos". Nos define la familia como "“contexto socializador por excelen-
cia, el primer entorno natural en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo,
fisico, intelectual y social, sequn modelos vivenciados e interiorizados” Esta perspectiva debe abrir las mentes hacia
una planificacion centrada en la persona, pero también con la familia. La familia esta llamada a ofrecer oportuni-
dades de desarrollo de habilidades y competencias personales y sociales que permitan crecer con seguridad y
autonomia. La familia debe participar activamente en el desarrollo de las acciones que se desarrollan en los centros
asi como en la definicion de los PPA para desarrollar la continuidad de la atencion y los apoyos.

Calidad de vida familiar®

Tal como nos indica Verdugo “cada persona con discapacidad es diferente por sus propias caracteristicas asi como
por su entorno y la interaccion que establece con é/"la familia es quizas el entorno natural permanente el mas prin-
cipal y del cual van depender "/as expectativas, posibilidades y bienestar de la persona”.

Las familias viven situaciones de claudicacion y estrés. La aparicion de situaciones en las que la familia claudica esta
estrechamente ligada con el grado de malestar y con la aparicion de trastornos de salud mental en el entorno familiar.

Es en la adaptacion y aceptacion de la situacion que la familia puede desarrollar apoyos positivos. En este sentido
debemos potenciar mecanismos de apoyo y orientacion a las familias en pro de potenciar procesos de continuidad
entre equipo y familia, generando modelos referenciales y coherentes para la persona.

Verdugo nos indica que debemos ubicar “/os objetivos de trabajo en el dmbito familiar con una perspectiva centrada
en la calidad de vida de la familia”. Debemos pues evaluar las necesidades de la familia para establecer objetivos de
apoyo y prioridades de la misma asimismo indica dos posibilidades de acompafiamiento que centran las prioridades
de este eje:

® e/impacto que causa la discapacidad en la calidad de vida de la familia,
® elimpacto de la discapacidad en el individuo y el rol a desempefiar por la familia.

En el primer caso, corresponde examinar las transformaciones que ocurren en el seno familiar y generar servicios
de apoyo a la familia en las diferentes fases de evolucion del individuo, siendo el objeto de atencion la propia la
familia. En el sequndo caso, e/ usuario de los servicios es la persona, y el rol de la familia es la colaboracion estre-
cha con los profesionales.

Lacasta (2000)°° nos indica algunos detalles relacionados con la calidad de vida de las familias. Para ello nos hace
hincapi€ en que es preciso reconocer:

® que las familias tienen necesidades propias, graves o urgentes que hay que atende,

® que la integracion social de las personas con necesidades de apoyo, solo se pude conseguir desde la inte-
gracion familiar. Las familias necesitan apoyo para crear condiciones de integracion de la persona en la
familia.

Lacasta nos habla de las familias como un colectivo "mudo”, silenciado durante muchos afos por la prevalencia del
sistema a los aspectos personales y nos define varias tipologias de necesidad de las familias:

e de informacion,
® de orientacion,
e de formacion,



e (e alivio de sobrecargas y sentimientos de culpabilidad que les permita sobrellevar el estrés familiar,
® de apoyo terapéutico,
® de apoyo social e integracion para combatir el aislamiento que pueda generarse.

Es necesario que los servicios ayuden a la familia a hacer una demanda que corresponda con la verdadera necesidad
y no con otro tipo de proyecciones, para asi poder suministrarle los apoyos que verdaderamente necesita para
mejorar su calidad de vida.

Estrategias de orientacion e implicacion familiar

Son estrategias que se enmarcan en las relaciones interpersonales y en la participacion para poder vencer el “enmu-
decimiento” de la familia y potenciar su implicacion y/o desarrollo de acciones encaminadas a recibir la orientacion
necesaria ante la claudicacion y la gestion de emociones, para asi aportar la continuidad en los apoyos. Se trata de
desarrollar estrategias de dialogo entre personas usuarias, familiares y profesionales, desde una actividad consen-
suada que fomentara acciones de desarrollo y de acompafiamiento. La interaccion en redes sociales se lleva cabo
también en la vida familiar que ofrece apoyos emocionales, fisicos, econdmicos y permite a la persona tener el
sentimiento de pertenencia a un grupo donde pueden desarrollarse el afecto, la amistad, y los apoyos personales.

Areas de desarrollo Estrategias de accion

Participacion y toma de decisiones Participacidn significativa de la familia en la planificacion del centro

Familia y redes sociales Estrategias de continuidad de apoyo entre familiares y equipo
Estrategias de orientacion y apoyo familiar

Estrategia 4.1. Participacion significativa de las familias en la planificacion del centro
Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - |a persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
Objetivos (PARA)

® Potenciar procesos de participacion de los familiares y red social como entidades Tutelares en la planificacion del
funcionamiento del centro.

® Generar mecanismos formales de participacion de la red social en la definicidon de acciones y gestion de la vida
cotidiana de la residencia y de los procesos de continuidad en el ambito familiar.

e Que los familiares tengan voz en la planificacion del funcionamiento y puedan hacerla sentir, la red familiar y/o la
entidad tutelar debe ser quien represente a la persona cuando esta no tenga posibilidades de defender sus propios
derechos.

e (rear espacios y mecanismos de participacion en las que se puedan consensuar objetivos, acciones actividades, para
asegurar la continuidad entre la familia y el equipo profesional, consensuando criterios, objetivos y formas de actuar.

Acciones de desarrollo (COMO)

e Creando de una comision mixta de participacion del centro (personas con discapacidad - red familiar- equipo
profesional) que deberd tener definidos cudles son sus objetivos, su funcién y responsabilidades, sistema de
funcionamiento, sus representantes.

e Desarrollando procesos de eleccion de delegados para que participen en dicha comision para crear un 6rgano de
representacion, que podria ser la asociacion de familiares de usuarios del centro. Dicho 6rgano de representacion
deberia tener definidos cuales son sus objetivos, su funcion y responsabilidades, sistema de funcionamiento, sus
representantes siempre desde la perspectiva de cooperacion con el centro y en un sentido constructivo.

® Creando de comisiones de participacién como los comités de seguridad y accesibilidad.
® Desarrollando de espacios de participacion a partir de la relacion con el profesional de referencia.

® Creando de un protocolo para introducir las aportaciones de la persona en la definicién del propio Plan personalizado
de Apoyo.
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® Mecanismos como el buzdn de sugerencias, quejas y felicitaciones, asi como las encuestas de satisfaccion, evaluadas y
analizadas.

e Desarrollando de un plan de acompanamiento con familias y de orientacion hacia las mismas.
Actitudes para su desarrollo

® Debemos desarrollar actitudes de colaboracion con los familiares, no excluirlos de la atencion ya que también son
unidad de acompafiamiento.

* De Acompafiamiento y refuerzo de las acciones propuestas por las respectivas comisiones de participacion.
® Validar y facilitar los recursos para que las reuniones de las comisiones sean efectivas.
e Visibilizar la utilidad de la toma de decisiones por parte de las comisiones.

® Actitud de escucha ante las propuestas de las familias desde la comprension de su claudicacion, desde el respeto y
valoracion de las opciones y argumentos que nos planteen.

® Actitud de didlogo y de escucha activa, sin anticipar las respuestas a la expresion de las problematicas que nos quieren
hacer llegar.

Instrumentos de referencia

® Bermejo, Martinez, Diaz, Mafds y Sanchez.(2010) "Cauces formales de participacion en el centro”; "Cooperacion persona
usuaria, familia y equipo profesional en el plan de atencion" Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno
Principado Asturias.

e Buenas Practicas FEAPS "Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia”
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/enfoque_familia.pdf.

Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los centros sea cual sea la tipologia de atencion que se desarrolle, siempre que
la familia sea un punto referencial. Debemos saber encontrar los limites a la implicacion familiar, ya que a veces esta puede tener
acciones de sobreproteccion o tener la tendencia a tomar decisiones por parte de la persona no dejandole oportunidad para la
autodeterminacion.

Ejemplos de buenas practicas

Maria es una monitora educadora del centro que a menudo se queja de las familias porque no se implican, no responden ya
demas exigen. Esta realidad la comparte con muchos otros compaferos del equipo, hecho que a menudo se traduce en expresiones
por parte de los profesionales como:

e "|a familia cuanto mas lejos mejor".
® "Ahora me ocupo yo de su hijo, que no se entrometan mas, la familia no es mi problema"

La verbalizacidn de frases como esta preocupa al equipo gestor del centro hecho por el cual se revisa cual el trabajo dirigido
hacia los familiares. Del analisis y revision se desprende que no se atiende a la familia de forma adecuada, ya que hay protocolos
para cosas tan simples como es poner un termometro o un pafal y en cambio no hay ningun protocolo que este centrado en
como acoger a la familia, o simplemente no se le da ningun rol, ni ninguna responsabilidad para la familia en el funcionamiento.

La realidad es que no se esta dando un espacio de participacion a la familia, no tiene funciones en el proceso y esta dando
bandazos, buscando su lugar en la estructura.

Partiendo de esta realidad hemos planteado la definicion de un Programa de familia a partir de plantear seis preguntas
especificas contando con todos:

1. ¢Qué expectativas, que esperan las personas con discapacidad de sus familiares? (esperan seguir siendo alguien en la
familia, que les visiten, recibir afecto, no se conforman con regalos o visitas relampago, ...).

2. Qué expectativas tiene la familia en relacion al equipo del centro? Podemos preguntarnos sobre que nos exigen (que
los cuidemos como si fueran los tnicos, atencion, sequridad, lo que ellos no pudieron dar), asimismo sobre que nos piden
(piden informacién entre otras muchas cosas, por ultimo nos podemos preguntar sobre que proponen (a menudo el
espacio de las propuestas queda vacio ya que nadie les ha dicho que pudieran proponer).

3. ¢Qué expectativas tiene el equipo en relacion a la familia? Les exigimos ropa facil de poner, marcada, peine, jabon, ...;
les pedimos informacion, respeto, ...); les proponemos (a veces no sabemos que proponer).



4.
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Potencialidades y limites Después de conocer las expectativas debemos plantearnos que potencialidades puede tener la
familia en el centro (soporte en AVD, acompafamiento en salidas, participacion en el Comité de ética,) pero también los
limites (hasta que nivel hay que permitir su implicacion para que sea sobreprotectora, etc.)

¢Qué espacios, que funcion, que rol otorgamos a la familia en el centro? Debemos pensar cuales son los cauces de
participacion en comisiones, en la elaboracién y desarrollo de los planes personalizados de apoyo (PPA).

Una vez definido el rol y las funciones de la familia la podemos incardinar en los programas dando pautas de
participacion y planteando los limites entre la accion profesional y el apoyo familiar. Estos cometidos se definen en
propuestas como:

a. Adaptacion del protocolo de acogida pensando también en la familia

b. Participacion de la familia en el PPA

c. Participacion de la familia en comités

d. Creacién de una asociacion de familiares de personas con discapacidad en el centro
e. Padres acogen a nuevos padres “De padres a Padres"

f. Creacion de grupos de ayuda mutua GAM

g. Otros,...
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EJE 4.-LA IMPLICACION Y ORIENTACION FAMILIAR

Area de familia y redes sociales

Estrategia 4.2. Estrategias de continuidad asistencial entre familia y equipo profesional

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales
y entornos

Objetivos (PARA)
e Trabajar la continuidad entre equipo profesional y familia.
® Implicar / fomentar la Participacion de familias /

e |ograr que la familia conozca [ reconozca la realidad de las capacidades de sus hijos para que las expectativas sean
realistas.

e Definir estrategias y pautas de referencia entre profesionales y familiares.
e Acordar los apoyos necesarios en el Plan personalizado de Apoyo (PPA).
e Consensuar procesos de continuidad y mejora compartiendo informacién, problematicas y estrategias.
Acciones de desarrollo (COMO)
¢ Disefiando el Protocolo de acogida de la familia en el pre ingreso e ingreso donde podremos plantear.
< propuestas de colaboracion, participacion en actividades, comisiones.
< Participacion en los PPA responsabilizando a la familia.
<~ Motivacion hacia el ocio por parte de la familia.

® Desarrollando la participacion e interaccion de la familia a partir de consensuar pautas de acompafiamiento que
sean entendidas por ambas partes dentro de un proceso educativo de continuidad.

< Mantenimiento de reuniones con la familia cuando para explicar el PPA y reuniones de sequimiento del mismo.

<o Sistematizacion de la informacion y definicion de roles y responsabilidades (ver cuadro de planificacion).

Agente: PROFESIONALES

Rol Tarea Responsabilidades

e Definiendo acuerdos y compromisos para el desarrollo del PPA en relacion a aspectos materiales.
® Responsabilizando de la familia de seguir las pautas acordadas en el proceso educativo y de atencion a la persona.

¢ Definiendo de acuerdos y compromisos para el desarrollo del PPA con relacion a aspectos afectivos y emocionales en
los que la familia tiene un rol importante.

o Definiendo de mecanismos de informacion familia-equipo.
Actitudes para su desarrollo

® Debemos desarrollar actitudes de colaboracidn con los familiares, no excluirlos de la atencion ya que también son
unidad de acompafiamiento y parte activa en la ejecucién de la misma.

® De Acompafiamiento y refuerzo de las acciones de las que se responsabiliza la familia.

e Actitud de escucha ante las propuestas de las familias desde la comprension de su claudicacion, desde el respeto y
valoracion de las opciones y argumentos que nos planteen.

e Actitud de didlogo y de escucha activa, sin anticipar las respuestas a la expresion de las problematicas que nos quieren
hacer llegar.



Instrumentos de referencia

e Bermejo, Martinez, Diaz, Manos y Sanchez.(2010) "Cooperacion persona usuaria, familia y equipo profesional en el plan
de atencion” Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias.

e Buenas Practicas FEAPS " Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia” http://www.feaps.org/
biblioteca/libros/documentos/enfoque_familia.pdf.

Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los casos bien con la nueva persona residente o con su familia. Es una estrategia
muy adecuada para personas con heteronomia y competencias sociales.

Ejemplos de buenas practicas

Juana se ira unos dias de vacaciones de verano con sus padres. A tal efecto se ha preparado conjuntamente
con ella un libro personal para sus familiares, llamado "Mira de qué soy capaz”.

En este Juana les explica a sus padres las actividades que hace en el centro desde la perspectiva de los
aprendizajes que ha desarrollado en el centro.

Hay varias secciones que permiten trabajar la continuidad.
He aprendido a...

® Juana les explica a sus padres los que ha aprendido a hacer en las actividades basicas de la vida diaria,
reconociendo lo que sabe hacer y en qué casos puntuales necesita ayuda. (en las praxias del vestido, del
bafios, etc.).

Quiero hacerlo para vosotros.

® También explica qué ha aprendido en relacion a actividades instrumentales de la vida diaria como cocinar.
En este apartado Juana les explica a sus padres que quiere hacerles unas albondigas con salsa de tomate
que ha aprendido en el taller de autonomia en el centro, aunque va a necesitar un poco de ayuda.

Qué cosas me ponen nerviosa y qué cosas me agradan.

® [n esta seccion Juana reconoce qué situaciones “la ponen de los nervios”, tal como dice ella y nos dice
que cuando esta asi necesita estar sola, asimismo expresa cuales son sus preferencias.

Asimismo se ha invitado a la familia que hagan el Libro de las vacaciones desde la misma perspectiva: Mira
de qué soy capaz - qué he aprendido en vacaciones - quiero hacerlo para el centro - qué cosas me han puesto
nerviosa y qué cosas me han agradado.

Desde esta estrategia se ha podido compartir muchos elementos de continuidad entre la familia y los
profesionales del centro generando complicidad y situando a Juana en el centro de de la planificacion, dandole
oportunidad para que ella sea consciente de sus capacidades y limites asi como haciendo que sea realmente ella
quién tenga elementos para el desarrollo de su propio proyecto de vida.
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Estrategia 4.3. Estrategias de apoyo y orientacion familiar
Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - |la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
Objetivos (PARA QUE)

e Reforzar el papel clave que tiene la familia como soporte afectivo en la adaptacion y el bienestar de la persona en el
centro residencial.

® Fomentar que la familia no sea percibida como un elemento incomodo o molesto para los profesionales.

® Trabajar la desculpabilizacion, la empatia y la capacitacion de la familia ante situaciones de claudicacion.

e Definir estrategias por parte del equipo a las familias o por parte de familiares a otros familiares.
Acciones de desarrollo (COMO)

e Definiendo un protocolo de acompafiamiento a la familia en situaciones de claudicacion (expresion de problemas y
dificultades, con entrevistas en espacios de intimidad que permitan la expresion desde la confianza, dedicando el tiempo
adecuado).

e Definiendo las acciones de orientacion fa miliar en el preingreso (apoyo en la toma de decisiones a abordar,
acompanamiento asertivo ante los sentimientos que la familia pueda expresar).

e Definiendo un protocolo de acciones en el momento del ingreso al centro residencial (Orientacion sobre como la familia
puede desarrollar estrategias de apoyo, orientacion sobre la importancia de los aspectos emocionales en la persona y en
la propia familia.

® Proponiendo la participacion en el Plan personalizado de atencion de la persona.
® Definiendo espacios de acompafiamiento psicoldgico, charlas, grupos de escuela de familiares.
e Definiendo grupos de ayuda mutua.
® Proponiendo "apadrinamiento” de padres a padres.
Actitudes para su desarrollo

® Debemos desarrollar actitudes de colaboracion con los familiares, no excluirlos de la atencion ya que también son
unidad de acompafiamiento y parte activa en la ejecucion de la misma.

® De Acompafamiento y refuerzo de las acciones de las que se responsabiliza la familia.

e Actitud de escucha ante las propuestas de las familias desde la comprension de su claudicacion, desde el respeto y
valoracion de las opciones y argumentos que nos planteen.

e Actitud de didlogo y de escucha activa, sin anticipar las respuestas a la expresion de las problematicas que nos quieren
hacer llegar.

Instrumentos de referencia

e Buenas Practicas FEAPS " Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia" http://www.feaps.org/
biblioteca/libros/documentos/enfoque_familia.pdf.

® Buenas practicas FEAPS " de padres a Padres"

http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/padres_a_padres.pdf.

e BBPP Gbo. Ppdo. Asturias: “Intervencion y apoyo a las familias.
Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los centros sea cual sea la tipologia de atencién que se desarrolle. Es importante
aportar elementos de apoyo a la familia ante situaciones de claudicacion de la misma, por lo tanto abordando la gestion de
96 emociones.

Ejemplos de buenas practicas

Varios padres de personas con discapacidad del centro tienen preocupacion ante la educacion afectiva sexual de sus
hijos/as, ya que estan haciendo unas demandas a las que no saben como responder. Se ha creado un grupo de padres
para afrontar situaciones y casos concretos (despersonalizados). El psicologo del centro desarrolla mensualmente una
reunion con los padres interesados en los Grupos de Ayuda Mutua (GAM) se tratan situaciones que permiten al
profesional orientar ya a los padres compartir experiencias de éxito en la prevencion de situaciones similares a las que se
expresan en dichas reuniones.



Quinto Eje: EL ENTORNO COMUNITARIO

El entorno comunitario debe llevarnos a la realidad de la inclusion basada en los conceptos normalidad e igualdad.
Castillo (2009) sustituye el concepto de normalizacion desde la igualdad de oportunidades. “Defendemos la idea de
que la persona con discapacidad tiene iqguales derechos que el resto. Para hacer efectivos estos derechos debe desa-
rrollar las mismas actividades que las demds personas, en su comunidad, su barrio, su colegio, su trabajo”, por 1o
tanto en igualdad de condiciones e inmersos en la sociedad. Para ello es necesario desarrollar servicios que faciliten
los apoyos a la persona en su vida en la comunidad, para evitar asi la institucionalizacion, la dependencia institu-
cional, cuando esta no es necesaria.

El entorno comunitario es vital para la calidad de vida de las personas que presentan limitaciones o discapacidades,
la vivencia de integracion en los entornos del barrio y la comunidad en igualdad es un paso necesario que debemos
afrontar para conseguir la calidad de vida real. Los centros deben pues abrirse a la comunidad y esta debe tener
una vision mas inclusiva hacia los centros y personas. Se hace necesario pues generar espacios facilitadores de
participacion en redes, de adecuacion de los espacios y posibilidades de comunicacion, asi como de relacion inter-
personal. Un medio que le permita realizar cuantos deseos, tareas, proyectos, actividades y oportunidades requiera
para continuar desarrollandose como persona, para tener un proyecto de vida, también en sociedad.

Uno de los aspectos a potenciar es el desarrollo del ocio de y para las personas Aurora Madariaga en el documen-
to “Ocio y discapacidad: el reto de la inclusion™' nos aporta algunas luces para el desarrollo del reto del ocio como
elemento basico en la calidad de vida de las personas y su inclusion en el entorno comunitario.

Madariaga entiende el ocio como el “elemento fundamental y mediador en el desarrollo de la vida de toda persona.”,
como “un derecho humano bdsico”, que “permite lograr y alcanzar el desarrollo personal”. Es una decision libre,
propia de cada edad, pensado y deseado, participativo y social y con amplitud cultural. El ocio es un parametro
actual de calidad de vida.

Estrategias de desarrollo de entornos comunitarios integradores

Las técnicas y estrategias relacionadas con entornos comunitarios persiguen la interaccion con redes sociales, que
solo se producen desde la plena participacion en los contactos y vida sociales. La integracion y participacion en la
comunidad se da desde las oportunidades de presencia, implicacion y aceptacion de los roles comunitarios y en un
proceso educativo de interdependencia como camino a la autonomia. Solo podemos llegar a ser auténomos si
aprendemos a depender de los demas a partir de servicios y redes de apoyo. Las estrategias para el desarrollo de
oportunidades en entornos comunitarios se fundamentan en los espacios normalizados y accesibles que ofrecen
oportunidades para el desempefo de los roles anteriormente citados, a través de la participacion y los apoyos
comunitarios.

Areas de desarrollo Estrategias de accion

Programas de acompariamiento centros de calidad | Planificacion del Ocio (vacaciones, deporte, tiempo libre)

de vida emocional . .
Los rituales cotidianos

Participacidn y comunidad Participacién comunitaria en'y con la comunidad

Estrategias de coordinacion sociosanitaria
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EJE 5.-ENTORNO COMUNITARIO

Area de programas de acompafiamiento

Estrategia 5.1. Participacion y planificacion del ocio: El tiempo libre: vacaciones, actividades deportivas

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
EJE 3 - QOrganizacion vy liderazgo 4 - Familia

Objetivos (PARA)
e Desarrollar oportunidades de planificacion del ocio desde las preferencia y potencialidades de la personas.
® Desarrollar oportunidades de planificacion del ocio desde las posibilidades y recursos que nos ofrece el entorno.

® Desarrollar propuestas de planificacion del ocio, desarrollando habilidades como la planificacion de unas vacaciones, la
planificacion del ocio semanal y sus costes, las actividades culturales, deportivas y de recreo.

® Desarrollar capacidades y habilidades sociales que faciliten la puesta en marcha de conductas y estrategias de relacion
con otras personas.

® Desarrollar ocupaciones significativas en el tiempo libre.
Acciones de desarrollo (COMO)
e Desarrollando programas de ocio a partir de conocer las preferencias que la persona en relacion a su tiempo libre.

¢ Diseflando un catalogo de recursos de ocio que contenga aquellas actividades que ofrece el centro residencial, las
actividades y recursos comunitarios.

® Debemos planificar programas de ocio como:

< Planificacion de vacaciones autonomas (donde ir, como ir, que hacer, etc.) con el consiguiente desarrollo de las
actividades avanzadas de la vida diaria, planificacion de lugares y asociaciones de referencia, etc.

< Planificacion de estancias vacacionales, colonias, estancias de verano, etc.

< Planificacion del ocio semanal a partir de una calendarizacion de las actividades de ocio en las que pueda
participara pudiendo trabajar también el control del coste econémico de las mismas.

< Planificacion del ocio recreativo y relacional, como el salir a tomar un café o un refresco con la consiguiente
planificacion de desarrollar la actividad cumpliendo asimismo las normativas de régimen interno, cumplimiento de
horarios, etc.

< Planificacién del ocio y tiempo libre a través de actividades deportivas y de ejercicio fisico o de actividades
extraordinarias.

® En todos los casos la planificacion del ocio debe perseguir que la persona ocupe su tiempo libre en actividades que sean
significativas para ellas mismas y que le confieran un sentimiento de utilidad.

® Sentirse util es condicion indispensable para la autorrealizacion personal.
Actitudes para su desarrollo
* Motivar a la persona a que ocupe su tiempo libre en actividades que le sean significativas.
® Respetar las opciones de la persona de participacion y no participacion en programas de ocio.

® Fomentar los aprendizajes multiples en actividades funcionales, de dominio y control que conlleva la gestion del ocio
inclusivo. Reforzar el sentimiento de utilidad de las ocupaciones significativas.

Instrumentos de referencia

e Bermejo, Martinez, Diaz, Mafds y Sanchez.(2010) Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias
Buenas practicas ejemplo: planificacion de vacaciones, Ocio y economia, Deporte y ocio significativo.

Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los casos bien con la nueva persona residente o con su familia. Es una estrategia
muy adecuada para personas con heteronomia y competencias sociales.



Ejemplos de buenas practicas

Lorena (25 afios) y Vanesa (23 afios) ambas con discapacidad fisica con necesidades de apoyo) viven en el |a residencia. Desde
el mes de abril se ha planteado un viaje para las vacaciones a Barcelona. Ellas las llaman (vacaciones autonomas). Para ello.

Han contactado con:
* Hoteles.
® Asociaciones en el lugar de vacaciones.

® Han conectado con la oficina de vida independiente de Barcelona para poder contar con una asistente personal que les
permita viajar con normalidad.

® Agencia de viajes para planificar los viajes y laos servicios de atencion a la discapacidad en cada.
Han planificado:

® Que quieren visitar, recopilando horarios, necesidades de dinero para el pago de entradas.

® Han buscado oficinas de atencién a la discapacidad.

® Han hecho una lista de lo que van a necesitar llevarse en la maleta.

® Han hecho un simulacro para ir a buscar el AVE a la estacion de Atocha, analizando las dificultades que se pueden
encontrar.

iEl dia del viaje ha llegado!

Asimismo en el centro también se trabaja la planificacion de actividades de ocio con personas con menor heteronomia,
planificando el ocio del fin de semana (que te vas a gastar, donde vas a ir, que necesitas para ir, como vas a ir, etc.) Estas propuestas
se adaptan a las competencias propias de cada persona con discapacidad.
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Estrategia 5.2. Participacion en los rituales cotidianos y sociales

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
EJE 3 - Organizacion y liderazgo 4 - Familia

Objetivos (PARA)

® Que las personas puedan vivir plenamente las rituales familiares, culturales y sociales con la consiguiente “participacion”
y vivencia de los momentos importantes dentro del entorno familiar.

® Que las personas sean tenidas en cuenta por la red familiar cercana y puedan sentir que forman parte de la familia
plenamente.

* Que las personas sean tenidas en cuenta por el centro cercana y puedan sentir que forman parte de las celebraciones y
situaciones de dolor de forma plena. No podemos dejar que no tengan oportunidades de vivir dichos momentos de una
forma "normal”.

* Que las personas se sientan reconocidas e importantes dentro del ambito familiar y/o residencial en la informacion
sobre la toma de decisiones y en la participacion de momentos importantes para dicho entorno familiar y/o residencial.

Acciones de desarrollo (COMO)

® Potenciando que la familia informe a la persona sobre aquellos aspectos, festivos, ludicos y/o tristes que incumben al
entorno familiar.

® Planteando a la familia o al centro que la persona pueda participar en rituales familiares, tales como bautizos,
comuniones casamientos y entierros, permitiendo que participen plenamente en tales situaciones.

® Planteando a la familia la participacion de la persona en las fiestas de cariz familiar, tales como Navidad, cumpleafos,
despedidas, etc.

® Trabajando las rutinas diarias como saludar, dar la bienvenida, las buenas noches, etc. El saludo acunado se llega a un
espacio, etc.

Actitudes para su desarrollo
® Respeto hacia las respuestas y sentimientos de la persona ante dichos rituales.
e Qfrecer la oportunidad de poder participar en rituales.

® No decidir por ellos si van a ir, substituyéndolos desde las creencias de que para una persona no vale la pena, o no tiene
sentido que participe.

® No discriminar ni decidir por la persona por causa de tener discapacidad.

® Hablar de dichos rituales y prequntar por si la persona quiere participar en ella.
Instrumentos de referencia

e [l Plan Personalizado de apoyo.

® |a elaboracion de una historia social que contenga informacidn sobre los rituales familiares.
Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los casos bien con la nueva persona residente o con su familia. Es una estrategia
muy adecuada para personas con heteronomia y competencias sociales.

Ejemplos de buenas practicas

Maria (18 afios) con graves dificultades en la comunicacion esta muy triste porque se ha enterado que su abuela Josefa murio
hace una semana. Esta asimismo enfadada ya que su familia decidié que ella no fuera al funeral pensando que asi le quitarian un
peso de encima y le ahorrarian una ceremonia triste.

Maria queria ir, ya que su abuela habia sido una persona muy importante para ella, y el hecho de no poder participar en la
despedida que la familia le hizo a la abuela, hace que se sienta realmente muy mal. Maria se siente excluida ante un acto que para
ella era muy importante y cree que no se la ha tenido en cuenta.

A partir de esta situacion el equipo ha desarrollado un protocolo sobre la participacion de las personas con discapacidad en
los rituales familiares cotidianos. Esta propuesta y reflexion se hace con las familias para preservar el derecho de las personas con
discapacidad a participar de lleno en dichos rituales si asi lo deciden y expresan.



EJE 5.-ENTORNO COMUNITARIO

Area de participacion y vida en la comunidad

Estrategia 5.3 Estrategias de participacion comunitaria (en y con la comunidad)

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - |a persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos
EJE 4 - Familia

Objetivos (PARA)

Desarrollar estrategias de participacion del centro en la vida social de la comunidad.

Para ofrecer oportunidades para que la persona pueda participaren la vida social de la comunidad de una forma
normalizada.

Desarrollar estrategias que faciliten la participacion del tejido social comunitario en el centro residencial.

Sensibilizar a la sociedad sobre el derecho de las personas a una participacion normalizada en la sociedad.

Disefiar estrategias que potencien la educacion inclusiva desde la singularidad de cada persona.

Disefiar estrategias que potencien la inclusion laboral como derecho propio de participar activamente en la sociedad.

Sensibilizar a la propia red familiar y social sobre el derecho de las personas a una participacion normalizada en la
sociedad.

Sensibilizar a la propia persona sobre su derecho a una participacién normalizada en la sociedad.

Planificar acciones para el desarrollo de actividades de participacién comunitaria.

Acciones de desarrollo (COMO)

Definiendo un programa de sensibilizacion (conferencias, charlas, tripticos,) hacia la propia persona, su red familiar y
social.

Disefiando de un protocolo de apertura del centro hacia la comunidad o entorno social de proximidad.
Estableciendo un catalogo de servicios que desde el centro residencial podemos ofrecer a al entorno comunitario.
< Servicios asistenciales (comidas, aseos, logopedia, etc.).

< uso de dependencias.

< Coordinacion con asociaciones, Grupos de ayuda mutua, etc.

< Programas de formacion (hacia profesionales propios y externos).

< Actividades de ocio.

<o Eventos culturales y recreativos (teatro, deporte, exposiciones de arte).

< Desarrollo de actividades intergeneracionales.

< Programas de voluntariado.

Conociendo las posibilidades que nos ofrece el entorno comunitario mas cercano (espacios del barrio, asociaciones,
propuestas de actividad, lugares de recreo).

< Analizar las potencialidades de participacion (rutinas y propuestas de los centros, programacion de actividades,
como acceder a ellos, planificar las posibles barreras de accesibilidad).

< Definir mecanismos de coordinacion con los recursos de la zona a partir de reuniones periddicas y contactos
mantenidos, diseflando documentos de participacion conjunta.

< Promover la participacion de las personas en asociaciones.

Actitudes para su desarrollo

Sensibilizar constantemente sobre la necesaria participacion de las personas en el entorno social.
Respetar los programas y opciones de los centros del tejido social y asociativo que haya en la comunidad.
Ofrecer oportunidades que faciliten la interaccién entre comunidad y PCD.

Huir de las actitudes de sobreproteccion de las persona ante “los peligros de la sociedad"

4. ORIENTACIONES PARA LA ACCION

1

)

1
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e Cooperar con las asociaciones para desarrollar acciones y actividades compartidas.
® Visualizar los logros de la participacion de las personas en la vida social.
Instrumentos de referencia
® BBPP Queremos estar entre ustedes FEAPS.
http://www.feaps.org/obpp_06/textos/coleccion11.pdf.

e Bermejo, Martinez, Diaz, Mafds y Sanchez.(2010) Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias
"Apertura del centro a la comunidad”

® Inclusion educativa FEAPS.
http://www.feaps.org/biblioteca/documentos/educacion_inclusivaesp.pdf.

® \Valoracidn, Orientacion e Insercion Laboral de Personas con Discapacidad. Método “Estrella” IMSERSO - COCEMFE --
COMUNIDAD DE MADRID Mayo de 2006.

http://sid.usal.esf/idocs/F5/EVA588/marco_teorico.pdf.
Observaciones

Esta estrategia puede ser trabajada en todos los casos bien con la nueva persona residente o con su familia. Es una estrategia
muy adecuada para personas con heteronomia y competencias sociales.

Ejemplos de buenas practicas

Jose Manuel (16 afios) reside en el centro y va a la escuela del barrio. El expresa que en la escuela tiene comparieros, pero no
amigos; ya que nadie le invita a su fiesta de cumpleafios aunque le respetan y le ayudan mucho. En el centro se deduce que los
maestros de la escuela dejan de lado a José Manuel, hecho que hace que no progrese lo que pudiera y que se sienta realmente
solo.

Se ha hablado con la maestra y se ha planteado que Jose Manuel pueda sensibilizar a sus compafieros sobre como se sienten
las personas con discapacidad en un centro como la escuela.

A su vez se ha conocido la experiencia de que una organizacion de personas con sindrome de Down han hecho un video sobre
los derechos que tienen como personas y como en las situaciones cotidianas estos no son respetados por la sociedad.

Jose Manuel, con nuestra ayuda ha preparado una exposicion que permite sensibilizar a sus compaferos sobre los derechos
de las personas con discapacidad.

Maribel (23 afios, con necesidades complejas con discapacidad fisica vive en el centro y con ella se ha desarrollado un proceso
de insercion laboral en una empresa de manipulados. A partir del uso de Método Estrella se ha desarrollado en el centro una
valoracion de las capacidades personales desde las funciones, las capacidades de desempefio para la realizacion de actividades
analizando factores personales y ambientales.

Se ha producido contacto con la Oficina de apoyo al empleo para ver los itinerarios formativos y adecuaciones al puesto de
trabajo asi como para definir las propuestas de seguimiento de dicho itinerario de insercion laboral con la formacion en
habilidades sociales que requiera.



Estrategia 5.4. Estrategias para la coordinacion sociosanitaria

Esta es una estrategia transversal asociada al EJE 1 - la persona y sus capacidades, EJE 2 - Profesionales y entornos

EJE 4 - Familia
Objetivos (PARA)

Desarrollar procesos de coordinacion entre el centro los recursos educativos, sociales y sanitarios del entorno.

Abordar situaciones de “crisis en trastornos de salud mental asociados a la discapacidad de forma coherente con los
servicios de salud publicos.

Abordar la atencion sanitaria publica de forma adecuada desde protocolos que permitan compartir informacién sobre el

estado de salud de las personas que viven en la residencia.
Prevenir situaciones de riesgo en el ambito de la salud.

Promover programas de salud y educacion sanitaria adaptados a las necesidades de las personas teniendo en cuenta
cada tipologia.

Desarrollar estrategias de continuidad en entre los servicios sociosanitarios y el equipo profesional del centro.

Acciones de desarrollo (COMO)

Desarrollando y estableciendo de convenios de colaboracién los servicios sociales, sanitarios y sociosanitarios que
corresponda.

Desarrollando un modelo de informe comun que contenga los datos referentes a datos personales, familiares,
antecedentes personales (ginecoldgicos, somaticos, psiquiatricos), datos médicos de salud fisica, datos de interés,
observaciones, tratamientos farmacologicos, listado de problemas, recomendaciones y acuerdos, asi como la atencién
programada.

Registrando la informacion en la historia clinica y social.
Gestionando la informacion desde acuerdos de proteccion de datos y confidencialidad.

Articulando circuitos de informacion basados en protocolos de informacion via telefonica, e-mail y programacion de
visitas.

Estableciendo reuniones periodicas de coordinacion sobre los casos y temas relevantes de referencia.

Definiendo acuerdos en actas e informes.

Desarrollando mecanismos de evaluacion centrados en valorar la eficacia asi como las estrategias de mantenimiento o

cambio.

Actitudes para su desarrollo

Actitud de cooperacidn con otros servicios sociales.
Actitud de exigencia ante los acuerdos consensuados.

Actitud de empatia ante posibles situaciones de falta de coordinacion entre sistemas (desde el diglogo).

Instrumentos de referencia

BBPP FEAPS.
BBPP AMICA Descubriendo capacidades.

Bermejo, Martinez, Diaz, Mafnos y Sanchez.(2010) Consejeria de Bienestar Social y Vivienda Gobierno Principado Asturias

“Coordinacion del centro con los servicios sociosanitarios "

FEAPS Guia de salud para personas con discapacidad Intelectual.

http://www.feaps.org/oiblioteca/documentos/personas_salud.pdf.

FEAPS Guia "En consulta con una persona con discapacidad intelectual”

http://www.feaps.org/biblioteca/documentos/enconsulta.pdf.

Observaciones

Esta estrategia debe ser trabajada con todas las personas del centro ya que la coordinacion es necesaria para una mejora en
la calidad de vida. Podemos incluir a la familia para que pueda reclamar el como deben ser tratadas las personas en las consultas

meédicas.
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Ejemplos de buenas practicas

Jose Miguel (36 afios) con discapacidad intelectual tiene graves problemas de salud necesita coordinacion de forma adecuada
entre el centro donde vive y los servicios de atencion primaria en salud mas cercanos. A tal efecto desde el centro se ha planificado
un programa de coordinacion con los médicos de cabecera de las personas que viven en la residencia para desarrollar un nuevo
apartado en la historia de salud de los pacientes médicos para asi poder coordinarnos y dar la informacion adecuada a los equipos
tanto del centro como del servici¢ de atencion primaria de salud.

El apartado contiene las pautas de tratamiento asi como los indicadores que desde el centro se deben observar para un buen
desarrollo del protocolo médico. Se plantean asimismo las incidencias que por una u otra parte se den en el proceso
(descompensaciones a nivel de salud fisica, trastornos a nivel de salud mental, incidencias en la medicacion, etc. ..) esta
coordinacion permite desarrollar estrategias coordinadas con un conocimiento de causa para todos los profesionales.

Simultaneamente se trabaja de forma coordinada las guias:

e Guia de salud para personas con discapacidad intelectual (FEAPS). Mediante la cual se dan indicaciones a la persona con
discapacidad de cuando es preciso ir al médico, como ir, que se debe hacer en esos casos, como aportar informacion.

e Guia "En consulta con una persona con discapacidad intelectual” (FEAPS). Mediante la cual se dan indicaciones a los
profesionales de la medicina sobre como deben actuar los profesionales de la medicina ante personas que presenten esta
tipologia de discapacidad o similares.

La coordinacion entre centros ha conllevado una mejora importante en la calidad de vida de las personas de la residencia.



4.5. Implantacion del modelo de calidad

a) Fases de un plan de mejora de la calidad de la atencion en los centros con la “La persona como eje de las
intervenciones”. Es necesario dotarnos de un tiempo y espacio especifico para este proceso., y reconocer este
esfuerzo como algo no sélo valioso, sino imprescindible para mejorar la atencion en nuestro centro. Par ello desa-
rrollamos una revision de las intervenciones desde la revision constante de los siguientes aspectos.

Es preciso llevar a cabo una revision de las intervenciones técnicas y de los soportes metodologicos que las susten-
tan en relacion con los principios rectores de la atencion. Se trata de analizar si estos elementos se supeditan y se
situan en coherencia a los principios que definen la atencion en el centro basados en la planificacion centrada en
la persona (FEAPS y modelo de acompaiamiento AMICA) desde principios en modelos de calidad de vida y en la
ética asistencial.

Concretamente proponemos revisar estos elementos en relacion a los principios de competencia y autonomia,
participacion, individualidad, integracion social, independencia y bienestar y dignidad, utilizando algunos indicado-
res como los que seguidamente se recogen?.

Indicadores de principios de desarrollo:
< Enrelacion con el principio de competencia y autonomia de la persona
Algunos indicadores que pueden guiarnos:

- Sila evaluacion e informes técnicos visualizan tanto las dificultades y déficits como las capacidades preser-
vadas, las preferencias y los deseos de la persona.

- Silos programas de acompafiamiento y organizacion de actividades estan disefiados desde los intereses y
preferencias de las personas.

- Si las actividades estan organizadas segun competencias de las personas y se fundamentan en los apoyos
que las personas precisan para el desarrollo de su competencia y autonomia.

- Sihay implicacion de la persona usuaria o sus representantes en las reuniones interdisciplinares para la toma
de decisiones que afecten a sus cuidados.

- Si se hace uso de consentimientos informados donde la persona exprese formalmente su autorizacion.
<  Enrelacion con el principio de participacion
Algunos indicadores que pueden guiarnos:

- Si contemplamos la participacion de la persona y la familia en el disefio del plan personalizado de apoyo.

- Siexisten cauces de participacion que vehiculicen los aportes de las personas con discapacidad, de las fami-
lias y de los profesionales.

- Si existen sistemas de participacion en el centro que incorporen a las personas usuarias, a sus familias y a
los profesionales en la evaluacion y planificacion anual del centro, sus programas y servicios.

< Enrelacion con el principio de individualidad
Algunos indicadores que pueden guiarnos:

- Si existen soportes documentales que permitan el trabajo desde la atencion individualizada (ficha de seqgui-
miento de la evolucion e incidencias, proyecto personalizado de atencidn o registros de las preferencias).

- Silos Planes personalizados de apoyo se realizan teniendo en cuenta las historias de vida de la persona, sus
preferencias y deseos, sus costumbres.

- Sihay un referente que es realmente el garante de la atencion personalizada de cada usuarioa.

- Siel disefio de programas y actividades es realizado desde las necesidades e intereses del grupo de usuarios/
as'y, si a su vez, se ve completado con programaciones o adaptaciones individualizadas.

- Silos servicios y programas del centro son flexibles (en horarios, en exigencia de compromiso de asistencia,
en las elecciones que permiten a las personas...).
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2 En relacion con el principio de integracion social
Algunos indicadores que pueden guiarnos:

- Sila programacion de servicios y actividades establecen conexiones con el resto de la comunidad, bien per-
mitiendo el acceso de otras personas al centro, bien facilitando el acceso de las personas usuarias del centro
a servicios diversos (sanitarios, culturales, ocio...) de la comunidad.

- Sila programacion de actividades contempla e integra sucesos y elementos de actualidad que favorezcan la
conexion de la persona con la sociedad y eventos de actualidad.

< Enrelacion con los principios de independencia y bienestar
Algunos indicadores que pueden guiarnos:

- Sila programacion incorpora acciones y programas preventivos del incremento de la dependencia.

- Silos planes personalizados de apoyo tienen como objetivo eliminar el exceso de incapacidad y favorecer la
maxima independencia posible.

- Sila programacion del centro incorpora propuestas y apoyos especificos para las personas con mayor grado
de afectacion.

- Silos protocolos de manejo de las alteraciones de conducta estan disefiados desde el respeto de los derechos
y si se busca que la seguridad no lesione la competencia y el bienestar de la persona.

<  En relacion con el principio de dignidad
Algunos indicadores que pueden guiarnos:

- Sila documentacidn personal esta sujeta a confidencialidad y existen procedimientos que asi lo garanticen.

- Si Los protocolos de actuacion en atenciones corporales cuidan y garantizan la intimidad y la privacidad de
la persona.

- Silos protocolos de actuacion ante alteraciones de conducta respetan los derechos de las personas usuarias,
evitando el uso de castigos.

- Si Las atenciones personales cuidan una correcta imagen externa respetando la propia identidad.

- Si Los programas y actividades respetan la edad adulta y los estilos de vida e intereses de las personas usua-
rias.

b) Conociendo nuestra realidad

Un punto de partida: {Conocemos que sienten las personas con discapacidad y sus familiares ante nuestra orga-
nizacion?

Recordamos que debemos sensibilizar al conjunto del equipo y reflexionar sobre el caracter innovador del modelo
centrado en la persona ya que como hemos visto anteriormente puede estar alejado de "nuestra Idgica profesional”
Recordaremos que debemos preguntarnos sobre que preguntas pueden hacerse tanto los usuarios como las fami-
lias, a la vez que conocer que preocupaciones se esconden ante dichas preguntas. Se recomienda desarrollar un
listado de cuestiones que permitan trabajar esa perspectiva desde las personas usuarias y desde las familias.

Conocer nuestra situacion: Identificando el estado del conjunto de las estrategias trabajadas en el centro. Debe-
mos conocer que estrategias estan reflexionadas y desarrolladas en nuestro centro para poder definir lineas de
actuacion para implantar nuevas formas de trabajo basados en la calidad centrada en la persona, para ello debere-
mos valorar que estrategias estan:

< Consolidadas.
< Cuales estan reflexionadas, se estan desarrollando y son susceptibles de ser mejoradas y consolidadas.

< Cuales deberiamos iniciar.

Para ello proponemos cumplimentar en equipo, es decir de forma consensuada y justificando cada eleccion, el
cuadro1:



EJE1

Areas de desarrollo

Estrategias de accion

Consolidada
en el centro

Desarrollada
ocasionalmente

Necesita ser
implementada

Area de derechos y
responsabilidades de
usuarios familiares y
profesionales

Derecho a la informacion sobre los derechos y responsabilidades
propias

Derecho a la intimidad y manejo de las propias pertenencias y
gestion de armarios

Derecho al manejo y control de la documentacion personal.
Confidencialidad

Derecho a espacios personalizados y de intimidad

Area de participacion
y toma de decisiones

Participacion significativa de los usuarios en la planificacion del
centro

Empoderamiento y toma de decisiones

Area de programas
de acompafiamiento
en centros

Participacion en talleres y actividades

Area de calidad de
vida emocional

La importancia del trato. Registro de preferencias personales

Preguntando por expectativas e intereses

Planificacion centrada en la persona. Desarrollo de mapas personales

La sexualidad un reto en la calidad de vida emocional

EJE 2

Areas de desarrollo

Estrategias de accion

Consolidada
en el centro

Desarrollada
ocasionalmente

Necesita ser
implementada

Area de seguridad
entorno y
condiciones basicas

Control de riesgos en el entorno residencial

Prevencion en riesgos—-Programas formativos y de sensibilizacion

Medidas de contencién entre la sequridad y la autodeterminacion

Area de participacion
y toma de decisiones

Participacion significativa de los profesionales en la planificacion del
centro

Area de entorno y
calidad de vida

Accesibilidad, valorando dificultades, proponiendo mejoras

Propuestas de sefializacion, orientacion y dominio del entorno,

Accesibilidad y uso del lenguaje y sistemas de comunicacion

Ergonomia funcional planificada con las personas con diversidad
funcional

Area de sequridad

Las respuesta desde las nuevas tecnologias y los planes de

entorno y accesibilidad

condiciones basicas

EJE 3 Consolidada | Desarrollada Necesita ser
Areas de desarrollo | Estrategias de accion en el centro | ocasionalmente | implementada

Area de programas
de acompafiamiento
en los centros

El momento del pre ingreso e ingreso en el centro. Planificacion del
ingreso

La personalizacion en la acogida

Planificacion de Actividades de vida diaria: de los buenos dias a la
imagen personal (del despertar al vestirse)

La elaboracion del Plan personalizado de apoyo

Area de sequridad
entorno y
condiciones basicas

EL acompafiamiento ante alteraciones de conducta

Area de organizacion
y gestion de la

Desarrollo de modelos de calidad y planes estratégicos

Planificacion interdisciplinar en el trabajo en equipo

calidad Desarrollo de comités de ética
EIE 4 Consolidada | Desarrollada | Necesita ser
Areas de desarrollo | Estrategias de accién en el centro | ocasionalmente | implementada

Participacion y toma
de decisiones

Participacion significativa de la familia en la planificacion del centro

Familia y redes

Estrategias de continuidad de apoyo entre familiares y equipo

sociales Estrategias de orientacion y apoyo familiar
EIES Consolidada | Desarrollada | Necesita ser
Areas de desarrollo | Estrategias de accion en el centro | ocasionalmente | implementada

Programas de
acompafiamiento
centros

Planificacion del Ocio (vacaciones, deporte, tiempo libre)

de calidad de vida
emocional

Los rituales cotidianos

Participacion y
comunidad

Participacion comunitaria en y con la comunidad

Estrategias de coordinacion sociosanitaria
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Priorizacion de estrategias

Es conveniente priorizar por cual estrategia vamos a empezar, siendo conscientes que la implementacion de una
puede favorecer la puesta en marcha de otras, casi de forma automatica.

Desarrollo e implantacion de estrategias de acompafiamiento.

2.1.- La planificacion de la puesta en marcha de las estrategias

o

o=

Objetivos Empezaremos desarrollando objetivos que deben ser los "“CRACS" del acompafiamiento.
Formacion Debemos desarrollar procesos de formacion y sensibilizacion que nos permitan:

® dar respuesta a preguntas clave, tales como: para qué, por qué y como desarrollar estrategias,
® cuestionarnos sobre nuestros habitos y practicas profesionales.

Desarrollo de estrategias para implicar a todo el personal en este proceso. Para ello consideramos
importante desarrollar grupos de mejora.

Disefiar procesos participativos que permitan la implicacion en todos los momentos del proceso (diag-
ndstico, priorizacion, planificacion, ejecucion y evaluacion) de todos los miembros de personal, de las
personas usuarias y de sus familiares.

Pensar en diferentes responsables de la implementacion de cada estrategia en funcion de la misma y
de las caracteristicas de los miembros del equipo.

Disponer de un espacio y de un tiempo semanal especifico para abordar las estrategias en equipo.
Identificar y reforzar las estrategias de éxito ya existentes en los centros. Sélo se puede avanzar si
valoramos los logros y lo que hacemos bien, partiendo de lo que es realizable, ya que ha sido realizado
con éxito.

Disponer de los apoyos adecuados. Desde la Administracion y los expertos externos que pueden ser
necesarios en los momentos puntuales.

Visualizar los logros e integrarlos en los instrumentos de trabajo existentes en los centros (Plan de
programacion general, evaluacion anual del centro, etc.).

Desarrollar formas para reconocer y motivar a las personas y equipos comprometidos en el desarrollo
de las estrategias.



Capitulo 5






Las conclusiones de un estudio como el que se presenta deben ser elaboradas por las propias personas de cada lugar
de vida, de cada residencia o alojamiento desde el proceso interno de reflexion y revision. Aun asi podemos definir
algunos aspectos que pueden ayudarnos en la construccion particular de las conclusiones propias de cada centro
destacando algunos aspectos esenciales:

5.1. El acompafiamiento como estrategia®

El modelo de acompafiamiento parte de algunos aspectos de caracter antropoldgico. Tal vez el mas relevante sea la
idea del Hombre como ser de proyecto. La mirada antropoldgica y filosofica sobre la discapacidad sigue, general-
mente, brillando por su ausencia. Preguntarse por sus condiciones ontologicas (¢qué es y qué no es discapacidad?
¢Quién la define y la situa? ¢Quién la construye y como lo hace?) Deberia ser un ejercicio ineludible. Las dimensio-
nes filosoficas nos llevan a la antropologia de la discapacidad. Qué hace que alguien sustente la categoria de per-
sona, de sujeto, de humano mas alla de las categorias y los adjetivos de la discapacidad se convierte en una bus-
queda esencial. Estas dimensiones ontoldgicas se traducen en un modelo de apoyo de la discapacidad: el
acompafiamiento social.

El verbo acompafar procede del término latino cumpaniare y significa “compartir el pan con” alguien. Se trata de
compartir con otro o con unos otros el proposito”. Si nos centramos en una dimension mucho mas profunda del
tema, los puntos que fundamentan el acompafiamiento social y educativo de personas son los siguientes:

1. Necesidad de renovar algunas ideas que habrian perdido, en parte, su contenido. El concepto proviene de los
profesionales del campo de la accion social, "acompafan” a las personas en situacion de “necesidad social”, no
las dirigen.

2. Proximidad: acompafar es bajar al "pozo del otro" y desarrollar lo que Edith Stein planteaba como einfiihlung
0 empatia. No se puede acompanar desde la barrera, hay que mojarse, hay que implicarse profundamente. El
acompanamiento propone romper la categorizacion de las personas desde la construccion de binomios arque-
tipicos complementarios. Tenemos que estar al lado, y no pasar por encima.

3. Reconocimiento del otro: lo vemos como persona y aceptamos que tiene un Proyecto Vital, que lo tendra que
decidir y dirigirlo con nuestra ayuda y apoyo. Reconocer al otro como protagonista de su Vida, de su historia.
Reconocer al otro es darle un nombre. Denominar al otro es ofrecerle su lugar en la comunidad. En tanto que
reconozcamos al otro como sujeto, sera mucho mas facil desarrollar el proyecto de acompafiamiento. El acom-
pafiado, el acompafante y la relacion de acompanamiento crean el clima y la posibilidad de la ejecucion del
proyecto comun de acompafiamiento.

4. Participacion activa. Los profesionales no podemos recorrer el camino por nadie, podemos recorrer el camino
con alguien, pero no en su lugar. Los aprendizajes vitales no pueden ser explicados, sino que deben ser, a la
fuerza, vividos por sus protagonistas. Hace falta equivocarse y dar oportunidades a las personases para hacer-
lo (no podemos decir que como estan discapacitadas se equivocaran....).

5. la circulacion de la palabra. Podriamos hacer una division entre aquéllas personas, instituciones o familias que
permiten o que no permiten la circulacion de la palabra de los otros en los espacios que ellas controlan. La
palabra muy a menudo es tutelada o controlada por los profesionales (éstos ponen sus palabras supuestamen-
te a los pensamientos de los otros...). Se trata de hacer sentir su voz, de decir lo que piensan, de pedir aquello
que necesitan; en definitiva de sentirse vivo a través de su propia palabra. Tenemos que poder otorgar a la
persona la categoria de Sujeto de Palabra.

6. La ideacion de un itinerario. No se trata de crear situaciones espejismo en las cuales la persona cree que
avanza pero que en realidad se queda en el mismo espacio de forma cronificada. El acompafiamiento social se
fundamenta en la idea de que la persona es un ser de proyecto; y proyectar significa mirar hacia adelante. Las
situaciones cronificadas que se viven en determinadas instituciones no posibilitan la movilidad, la accion, el
desplazamiento. La vida es un rio que circula, y el acompafiamiento posibilita esta fluidez.

7. La comunidad. La construccidn de nuestra persona tiene un componente significativo que esta centrado en las
relaciones Yo-Los Otros. ;iCuantas instituciones siguen viviendo de espaldas a la comunidad? Aparentemente,
las personas “circulan” por la comunidad; pero éste circular demasiado a menudo es un espejismo que acaba
desapareciendo.
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El acompafiamiento tendra lugar de forma transversal, incorporando todos los ambitos y espacios de la vida de la
persona. El acompafiamiento parte de las capacidades de la persona (y no de sus discapacidades o incapacidades,
patologias o visiones negativas de la misma) para desarrollar sus propias necesidades, sus iniciativas, con la finali-
dad de consequir los objetivos que se ha marcado en su proyecto de vida.

Estos aspectos nos llevan a definir el acompafiamiento como la mejor estrategia para conseguir el buen trato y el
desarrollo de procesos de calidad centrados en la persona y desde la ética cotidiana.

Desde esta perspectiva el eje sobre los que bascula una propuesta de acompafiamiento capaz de generar calidad de
vida en las personas, basados en la igualdad y el respeto giran en torno al eje principal que es la persona y sus
capacidades.
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AMICA - Definicion de valores AMICA
http://www.amica.es/web/index.php?option=com_contentéttask=viewétid=204&ttemid=147

AMICA Plan Estratégico 2007-2009 de AMICA
http://www.amica.es/_webfiles/AmicaPlanEstrategico2007-2009.pdf

Buena practica FEAPS "guia de Buenas prdcticas de comunicacion interna”
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/comunicacion_interna.pdf

Buenas Prdcticas FEAPS " La autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual”
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/autodeterminacion_bbpp.pdf

BBPP FEAPS "Planificacidn centrada en la persona”
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/planificacion_persona.pdf

Buenas prdcticas FEAPS “Protocolo de actuacion ante conductas desafiantes graves y uso de intervenciones fisicas”

http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/conductas_desafiantes.pdf http://www.feaps.org/bibliote-
ca/libros/coleccion_tex3.htm#indice

Buenas Prdcticas FEAPS la experiencia de la autoevaluacion en la Fundacion Uliazpi (2002)
http://www.feaps.org/biblioteca/conciencia_evidencia/capitulo_01.pdf

Buenas Practicas FEAPS adaptacion de viviendas tuteladas
http://www.feaps.org/biblioteca/caminando/capitulo2.pdf pag.73-82

Buenas prdcticas FEAPS 2004 “protocolo de acogida y evaluacion de familias”
http://www.feaps.org/biblioteca/caminando/capitulo2.pdf

Buenas Practicas FEAPS “De Padres a Padres”
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/padres_a_padres.pdf

Buenas prdcticas FEAPS "Apoyo conductual positivo”
http://www.feaps.org/oiblioteca/libros/documentos/apoyo_conductual.pdf

Buenas prdcticas FEAPS “Protocolo de actuacion ante conductas desafiantes, ...."
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/conductas_desafiantes.pdf

Buenas Prdcticas FEAPS " Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia”
http://www.feaps.org/biblioteca/libros/documentos/enfoque_familia.pdf

CEAPAT Preguntame sobre accesibilidad y ayudas técnicas
http://www.ceapat.org/docs/ficheros/200901280001_4_4_0.pdf

CEAPAT

http://www.ceapat.org/verindex.do

CEAPAT Rotulacion en interiores
http://www.ceapat.org/docs/repositorio//es_ES//SenalizacionExperiencias/oborradornorma.pdf

CEAPAT" Como elaborar textos de facil lectura” CEAPAT Ayuntamiento de Albacete
http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200709070001

CEAPAT Comunicacion Aumentativa y Alternativa. Guia de referencia. CEAPAT
http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200903270002¢&tidSeccion=45

CEAPAT Catalogo
http://www.catalogo-ceapat.org/
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o CEAPAT

http://www.ceapat.org/verindex.do

e CERMI Consejos para un trato adecuado a las personas con discapacidad - Cermi Aragon - Ayuntamiento de
Zaragoza.

http://www.cermiaragon.org/es/index.php?mod=archive_document_detail&tfil_id_category=5&id=223

® Disefio para todos Fundacion DESIGN FOR ALL
http://www.designforall.org/es/index.php

® Dimania 09 Elche Mayo de 2009 web
http://www.joveselx.com/dinamia/archivos/documentosdinamia09/Texto_Aurora_Madariaga.pdf

e Domdtica
http://www.bj-adaptaciones.com/

® Down Espafia "Quienes somos”
http://www.sindromedown.net/index.php?idMenu=2&tidldioma=1

® Down Espafia Valores
http://www.sindromedown.net/index.php?idMenu=3&tidldioma=1

e [FAPS Comité de ética FEAPS
http://www.feaps.org/biblioteca/documentos/comite_codigoetico08.pdf

e FEAPS Codigo ético FEAPS
http://www.feaps.org/confederacion/documentos/codigo_etico.pdf

® FEAPS Guia de salud para personas con discapacidad Intelectual
http://www.feaps.org/oiblioteca/documentos/personas_salud.pdf

® FEAPS Guia "En consulta con una persona con discapacidad intelectual”
http://www.feaps.org/biblioteca/documentos/enconsulta.pdf

e fFAPS Modelo FEAPS
http://www.feaps.org/calidad/documentos/modelo.pdf)

® FEAPS "CALIDAD FEAPS Un modelo para la calidad de vida, desde la ética y la calidad del servicio” en el web:
http://www.feaps.org/calidad/documentos/modelo.pdf

® FEAPS calidad de los servicios de apoyo familiar
http://www.feaps.org/biblioteca/familias_ydi/capitulo4.pdf

e fFAPS Inclusion educativa FEAPS

http://www.feaps.org/biblioteca/documentos/educacion_inclusivaesp.pdf
http://sid.usal.es/idocs/F5/EVA588/marco_teorico.pdf

1176  ® FEAPS Modelo de calidad de FEAPS
http://www.feaps.org/calidad/documentos/modelo.pdf

e f[FAPS "VOCES”
http://www.feaps.org/biblioteca/documentos/porcalidad.ntm

® FunDown Movimiento autonomo de vida independiente FUNDOWN Murcia

http://www.mvai.org/



FUNDACION ONCE Pdgina de accesibilidad cognitiva:
http://accesibilidadcognitivaurbana.fundaciononce.es/default.aspx

Guia técnica de accesibilidad en la edificacion 2001 CEAPAT
http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200706280008¢tidSeccion=49

Jornadas de sefalizacion- Semana de Puertas Abiertas, 2008 CEAPAT
http://www.ceapat.org/mostrarDocumento.do?idDoc=200806180001¢&tidSeccion=41

IMSERSO Valoracidn, Orientacion e Insercion Laboral de Personas con Discapacidad. Método “Estrella” - COCE-
MFE -- COMUNIDAD DE MADRID Mayo de 2006

(Palacios, A; Romariach 2008)
http://www.diversocracia.org/docs/Modelo_diversidad.pdf

Proyecto Europeo EASTIN, que aporta elementos para el desarrollo de adaptaciones de nuevas tecnologias al
dmbito de la discapacidad en el marco europeo

http://www.eastin.info/

Sistemas de comunicacion

c) Sistema Bliss

http://www.fe.ccoo.es/andalucia/docu/p5sd4660.pdf

d) SCA Tamarit "Uso y abuso de los sistemas alternativos de comunicacion”
http://dialnet.unirioja.es/servlet/fichero_articulo?codigo=126151&torden=0

Sistemas SPC (* http://www.educa.madrid.org/web/cpee.joanmiro.madrid/SPC/223.htm)

Instrumentos normativos

Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad” (ONU 2006)

http://www2.ohchr.org/spanish/law/disabilities-convention.htm

Il Plan de Accidn para las personas con discapacidad (2009-2012). Julio de 2009
http://sid.usal.es/idocs/F8/FD0O21595/Ill_pacd.pdf

Ley 39/2006, de 14 de diciembre
http://www.saad.mtas.es/portal/autonomia/leyTexto/leyTexto.ntml#ancla5
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Wallander, Schmitt y Koot (2001, p. 574). Citado en Sabeh, E. N., Verdugo, M. A,, Prieto, G. y Contini, E. N. (2009):
Cuestionarios de Evaluacion de la Calidad de Vida en la Infancia CVI-CVIP. Madrid: CEPE (p. 11).

Tamarit (1999) FEAPS" La calidad de vida en los entornos residenciales y de vivienda"

Shalock, R. L. (1997): Can the concept of Quality of Life make a difference?. En R. L. Schalock (Ed.): Quality of
Life, Vol. Il (245-267). Washington: AAMR.

Tamarit (1999) FEAPS" La calidad de vida en los entornos residenciales y de vivienda"
Tamarit (1999) FEAPS" La calidad de vida en los entornos residenciales y de vivienda"

En la Ponencia "La calidad centrada en los servicios de atencion a la dependencia” en el acto de presentacion
de la Escala GENCAT.

Resultan de gran valor las aportaciones que se realizan tanto desde el Plan Estratégico 2007-2009 de AMICA
http://www.amica.es/ webfiles/AmicaPlanEstrategico2007-2009.pdf, como del modelo de calidad de FEAPS
http://www.feaps.org/calidad/documentos/modelo.pdf como dos herramientas de gran utilidad ejemplificado-
res de sistemas desarrollados para conseguir que los sistemas de calidad reviertan en la calidad de vida en la
cotidianidad.

Asimismo desde el INICO (universidad de Salamanca) se han desarrollado instrumentos de medicion de la cali-
dad de vida (ver bibliografia adjunta) como estrategias para el desarrollo de actividades que favorezcan el desa-
rrollo de las citadas dimensiones de calidad, como son el desarrollo de objetivos y propuestas de los programas
conductuales alternativos que nos permiten desarrollar programas de habilidades sociales (PHS), programas de
orientacion al trabajo (POT) y programas de habilidades de la vida diaria (PVD).

Fuente: Elaboracion de Mariano Sanchez (2005) a partir de Bernard, M. (inédito). Research Practice Policiy:
Interrelated Dimensions of a Developing Field. Ponencia Congreso ICIP 2004. Victoria, Canada.

Pondremos de relieve los enfoques sobre los que se fundamenta el modelo de calidad de vida de las personas
con diversidad funcional. Dichos enfoques seran referenciados bibliograficamente con documentos anexados,
asi como con enlaces web, que deben permitir una mayor profundizacion en dichas bases de la fundamentacion
del modelo de calidad de vida.

“Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad” (ONU 2006).

http://www?2.ohchr.org/spanish/law/disabilities-convention.htm.

Concepto en desuso.
Il Plan de Accion para las personas con discapacidad (2009-2012). Julio de 2009.
http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO21595/IIl pacd.pdf.

(Palacios, A; Romanach 2008) http://www.diversocracia.org/docs/Modelo _diversidad.pdf.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre.

Web: http://www.saad.mtas.es/portal/autonomia/leyTexto/leyTexto.html#ancla5.

Persona con graves discapacidades ya sean fisicas o intelectuales.
Reflexiones del equipo de Profesionales del CAl de Cardeo Asturias.

Ver la Convencion internacional de Derechos de las personas con discapacidad desarrollada en el punto 5 de
este documento.

Buena Practica FEAPS “"Como quiero que me trates”

Consejos para un trato adecuado a las personas con discapacidad - Cermi Aragon - Ayuntamiento de Zarago-
za. http://www.cermiaragon.org/es/index.php?mod=archive _document detailétfil id category=5€tid=223.

(Palacios, A; Romafach 2008) http://www.diversocracia.org/docs/Modelo _diversidad.pdf.
Tamarit (2008) modulo "Calidad de vida y calidad de servicios" de la Universidad de Verano de Teruel 2008.

Ver punto tres de este documento.
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Ver el documento "CALIDAD FEAPS Un modelo para la calidad de vida, desde la ética y la calidad del servicio”
en el web: http://www.feaps.org/calidad/documentos/modelo.pdf.

Ver el analisis sobre fases en el desarrollo de los servicios en el desarrollado para de la universidad de verano
de Teruel Tamarit (2008) modulo "Calidad de vida y calidad de servicios" y de la Revista de Intervencion en
Psicologia social, y el libro de Schalock, Gardner y Bradley, editado por FEAPS).

Poston y Turnbull (2004) Calidad de vida familiar: un estudio cualitativo. Siglocero num 211.
Maria Pilar Sarto Martin Universidad de Salamanca (2007) FAMILIA Y DISCAPACIDAD.
Verdugo 2004CALIDAD DE VIDA Y CALIDAD DE VIDA FAMILIAR Medellin.

Lacasta 2000 FEAPS CALIDAD DE LOS SERVICIOS DE APOYO FAMILIAR http://www.feaps.org/biblioteca/fami-
lias vdi/capitulo4.pdf.

Dimania 09 Elche Mayo de 2009 web:

http://www.joveselx.com/dinamia/archivos/documentosdinamia09/Texto Aurora Madariaga.pdf.

Elaborado a partir de la buena practica Revisando las intervenciones, pensando en las personas. Bermejo, L;
Martinez, T.; Diaz, B.; Marios, Q. y Sanchez, C. (2010). Buenas Practicas en Centros de Apoyo a la Integracion de
personas con discapacidad. Oviedo: Consejeria de Bienestar Social y Vivienda del Principado de Asturias, y
Bermejo, L.; Martinez, T.; Diaz, B.; Marios, Q. y Sanchez, C. (2010) Buenas Practicas en Alojamientos de personas
con discapacidad. Oviedo: Consejeria de Bienestar Social y Vivienda del Principado de Asturias. Buenas prac-
ticas Discapacidad.

Nos remitimos a los trabajos siguientes en relacion a este tema: Colectivo ZOTIKOS, Alterando la discapacidad.
Barcelona, Ediuoc (en prensa); PLANELLA, J. Ser educador. Entre pedagogia y nomadismo. Barcelona, Ediuoc,
2009; PLANELLA, J., Subjetividad, disidencia y discapacidad. Practicas de acompafiamiento social. Madrid, Fun-
dacion ONCE, 2006.
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