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INTRODUCCION

Los Ciclos Formativos Rumbo - Dafio Cerebral Estatal se desarrollan en el contexto del Proyecto Rumbo: hacia un modelo
de autonomia personal conectada e inclusiva, y versan sobre temas especificos orientados a la autonomia y la vida inde-
pendiente de las personas con Dafio Cerebral Adquirido (DCA).

El objetivo es generar conocimiento especifico que contextualice y sirva de base para poder trabajar en la implementacién
de modelos de promocién de la autonomia y la vida independiente de las personas con Dario Cerebral Adquirido. Por ello,
este contenido esta dirigido a profesionales, personas con DCA, familiares, y en definitiva cualquier persona que forme
parte de la sociedad y tenga interés en el desarrollo de los modelos de apoyo en comunidad a través de la autonomia y la
vida independiente.

‘El Proyecto RUMBO: hacia un modelo de autonomia personal conectada e inclusiva’ es un proyecto que nace de la agru-
pacion de 5 grandes asociaciones representativas del ambito de la discapacidad que plantean implementar un nuevo mo-
delo de apoyo a la autonomia personal y al cuidado de personas con discapacidad, especialmente aquellas con mayores
necesidades de apoyo, mediante la combinacién de servicios y
recursos, impulsando la vida independiente y facilitando formas
de vida inclusivas en condiciones de seguridad, accesibilidad y
bienestar. Surge gracias a la convocatoria de noviembre de 2021
que subvenciona el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030 en el marco del Plan de Recuperacion, Transformacion y
Resiliencia del Gobierno de Espafia, a través de los Fondos Next
Generation de la UE.

Esta guia abordara aspectos relacionados con las bases teori-
cas de los “nuevos centros ocupacionales”, los cuales tienen en
cuenta los derechos, la inclusion social y la planificacion de las
actividades centradas en la persona.

Se compartiran dos experiencias, una sobre un servicio ocu-
pacional dirigido a personas con discapacidad, y otra sobre la
atencion integral a la persona con DCA, expuesta por una de las
entidades del movimiento asociativo de Dafio Cerebral Estatal.




LAS BASES TEORICAS DE LOS NUEVOS CENTROS
OCUPACIONALES: DERECHOS, INCLUSION SOCIAL
Y PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA.

Alba Aza Hernandez. Profesor permanente laboral en la Universidad de Salamanca y
miembro del Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad.



Los centros ocupacionales representan un recurso crucial
para la integracion sociolaboral de personas adultas con sustentan estos centros, centrandose en los derechos, la ca-
DCA o cualquier otra discapacidad. El concepto de Centro

lidad de vida, la inclusién social y la planificacion centrada en
Ocupacional ha sufrido una profunda transformacién en los la persona.
ultimos afos debido a la implantacion de los modelos de

Planificacion Centrada en la Persona y a nuevos apoyos y
practicas inclusivas comunitarias.

En este informe se exploran los fundamentos tedricos que

11 ¢A QUE NOS REFERIMOS CON CENTROS OCUPACIONALES?
o EVOLUCION A LO LARGO DEL TIEMPO

Los recursos disponibles en el proceso de insercién laboral son multiples y diversos en su composicién, funcionamiento
y caracteristicas.

M.A. VERDUGO - F.B. JORDAN DE URRIES
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Cuabro 1. El proceso de insercién laboral



Asi, los centros ocupacionales representan un recurso
especializado en la atencién a las personas adultas con
discapacidad y abierto a la comunidad, cumpliendo un
doble objetivo: promover la integraciéon social de las
personas con discapacidad y enriquecer a la propia
sociedad desde la diversidad. La atencion en estos
centros se realiza elaborando planes personalizados de
apoyo, dirigidos a cubrir las necesidades individuales y
favorecer la promociéon de cada persona, e integrales,
dirigidos a cubrir las diferentes necesidades basicas,
terapéuticas, formativas, sociales y emocionales, de las
personas con discapacidad, con un enfoque sistémico de
la intervencion.

Desde este tipo de centros se busca la promocién personal
desde la mayor integracién social posible del individuo,
siendo la obtencion de un empleo la piedra angular de
una auténtica integracion, y se pretende la promocién
de la vida independiente y la autodeterminaciéon para
que las personas con discapacidad puedan ejercer sus
derechos de ciudadania; todo ello realizandose entorno
a la busqueda del bienestar subjetivo y la calidad de vida
de cada persona.

Estos recursos se caracterizan actualmente, entre otros,
por:

» Enfoque centrado en la persona

» Integracién de tecnologia: aplicaciones, programas
de entrenamiento virtual y dispositivos electrénicos

Enfoque interdisciplinario

Mayor énfasis en la comunidad
Investigacion y desarrollo continuo
Inclusién laboral

vV vv vy

Atencién a la salud mental

Actualmente, apenas existen en nuestro pais Centros
Ocupaciones especificos para personas con dano
cerebral adquirido porque la denominacién que hacemos
de estos recursos se ha ido modificando con el paso del
tiempo.

A continuacion, se analizan en detenimiento los prin-
cipales pilares que deben sustentar estos “nuevos”
recursos.




1.2. ENFOQUE DE DERECHOS Y DE CALIDAD DE VIDA

El enfoque de derechos se fundamenta en la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de la ONU (2006). Dos de los articulos tienen especial
relevancia en este contexto.

Asi, el articulo 19, centrado en el derecho a vivir de
forma independiente y a ser incluido en la comuni-
dad, es especialmente relevante. La vida independiente
implica libertad de eleccién y control sobre aspectos
cotidianos.

En la Observacién general numero 5 sobre el articulo
19 se reformula el concepto con el fin de asegurar su
cumplimiento efectivo en nuestro pais (2017). La vida
independiente implica poseer la libertad de eleccion y
tener control de la vida: “el acceso al transporte, la
informacion, la comunicacién y la asistencia personal, el
lugar de residencia, la rutina diaria, los habitos, el empleo
digno, las relaciones personales, la ropa, la nutricion,
la higiene y la atencién de la salud, las actividades
religiosas y culturales, y los derechos sexuales y repro-
ductivos (...) dénde vivimos y con quién, qué comemos,
si nos gusta dormir hasta tarde o acostarnos a altas
horas de la noche, si preferimos quedarnos en casa o
salir, si nos gusta poner mantel y velas en la mesa, tener
animales domésticos o escuchar musica. Tales acciones
y decisiones nos hacen ser quienes somos.”

Los servicios e instalaciones han de estar disponibles,
ser universalmente accesibles, cumplir con estandares
de calidad, tener en cuenta las diferencias culturales y
relativas a la edad y el género y ser adaptables a todas
las personas.

A nivel nacional: Real Decreto 675/2023, de 18 de julio,
por el que se modifica las prestaciones del Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia, establecidas
en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situaciéon de dependencia.

En relacién con el articulo 27, sobre Trabajo y empleo,
se recogen las siguientes premisas:

» Haran programas de formacion para las personas
con discapacidad.

» Apoyaran a estas personas para que tengan un
trabajo o creen su propia empresa.

» Contrataran a personas con discapacidad en el
sector publico.

» Premiaran a las personas que contraten a personas
con discapacidad.

» Garantizaran que los trabajos estén adaptados a las
personas con discapacidad.



El modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo
(2002) ofrece una perspectiva multidimensional del
bienestar personal.

La calidad de vida se entiende como un estado deseado
de bienestar personal que:

a. es multidimensional
b. tiene propiedades universales y ligadas a la cultura,
c. tiene componentes objetivos y subjetivos

d. estad influenciado por caracteristicas personales y
ambientales, asi como por la propia interaccién
entre ellas (Schalock y Verdugo, 2002).

El modelo se compone de ocho dimensiones principales:

>

Bienestar Emocional: sentirse tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso.

Relaciones Interpersonales: relacionarse con distintas
personas, tener amigos y llevarse bien con la gente
(vecinos, companieros y otros).

Bienestar material: tener suficiente dinero para comprar
lo que se necesita y se desea tener, tener una vivienda
y lugar de trabajo adecuados.

Desarrollo personal: posibilidad de aprender distintas
cosas, tener conocimientos y realizarse personalmente.

Bienestar fisico: tener buena salud, sentirse en buena
forma fisica, tener habitos de alimentacion saludables.

Autodeterminacion: decidir por si mismo y tener oportu-
nidad de elegir las cosas que quiere, cOmo quiere que
sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar dénde
vive, las personas con las que esta.

Inclusién social: ir a lugares de la ciudad o del barrio
donde van otras personas y participar en sus activida-
des como uno mas.

Derechos: ser considerado igual que el resto de la
gente, que le traten igual, que respeten su forma de ser,
opiniones, deseos, intimidad, derechos.




Existe un alineamiento entre las dimensiones del modelo de calidad de vida y algunos de los articulos de la convencion,
como se recogen en la Tabla.

DIMENSIONES
INDICADORES L RO
CALIDAD DE VIDA CONVENCION ARTS
Desarrollo Educacién, Habilidades personales,
Personal Conducta Adaptativa libe Art. 27
. L Elecciones/Decisiones, Autonomia,
Autodeterminacion Control Personal, Metas Personales . T, 21 1S5 e
Relaciones Redes Sociales, Amistades, Actividades Socia- Art. 23 Art. 30
Interpersonales les, Relaciones ’ '
L, . Comunidad, Integracién/participacion, Roles Arts. 8, 9, 20, 27, Arts. 18, 19,
Inclusién Social comunitarios, Apoyos 29, 30 21,24

Humanos (respeto, dignidad, igualdad)

Arts. 5, 6,7, 10, 11,

Arts. 14, 16, 18,

Lleseiie y legales (acceso legal, juicio justo) 12, 13, 15 21,22
Bienestar Emocional Salud y seguridad, Experiencias positivas, Arts.16, 17 Arts. 23, 25
Satisfaccion, Ausencia de estrés
Bienestar Fisico AR G ) Arts.16, 25, 26 Art. 17
profesionales.
Status econémico, Estado laboral, Hogar, Arts 28

Bienestar Material

Posesiones




1.3. PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA

Actualmente existen diversos enfoques centrados en las
necesidades individuales y aspiraciones de la persona
con discapacidad. No son excluyentes, sino que a
menudo se combinan e integran las diferentes
estrategias dirigidas a un objetivo comun: fomentar la
participacion activa de la persona y su red de apoyo en
la toma de decisiones relacionadas con su vida, con el
objetivo de mejorar su calidad de vida.

Se estd desarrollando una transformacion desde
Enfoques Centrados en la Organizacién hacia enfoques
Centrados en la Persona:

» El centro de interés son las capacidades, habilida-
des, preferencias y deseos (y no los puntos débiles
y déficits).

> El objetivo de la intervencion es mejorar la calidad
de vida (y no solamente reducir los déficits).

» La unidad de intervencion es el plan de vida de la
persona (y no solamente conductas concretas).

> El rol de la persona pasa a ser activo.

» Los resultados que se buscan son personales e
individualizados.

» El proceso de toma de decisiones debe darse en
todas las direcciones (y no exclusivamente de
arriba hacia abajo).

> La persona es percibida como un cliente, y no como
un mero receptor de servicios.

» La evaluacion es cuantitativa y cualitativa centrada
en la idoneidad de los apoyos y en el cumplimiento
de los compromisos adquiridos.

» Las Unicas limitaciones son por la falta de disponibi-
lidad de recursos especificos de la comunidad, pero
no de los servicios.

» El modelo de referencia es el modelo de Calidad
de Vida (mas alla de los modelos de rehabilitacion).

» Finalmente, se usa un lenguaje familiar y basado en
imagenes (y no un lenguaje técnico).

Asi, la Planificacion centrada en la persona (PCP) es un
enfoque que se fundamenta en valores y empodera a la
persona para que construya su proyecto de vida plena
y feliz, considerando sus necesidades individuales y
aspiraciones. ElI Apoyo conductual positivo (ACP)
se trata de una intervencion dirigida a abordar los
contextos problematicos que pueden desencadenar
conductas desafiantes, incluyendo estrategias de
prevencidn primaria, secundaria y reactiva para
promover un entorno favorable y gestionar compor-
tamientos dificiles. El Apoyo activo (AA) supone la
transicion de modelos de apoyo basados en la susti-
tucion a modelos centrados en la participacion activa
de la persona. Aqui, la participaciéon no esta vinculada
exclusivamente a las habilidades de autonomia, sino
que implica involucrar a la persona en decisiones que
afectan su vida y bienestar.

Centrandonos de maneras mas amplia en la Planifica-

cion Centrada en la Persona (PCP), a continuacion, se
exponen sus principales caracteristicas y objetivos:

1



CARACTERISTICAS:

1. Proceso continuo, pero también con objetivos
marcados en el tiempo.

2. Equipo de apoyo individualizado que implique a
familiares, profesionales y amigos.
3. No es una programacién ni desarrollo curricular.

4. Es la obtencion de la vision de la persona para
elaborar su plan de futuro.

5. La persona debe estar presente y participar en el
proceso:
a. Participaciéon directa a comunicacion verbal o
SAAC.

b. Participacion indirecta mediante sus comporta-
mientos —» el circulo de apoyos actua como
traductor vital.

6. Enfasis en las capacidades y factores positivos (mas
que en los déficits).

7. No se dan jerarquias profesionales, aunque haya un
facilitador.

OBJETIVOS

1. Estar presente y participar en la vida en la
comunidad.

2. Lograr y mantener relaciones sociales satisfactorias.

3. Expresar preferencias y tomar decisiones en las
actividades cotidianas.

4. Tener oportunidad de desempefar actividades
reconocidas socialmente y vivir con dignidad.

5. Continuar desarrollando competencias personales.

12

FAsEs PARA EL DESARROLLO DE LA PCP

1. Creacion del grupo de apoyo (identificacion de las
personas mas relevantes, controlando el nimero de
profesionales).

2. Elaboracién del perfil de la persona (determinar
expectativas y necesidades de apoyo a través de
herramientas como la escala SIS).

3. Elaboracién del plan de apoyo (temporalizar y
establecer actividades concretas y llevar a cabo el
reparto de responsabilidades).

Ademas de la SIS, hay otras herramientas disponibles
que pueden ayudar en el desarrollo de la PCP, entre
las que destacan el Circulo de apoyos, MAPS (Making
Action Plans), PATH (Planning Alternative Tomorrows
with Hope) y ELP (Essencial Lifestyle Plan).
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El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos (MOCA)
(Verdugo, Schalock y Gomez, 2021) es la integracion
operativa de los paradigmas de calidad de vida y apoyos
en un modelo conjunto. Estas caracteristicas abarcan
un enfoque holistico e integrado, centrado en los dere-
chos humanos y legales, que sirve de base para tomar
las decisiones sobre servicios y apoyos en las limitacio-
nes significativas de las principales areas de actividad
de la vida, con un énfasis en los apoyos individualizados
proporcionados dentro de ambientes inclusivos de la
comunidad y que promueva la evaluacion de resultados.

Los contenidos de este articulo incluyen: (a) los cuatro
elementos del MOCA: valores fundamentales, dimen-
siones de calidad de vida individual y familiar, sistemas
de apoyo y condiciones facilitadoras; (b) cémo se puede
utilizar el MOCA como marco para la provision de
apoyos, la evaluacion de resultados centrada en la
persona, la transformacion de la organizacién y el
cambio de sistemas; y (c) como el MOCA es esencial
para el cambio de paradigma actual en el campo de la
discapacidad.

MODELO DE CALIDAD DE VIDA-APOYOS (Schalock, Verdugo y Gémez, 2020, 2021, 2022)

Principios
cv

Valores
de Apoyos

Verdugo, M.A., Schalock, R.L. y Gémez,
LE. (2021). El Modelo de Calidad de
Vida y Apoyos: La unién tras veinticinco
afios de caminos paralelos. Siglo Cero,
52(3), 9-28. doi:
https://doi.org/10.14201/scero2021523

Elecciones y

Autonomia Personal DIMENSIONES
CALIDAD DE
VIDA
INDIVIDUAL Y

FAMILIAR

Apoyos Genéricos

\ Elementos de los SEW Apoyos

Entornos Inclusivos

928
Schalock, R.L., Verdugo, M.A., Gomez,
LE. & Reinders, H.5. (2016). Moving Us
Toward a Theory of Individual Quality of
Life. American Journal on Intellectual
and Developmental Disabilities, 121 (1),
1-12. doi: 10.1352/1944-7558-121.1.1
Gomez, LEE., Schalock, R. L, & Verdugo,

M. A. (2021). A new paradigmin the
field ofintellectual and developmental
disabilities: Characteristics and

Apoyos

i evaluation. Psicothema, 33(1), 28-35.
Especializados

Gomez, L.E, Schalock, R.L.y Verdugo,
/ M.A. (2021). A quality of life supports

model: six research-focused steps to

Condiciones
Facilitadoras
de CV

Factores que inﬁuyen enla implementacién del Paradigma de CV y Apoyos

Condiciones
Facilitadoras
de Apoyos

evaluate the model and enhance
research practices in the field of IDD.
Research in Developmental Disabilities,
2021, 119, 104112. doi:
https://doi.org/10.1016/j.ridd.2021.104
112
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14. INCLUSION SOCIAL

La seGrREGACION se refiere a la separacion fisica, social o
institucional de grupos humanos basada en caracteristi-
cas como raza, género, religion u otros atributos. Implica
la imposicién de barreras que impiden la interaccién y
participacion equitativa en la sociedad.

La excrLusion implica la negacion deliberada de derechos,
oportunidades o recursos a ciertos grupos de perso-
nas. Puede manifestarse de diversas formas, como la
exclusion social, econdmica o politica. Los individuos o
grupos excluidos pueden ser marginados y carecer de
acceso a servicios basicos como la educacion, lasalud o el
empleo.

La INTEGRACION se refiere al proceso mediante el cual
los individuos o grupos que han sido segregados o
excluidos son incorporados a la sociedad en igualdad de
condiciones.

Por ultimo, LA INcLUsION sociAL se refiere al proceso de
garantizar que todas las personas, independientemente
de sus diferencias, tengan la oportunidad de
participar plenamente en la sociedad. Implica eliminar
barreras y crear entornos que promuevan la participacion
equitativa y el respeto a la diversidad. La inclusion
reconoce y valora las diferencias individuales y busca
crear sociedades justas y equitativas donde todos
puedan contribuir y prosperar.

En resumen, mientras que la segregacion y la exclusion
implican la separacion y la negacion de derechos, la
inclusion y la integracion buscan promover la parti-
cipaciéon equitativa y el respeto a la diversidad en la
sociedad. A su vez, la integracién se centra en la

14

incorporacion fisica de personas con discapacidad en
entornos existentes, la inclusién va mas alla al abordar
las barreras subyacentes y crear entornos que sean
verdaderamente accesibles y acogedores para todos.
Es esta ultima la que debemos fomentar en los
recursos de atencidn a las personas con daio
cerebral.
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1.5. NUEVAS LINEAS DE ACTUACION

1. Promover una nueva conceptualizacion del recurso

a. Revisar y redefinir los objetivos, los perfiles
de los usuarios, los principios basicos de la
atencion, el sistema de valoracion de ingreso y
los planes funcionales.

2. Garantizar que desde los centros se proporcione
una atencion integral personalizada.

a. Elaborar planes funcionales y desarrollar progra-
mas de intervencién que se adapten con flexibili-
dad a las necesidades cambiantes en funcion de
la evolucion de las personas.

b. Desarrollar una metodologia basada en el disefio
de planes personalizados de apoyo, fundamen-
tados desde una adecuada valoracién individua-
lizada y revisable en funcion de las necesidades
de la persona.

c. Especificar los profesionales y su cualificacion
idonea.
d. Elaborar Guias de buenas practicas.

e. Disenar y llevar a cabo un sistema de evaluacion
y seguimiento del proceso de intervencién en los
centros.

3. Articular nuevas formas de promocién al empleo

remunerado.

a. Posibilitar y facilitar que las personas accedan
desde los centros a iniciativas de formacion
dependientes de otras entidades ligadas a la
promocion del empleo.

b. Fomentar programas especificos y diversos de
formacion ocupacional/laboral en clara conexién
con el mercado laboral.

c. Articular medidas que orienten las actividades
productivas hacia el trabajo remunerado a través
de la diversificaciéon de las férmulas de contrata-
cion y la adaptacién al mundo laboral.

4. Garantizar que en los centros prevalezcan los dere-

chos de los usuarios/as y potencien su participacion

a. Crear mecanismos y sistemas que garanticen
una auténtica participacion de los usuario/as.

b. Desarrollar programas que posibiliten el desa-
rrollo de habilidades de autogobierno.

5. Favorecer la motivacion de los profesionales.

a. Crear grupos de trabajo y sistemas de
participacion que favorezcan la implicacién de
los profesionales en los procesos de cambio.

b. Articular programas de formacion continua.

15



UN SERVICIO DE OCUPACION
CONECTADO A LA COMUNIDAD.
LA EXPERIENCIA DE ESMENT

Margarita Salvéa Salamanca. Coordinadora técnica de ocupacion
comunitaria y responsable de colaboraciones en el servicio de
ocupacion de Esment, Palma de Mallorca.




21. INTRODUCCION

Propédsito (mision) de Esment: "Todas las personas
merecen la oportunidad de disfrutar de una buena
vida. Sdlo una sociedad inclusiva y basada en dere-
chos puede garantizar la aceptacion de la diversidad".

No podemos hablar de inclusion sin una mirada
abierta y directa a la comunidad. Esto quiere decir
que la comunidad, los vecinos y el territorio, no son
solo espacios para prestar apoyos a personas con
necesidades, sino que, es necesario llevar a cabo
con el ejemplo, estrategias para que la comunidad
(personas, empresas, entidades, recursos, institucio-
nes, asociaciones...) se impliquen en un cambio hacia
la aceptacién de la diversidad, la accesibilidad, el
respeto y la inclusion.

Tenemos que hacer mas que prestar apoyos a
personas con necesidades. Debemos de generar
valor publico, transformar la sociedad. Tenemos que
ser agentes de cambio social para construir un futuro
mas respetuoso con la dignidad y, a la vez, sostenible
social y econdmicamente.

Esto implica, entre otros, prestar apoyos a las
personas en entornos comunitarios en los que
puedan contribuir a las personas del entorno (barrio,
centro social o deportivo, espacio educativo, empresa
o cualquier otro entorno social).

Cualquier persona desea sentirse util y valorada,
tener una red de vinculos sociales gratificantes para
prevenir la soledad no deseada y la institucionaliza-
cion, tomar decisiones en su dia a dia y tener una
vida segura y digna con la que construir confianza a
su alrededor.

Para hablar de inclusion tampoco son suficientes los
apoyos en espacios comunitarios. Se debe trabajar
la confianza de las alianzas, se deben visibilizar las
contribuciones y se deben generar redes de
proximidad.

Y esto se tiene que conectar con los intereses y
necesidades de cada persona.

Desde las potencialidades de cualquier persona
se debe generar confianza, favorecer la toma de
decisiones, encontrar espacios para que se den
relaciones positivas y dar oportunidades a que las
personas puedan hacer cosas significativas para
otros y asi tengan un rol social valorado y puedan
recibir reconocimiento.

Pretendemos que no haya un “ellos y nosotros”.
Todas las personas vivimos en relacion y nos
acompafnamos. Cualquier persona debe sentirse
respetada, debe compartir los mismos entornos, debe
poder decidir, relacionarse y contribuir a otros.

Para conseguir todo esto, tenemos que cambiar el
modelo basado en el bienestar social por un modelo
de ciudadania donde:

> La persona es parte de la comunidad.

» El destinatario de los servicios no es solo la
persona sino toda la comunidad.

» La comunidad da apoyos naturales a sus vecinos
y vecinas.

» La comunidad evoluciona mediante valores de
justicia, solidaridad y cohesion social.
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22.

Esta practica ilustra cédmo trabajamos desde una mirada centrada en las

amables y cercanos.

Nuestro modelo de desarrollo comunitario se enmarca en un Canvas:

INCLUSION SOCIAL
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Los DESTINATARIOS SON:

> Las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo y sus familias.

» La comunidad (territorios, barrios, recursos,
empresas, personas de la comunidad...).

4 oBJETIVOS DE ESTE MODELO de acuerdo con la propuesta de valor del modelo:

a. Que las personas disfruten un buen vivir c. Generar colaboraciones comunitarias con

desde tres dimensiones interrelacionadas: el
bienestar, el desarrollo y los vinculos.

Que cada persona disfrute wuna buena
experiencia de ciudadania. Esto implica:
confianza (sentirse respetada), control (que
puedaelegir y decidir), conexiones (relaciones
y vinculos) y contribucion (para disfrutar un rol
social valorado).

sentido y de alto impacto en las personas
(buen vivir y ciudadania) y en la comunidad
(diversidad, solidaridad e interdependencia).

. Generar valor publico, confianza y bien

comun, visibilizando la contribuciéon de las
personas hacia la comunidad, cogestionando
los espacios y contextos comunitarios,
y reconvirtiendo los centros de servicios
en espacios abiertos y con propdsito hacia la
comunidad (hacia los vecinos y vecinas de
cada barrio o pueblo).
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2.3 DESARROLLO

231.TRAYECTORIA

Esment promueve apoyos comunitarios desde hace casi
30 afios en diversos ambitos: empleo con apoyo (1995),
orientacion en educacion ordinaria (2002) o el servicio
de vivienda auténoma (2006).

No obstante, cuando hablamos de desarrollo comuni-
tario nos referimos a algo diferente a los apoyos en la
comunidad. En 2012 nos surge la posibilidad,
mediante una alianza con el Ayuntamiento de Palma
de Mallorca, de cogestionar el Casal de Barrio Joan
Alcover con la asociacion de vecinos del barrio,
organizando las actividades y dando apoyo a la
gestion del centro.

Desde ese momento, la diversificaciébn de
actividades y colaboracion con la comunidad nos ha
llevado a transformar la forma de organizar los
servicios sociales para personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo. Asi, lo que para la
Administracion es un “servicio ocupacional” o un
“centro de dia”, para nosotros son recursos para la
comunidad. Por ejemplo, un espacio autorizado
administrativamente como “centro de dia” (Son Forteza)
nace como un Club Social con el propdsito de dinamizar
la vida social y cultural de un barrio que no tenia ese
tipo de oferta. En ningun lugar de ese centro hay una
placa que lo identifique como un servicio para personas
con discapacidad. Es un ejemplo. Esta practica mostrara
otras, como Esment Guias o la ocupacién comunitaria.
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23.2.ACTIVIDADES

A) Esment Guias (https://esmentguies.es)

Esment Guias es un proyecto que, desde el servicio
de ocupacién, agrupa actividades de contribucion a la
comunidad. Incluye visitas guiadas en espacios culturales,
sociales y naturales, talleres educativos, gestion de
centros de dinamizacion social de los barrios (casales de
barrio), o participacion en ferias y mercados, entre otras.
Las personas deciden en qué entornos desean participar
y cual va a ser su rol, preparandose previamente para
ejercerlo. Facilita las conexiones y visibiliza la contri-
bucion, lo que contribuye a valorizar el rol social de las
personas generando un cambio cultural en la comunidad.

> Visitas guiadas. Consiste en guiar visitas a
espacios sociales y culturales de la comunidad
que tienen una historia que contar. Las historias
evolucionan con los proyectos, se comparten
pasado, presente y futuro, se plantean retos y
aprendizajes, todo desde una experiencia vivencial
de cada participante. Por ejemplo, se realizan
visitas guiadas en el Campus de la Universidad, la
Finca agropecuaria Galatz6 (Calvia), el Museo del
barro de Marratxi, el Museo del Calzado y de la
Industria de Inca. Cada afio se van ampliando los
espacios de visitas y se enriquecen los contenidos,
gracias a las alianzas con activos comunitarios.

> Talleres educativos. Los talleres educativos
comparten valores humanos de tolerancia y respeto
a la diversidad, al medio ambiente y a las
tradiciones culturales locales. Se dirigen tanto a las
escuelas de infantil y primaria como a otros publicos:
asociaciones de vecinas y vecinos, asociaciones
culturales y grupos de ocio.

> Casales de barrio. Las actividades de cogestion

incluyen la organizacion de las actividades, la
inscripcion de las vecinas y vecinos, el acompana-
miento en el centro. Es un gran motor de cambio
cultural, ademas de incidir directamente en la salud
de los barrios. Para conseguir dinamizar un barrio
no hace falta inventar lo que ya existe. El casal es
un potente activo comunitario para la dinamizacion
sociocultural de los barrios.

Mercados. Consiste en la contribucion de las
personas a la vida de los mercados. Incluyen por
€j., acompanfar a personas mayores en la compra
para mantener su autonomia y socializacion.
Contribuye, ademas, a generar vinculos para
prevenir la soledad no deseada. Se ha iniciado
en el Mercado de Inca y se esta ampliando en los
mercados de Palma.

all
-
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(https://esmentguies.es)

B) OCUPACION COMUNITARIA INDIVIDUAL

La ocupaciéon comunitaria individual implica personalizar
la ocupacion de cada persona con actividades elegidas
de contribucién. Un ejemplo son las actividades de volun-
tariado en, por €j., Cruz Roja, Avaso, Amics de la Terra,
San Juan de Dios, SOS Mamas, Sempre Acompanyats,
DiscaEsports... y otras organizaciones comunitarias.
Ademas de tenerse en cuenta la conexion local con el
barrio, se priorizan las preferencias de cada persona (por
ej., ayudar a mayores en tecnologia, realizar actividades
con animales, acompafar a personas mayores en situa-
cion de soledad...).

Es un tipo de actividad ideal para las personas que
se jubilan o combinan situacién de empleo y servicio
social. Las personas con discapacidad intelectual que
participan tienen reconocida oficialmente su condicién de
voluntario/a, independientemente de los apoyos que
precisen.

C) CENTROS CON PROPOSITO ABIERTOS A LA COMUNIDAD

Un objetivo corporativo de Esment es que cualquiera
de sus centros sea abierto a la comunidad y tenga
definido un propdsito de contribucién. Asi, por ejemplo, un
centro como “Son Forteza”, no es simplemente un centro
de dia, sino un Club Social para el barrio. Es una forma
mas de enriquecer las relaciones desde la diversidad. Un
ejemplo de actividades abiertas en el barrio son las
conversaciones intergeneracionales, cocinas del mundo,
clases de informatica. Otros centros tienen diferentes
propositos hacia la comunidad, como ser un espacio de
arte (Taller d’Art), una oficina de accesibilidad cognitiva,
un centro tecnoldgico y por supuesto, los restaurantes.
Estos centros rompen el molde de “centro de servicios
sociales” y ofrecen una mirada abierta y atractiva, que
genera conexiones y un cambio de mirada desde la
sociedad hacia las personas con discapacidad.




2.3.3.DIFICULTADES SURGIDAS Y LECCIONES APRENDIDAS

A) BARRERAS CULTURALES

Las dificultades iniciales tienen relacion con la nece-
sidad de un cambio de mirada de la comunidad hacia
las personas. Por ejemplo, es habitual que cuando una
persona con discapacidad intelectual se acerca a
realizar actividades de voluntariado, o en un puesto de un
mercado, de inicio obtenga respuestas del tipo de
“‘muchas gracias, pero esto no es para ti..”. Esos
prejuicios que suelen darse de inicio se vencen con la
presencia de la persona en la actividad, y el aprendizaje
de las personas de la comunidad es necesario y forma
parte del proceso de cambio cultural. Una vez que se da
el cambio cultural, ya no hay vuelta atras, y es la propia
comunidad la que lidera el proceso de inclusion.

B) NO QUEREMOS ENCLAVES

Un contexto abierto no es un enclave. Nos ha sucedido
a veces que una asociacion de vecinos nos cede un
espacio para que las personas hagan cosas, pero no
es eso lo que buscamos. Queremos generar contextos
de cogestion e igualdad en las relaciones, aunque se
requiera una diversidad de roles. Eso requiere una cierta
madurez, y desde luego, una preparacion inicial del
contexto de colaboracion, el sentido y los impactos que
se pretende generar.

c) IMPORTANCIA DE LA ESCUCHA

En relacion con lo anterior, se requiere una escucha
profunda entre la organizacién y el activo comunitario
para conocer las oportunidades y la forma de abordarlas.
Esto se hace mediante la escucha y la conversacién
generativa permanente. No es tan importante “disefiar un
buen plan” como ir construyendo diariamente el futuro
desde la confianza entre la organizacion y los activos. A
veces algun proyecto no ha fructificado porque ha fallado
el tiempo necesario en esa fase inicial de escucha,
incluso compartiendo los valores. Si eso sucede, es
importante que la organizacion y el activo comunitario
aprendan juntos de los errores para hacer los ajustes
requeridos desde una relacion de mutua confianza.

D) NO GENERAR SITUACIONES ARTIFICIOSAS

Hay que construir confianza desde la aceptacion de la
diversidad. Esto se consigue con presencia cotidiana y
respeto a los ritmos para que se generen conexiones
naturales valiosas. No se trata de montar “performances”
sino de generar comunidad en los contextos naturales
diarios, con confianza, conexiones, contribucion y cuida-
do mutuo.

E) FLEXIBILIDAD

La flexibilidad organizativa es fundamental para que las
personas puedan elegir y desarrollar roles valiosos de
contribucion. Pero también para poder adaptarnos a lo
que la comunidad nos pide o las oportunidades que nos
ofrece. Para detectar estas oportunidades hay que tener
los ojos y oidos muy abiertos y la visién organizacional
libre de rigideces. La excesiva atencion a la clasica idea
de “prestamos servicios” nos supondria una primera
barrera. El aprendizaje y los cambios forman parte del
proceso.
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234.RECURSOS

A) Equipo HumANO

Actualmente se compone de 31 técnicos de acompafiamiento a las personas, 4 conectoras
2 coordinadoras.

El perfil competencial de las conectoras comunitarias es un elemento clave, porque:

1. Hace visible lo que es invisible en el barrio.

2. Entiende cémo se construye la confianza.

3. Empieza por lo que funciona, no por lo que va mal.
4. Camina el barrio y descubre los conectores locales.
5. Pone en el centro el bien comun.

6. Celebra la diversidad.

7. Espacios propios

B) Espacios PROPIOS

CENTRO PROPGSITO COMUNITARIO SERVICIOS
Casa Esment Esment Guies. Espacio de innovacion social. FP Dual. Empleo. Ocupacional. Centro de dia.
Bodega. Agricultura. Imprenta
Escola Obrador. Bar - restaurante FP Dual. Empleo. Ocupacional.
Son Forteza Club social Centro dia. Ocupacional.
Inca Restaurante. Esment FP Dual. Empleo. Ocupacional. Centro dia.
Palmanova Restaurante FP Dual. Ocupacional. Empleo.
Chaplin Club Social. Esment Ocupacional.
Bosc Taller de arte. Esment Ocupacional.
Salma Centro tecnoldgico de transformacién social En preparacion

c) EsPAcIOS EN CESION
» Casales de barrio
» Instalaciones deportivas
» Equipamientos culturales
» Otros
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2.3.5.SISTEMA DE EVALUACION

A) EVALUACION DE LAS ALIANZAS CON ACTIVOS COMUNI-
TARIOS

Uso de una herramienta colaborativa online “Trello” que
permite:

>

Identificar y compartir los activos. Con todos los
activos con los que se da una cesién o colaboracion
se formaliza un acuerdo/convenio de colaboracién.

Clasificar los activos por tipo de relacion (poten-
ciales, en negociacion, cesiones, colaboraciones o
participaciones) y tematica, asi como los servicios
que participan.

>

Una ficha descriptiva de cada activo que incluye
los datos del activo y de Esment, asi como una
valoracion delos 4 criterios de ciudadania (confianza,
control, conexiones y contribucion). Estos criterios
permiten valorar si:

a. Son colaboradores respetuosos y que generan
confianza (espacios, trato a las personas,
respeto a la diversidad...).

b. Generan posibilidades para que las personas
puedan elegir y decidir (control).

c. Facilitan que se den conexiones entre personas
diversas.

d. Posibilitan que las personas puedan contribuir a
la comunidad, recibir reconocimiento y tener un
rol social valorado.
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B) EVALUACION DE LA ESTRATEGIA DE PROXIMIDAD TERRITORIAL

El Trello se puede visualizar territorialmente con mapas que posibilitan la proximidad de los activos con el lugar en el
que viven las personas.
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c) EVALUACION DE LOS IMPACTOS

Se dispone de indicadores para evaluar los cambios que obedecen al propdsito del proyecto, tanto hacia las personas
como hacia la comunidad.

» En las personas: generar experiencias de ciudadania compartida y rol social valorado.

» En la comunidad: contribuir a una comunidad que cuida a las personas y al entorno, respetando y valorando a la
persona con discapacidad como una mas.

Cémo podemos medirlo

TIPO INDICADORES DESTINATARIOS COMO MEDIR LA PROPUESTA VALOR

Personas N° de personas que participan

Cuantitativos N° destinatarios directos

Comunidad N° destinatarios indirectos o potenciales (efecto multiplicador)

. ¢ Es respetuosa con la persona? ;Le genera connfianza?

. ¢ La persona puede elegir y decidir cémo y cuando participar?

. ¢,Favorece que se den relaciones corddiales? ; Nuevas conexiones?
. La persona puede contribuir a otras y sentirse valorada?

Personas

A WN =

Cualitativos

1. ¢Ha habido un aprendizaje o cambio de mirada hacia las personas
con discapacidad? (resituar creencias, prejuicios...)

2. ¢Han cambiado las practicas o formas de hacer? (forma de
relacionarse, comunicarse, incorporar la voz del otro...)

3. ¢ El proyecto ha generado contribucion significativa en el barrio o
colectivo comunitario al que se dirige?

Comunidad
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24. METODO EMPLEADO PARA LA PUESTA EN MARCHA

ESTA PRACTICA SIGUE LOS SIGUIENTES PRINCIPIOS METODOLOGICOS:

A) PROXIMIDAD Y LOCAL

Priorizamos las actuaciones locales, a nivel de barrio,
proximas a las personas y a las necesidades y
oportunidades que ofrece cada barrio.

B) ORIENTADO A LA RELACION Y LA DIVERSIDAD

Las conexiones entre personas diversas (con y sin
discapacidad, de diversas culturas, edades...). La
diversidad enriquece desde las relaciones informales
que generan vinculos desde un rol de igual a igual
que genera confianza.

C) BASADO EN LOS ACTIVOS COMUNITARIOS

Mirar los barrios requiere centrarse en los activos
de cada barrio en concreto (personas, instituciones,
asociaciones y agrupaciones ciudadanas, empresas,
comercios, espacios publicos, espacios naturales...).

D) SUMANDO, NO SUSTITUYENDO

Hemos de mirar lo que es valioso, y no solo lo que
no existe o no funciona. Sumar y no sustituir. Mejorar
un barrio es aprovechar lo que tiene mas que paliar
lo que no funciona. Si encontramos cosas a mejorar,
por ejemplo, evaluando las necesidades en accesibi-
lidad, es para darle alternativa sumando (por ejemplo,
trasladando un informe de oportunidades de mejora al
Ayuntamiento o a la Asociacion de vecinos y vecinas.

E) CAPACITANDO LOS ENTORNOS NATURALES

Para conseguir un cambio sistémico hemos de dejar
de ser necesarios capacitando a las personas del
barrio. Empezando por el apoyo a dar a las personas
con discapacidad, pero desde una mejor colaboracién
entre vecinos y vecinas en cualquier aspecto de la
vida social.
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ASPECTOS DEL TRABAJO QUE PUEDEN SER RELEVANTES

PARA EL TERCER SECTOR

No es suficiente con prestar apoyos comunitarios. Una
nueva mirada nos lleva a flexibilizar los servicios y a
transformar la organizacion para ser una agencia de
valor publico (bien comun), generando alianzas que
ayudan a eliminar barreras sociales y a construir comuni-
dades inclusivas desde lo local (proximidad).

2
o
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Un cambio de mirada desde los “servicios para personas
con necesidades de apoyo” hacia el “desarrollo comu-
nitario sostenible”, es buena para las personas y para
la sociedad. Pero, ademas, es posible hacerlo con los
recursos disponibles, simplemente organizandolos de
otra forma mas flexible, con nuevos roles profesionales
que aportan nuevo valor.




2.6. CONCLUSIONES

Esta practica pone el foco en el futuro de los
cuidados y apoyos sostenibles con la implicacion
de toda la comunidad. Es mas sostenible econé-
micamente (ocupacion de espacios comunita-
rios reduciendo la necesidad de nuevos centros de
servicios...), organizacionalmente (generando nuevos
roles profesionales de gran valor) y medioambien-
talmente (apoyos flexibles y de proximidad, disminu-
yendo huella de carbono por el uso de vehiculos para
desplazarse).

Creemos que los servicios del futuro incorporaran
las respuestas a las necesidades de las personas
en su propia comunidad. Por ejemplo, en materia de
relaciones (prevencién de la soledad), cuidados de
larga duracion (prevencion de la institucionalizacion)
y en cualquier otro aspecto relacionado con el bien
comun (comunidades mas accesibles, saludables y
sostenibles).

Por todo ello, es la sociedad (y cualquiera de sus
miembros) el verdadero destinatario de nuestras
actuaciones. Para que toda la comunidad se implique
en esa aceptacion de la diversidad desde un marco
de interdependencia.

Para Esment, el desarrollo comunitario ha genera-
do experiencias de aprendizaje significativas y ha
fortalecido las competencias personales, sociales y
laborales de las personas con necesidad de apoyo
en todas sus dimensiones, a la vez que ha generado
oportunidades de participaciéon e innovacion so-
cial. Hablamos de la innovacidn que genera cam-
bios y que, en este caso, transforma la vida de un

barrio, promueve el empoderamiento y la visibilidad
de las capacidades de las personas para atender las
necesidades de la Comunidad mediante el trabajo en
red con otros activos. Sin olvidar, a su vez, que genera
cambios en la percepcién de los ciudadanos sobre el
papel de las personas en y para la sociedad.

Promover la participacion de las personas con
necesidades de apoyo en el entorno comunitario, asi
como cooperar y trabajar por un objetivo comun con
personas externas a la Fundacién, ha redundado en
una mejora de su autonomia e independencia, ha
incrementado su compromiso social y ha enriquecido
los vinculos con otros. Paralelamente, ha sido una
herramienta muy poderosa ya que ha permitido una
mayor sensibilizacién y visibilidad de las diferentes
capacidades de las personas y ha dotado de un
nuevo sentido a los espacios comunitarios, convir-
tiéndolos en plataformas de innovacion social y de
nuevas oportunidades de integracion.
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2.7. REFERENCIAS

A) MODELOS Y EXPERIENCIAS QUE NOS HAN SERVIDO DE ORIENTACION E INSPIRACION.

MODELOS DE INSPIRACION
MODELO DE CIUDADANIA

- Pathfinders desarrolla en el afio 2015 un nuevo paradigma posterior a
la atencion centrada en la persona, orientado a todas las personas y a la
comunidad.

- Keys to citizenship orienta sobre las claves de una buena ciudadania para
todos.

- Citizen Network es una agrupacion internacional de redes de ciudadania.
Esment es la Unica entidad miembro de las Islas Baleares.

PARA SABER MAS...

- John O’Brien & Beth Mount:

“Pathfinders. People with developmental disabilities and their allies
Building communities that work for everybody”. 2015. Inclusion
Press.

- Simon Duff: “keys to citizenship”_https://youtu.be/avnKiGJm81K
- Citizen Network https://citizen-network.org/

Desarrollo comunitario basado en activos
(Asset-based community development: ABCD)

Es un modelo de desarrollo comunitario centrado en las oportunidades de
la comunidad. La institucién “Asset-Based Community Development Institu-
te”, de la Universidad de Chicago, se dedica a formar y a difundir el modelo
a nivel mundial.

- ABCD Institute
https://resources.depaul.edu/abcd-institute/Pages/default.aspx

- John McKnight: “Five basic resources people use to make things
better”. 2014.

https://youtu.be/8INtrPcskZ0

- Cormac Russel: “Sustainable community development: from what’s

wrong to whats wrong”. 2016. TEDx Talks.
https://youtu.be/a5xR4QB1ADw

Urbanismo humanista
“Ciudades con talento” y “La ciudad del cuarto de hora” son dos modelos

muy relacionados, que recogen una visién humanizada del urbanismo y los
nlcleos de vida. Nos ayuda a tener una forma de mirar las ciudades y los
barrios, una forma de movernos y descubrir propuestas que hagan la vida
mas facil, accesible y amable para todas las personas.

El concepto de Ciudad del cuarto de hora nace en Paris y se esta
implantando en diversas ciudades del mundo. Consiste en que cualquier
persona debe tener en una ciudad todo lo que necesita para disfrutar de
una buena vida, como maximo, a un cuarto de hora de distancia
caminando o en bici.

El ayuntamiento de Palma ha incorporado este modelo en su Plan
Estratégico.
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- José Antonio Marina: “Ciudades con talento”
https://youtu.be/bdAdUnVVFg8

- Carlos Moreno: “La Ciudad del cuarto de hora”
https://www.youtube.com/watch?v=B23-OH7cxhQ



 https://youtu.be/avnKfGJm81K
https://citizen-network.org/
https://resources.depaul.edu/abcd-institute/Pages/default.aspx
https://youtu.be/8INtrPcskZ0 
https://youtu.be/a5xR4QB1ADw
https://youtu.be/bdAdUnVVFg8
https://www.youtube.com/watch?v=B23-OH7cxhQ

MODELOS DE INSPIRACION

MODELO DE CIUDADANIA
The School of Lifea

La Escuela de la Vida es una empresa educativa que ofrece asesoramiento
en temas de la vida.

Fundada en 2008, tiene su sede en Londres y sucursales en Amsterdam,
Berlin, Estambul, Paris, Sao Paulo y Taipéi.

PARA SABER MAS...

https://www.theschooloflife.com

La Konectiva

Es un proyecto impulsado por la Fundacién Tuya, basado en el apoyo comu-
nitario.

http://fundaciontuya.org/pathfinder/

Pretende mejorar la calidad de vida de las personas en situacion de vulnera-
bilidad mediante el desarrollo comunitario basado en activos.

Supone una nueva forma de proporcionar los apoyos a las personas en esta
situacion:
- Conectando a las personas con sus barrios mediante facilitadores que
identifiquen intereses, talentos y oportunidades de relacién y contribucion.

- Promoviendo la participacion y la pertenencia vecinal.

B) EVIDENCIAS DOCUMENTALES / VIDEOS (ALGUNOS EJEMPLOS):

Esment Guias: https://esmentquies.es
Ocupacién comunitaria: https://youtu.be/W9EVkfpNfho

Ocupacién comunitaria individual: https://youtu.be/M_kL1IEFccO

Casal Joan Alcover: https://youtu.be/ExfsAVUsIZg
Mercado de Inca: https://youtu.be/gc14vigQ9SU

Guias Weyler: https://youtu.be/7THMNARWxOz0

Guias Moli I’En Garleta: https://youtu.be/jlwY8atSCGY
Guias Museu del fang: https://youtu.be/OgEfKVgvNAc
Guias UIB: https://youtu.be/OtGRVN77RZw

Esment Desarrollo comunitario: https://www.youtube.com/watch?v=wPaYuFD7rw4
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ESPAI TRACE, ATENCION INTEGRAL

A LA PERSONA CON DANO CEREBRAL
SOBREVENIDO

Lourdes Andreu Coordinadora de TraCE y del Servei Invictes, para Victimas Graves de
Accidentes de Trafico en el area del Barcelonés, Barcelonés norte y sur.



31. INTRODUCCION

CoNCEPTO DE AUTONOMIA Y DANO CEREBRAL

El concepto de autonomia es realmente muy intere-
sante. Una de las definiciones mas compartidas es
que la autonomia es la capacidad que tenemos todos
nosotros a la hora de tomar decisiones a lo largo de
nuestra vida. Sin embargo, a autonomia la definen
otras variables que debemos considerar:

» Es una capacidad, que tanto corresponde a las
personas con discapacidad como a las que no la
tienen.

» Es una capacidad dinamica que puede variar en
funcion de las capacidades de la persona a lo
largo de su vida.

» Es una capacidad que ejerce la persona, aunque
pueda necesitar apoyo (Asistencia Personal).

» Y, es un derecho que la persona con discapaci-
dad pueda plantear su propio proyecto de vida.

¢, QUE SIGNIFICA EN EL CASO DE PERSONAS cON DARoO
CEREBRAL?

Como apuntabamos, la autonomia es un derecho,
pero también una capacidad para poderla ejercer. Asi
que, es importante tener en cuenta todas las premisas
y, tener una informacién amplia e integral del DCA.
Es imprescindible tener un vasto conocimiento de las
fases por las que pasan, las secuelas qué se pueden
llegar a adquirir, el impacto de éstas en la vida, asi
como, las estrategias para poder promocionar la au-
tonomia de la persona.

Como profesionales, nuestro primer planteamiento
deberia ser: las personas que atendemos en nuestros
servicios con DCA ¢ son duefias de su persona?

Como deciamos, las personas con Dafio Cerebral tie-
nen derecho a tener su proyecto de vida. A nosotros
nos corresponde facilitar ese transito, por lo tanto, en
nuestra intervencion, debemos explorar su identidad
previa, hay que respetar sus preferencias, sus deseos
y siempre con una triple finalidad; mejorar su auto-
nomia, su bienestar personal y establecer un vinculo
con la persona.

Hemos de tener en cuenta que en el caso de perso-
nas con DCA, hay en muchos casos, alteraciones que
pueden llegar a comprometer su capacidad cognitiva
a la hora de tomar decisiones. Por lo tanto, es impres-
cindible que nos planteemos ¢ Cual es la mejor mane-
ra para poder promover la autonomia en las personas
con DCA?

» En primer lugar, reconociéndola.

» ldentificando sus necesidades y anhelos, que le
llevaran a un mejor bienestar personal.

» Empoderandola, no es facil después de un DCA.
Habitualmente las personas con DCA, pasan por
un proceso de duelo, pueden llegar a perder su
identidad, a sentirse poco utiles y tener la sen-
sacion de ser dependientes y una carga para su
entorno.

» Capacitando a la persona con DCA para que
pueda llevar a cabo su propio proyecto personal.
Para ello debemos facilitar recursos, estrategias
adecuadas que le ayuden a analizar, decidir y
actuar. El resultado puede estar condicionado a
las oportunidades, apoyos y nuestra habilidad
para acompafar a la persona.
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3.2 ESPAI TRACE ATENCION INTEGRAL A LA PERSONA
CON DANO CEREBRAL SOBREVENIDO

Espai TraCE es uno de los proyectos mas importantes
y longevos de nuestra Entidad. Se inicié el afio 2001.
En aquel momento, los recursos que se ofrecian a las
personas con DCA eran basicamente hospitalarios y de
rehabilitacion. Estos servicios, se focalizaban en mejorar
la funcionalidad de la persona, pero eso no aseguraba
su autonomia y aun menos su participacion social y
comunitaria.

Quedaba demostrado que un numero destacado de
personas con DCA, una vez superada la etapa
hospitalaria, se auto percibian poco utiles, dependientes,
desapoderadas y con una notable pérdida de identidad.

Los recursos que en aquel momento existian no se
ajustaban ni a las caracteristicas ni a las necesidades
de las personas con un DCA. Las propuestas estaban
pensadas para perfles mucho mas homogéneos.
Algunos de los servicios a los que podian acceder
presentaban un perfil asistencialista y, segun las
caracteristicas de la persona con DCA, incluso se podia
proponer su institucionalizacion.

Los resultados no eran demasiado esperanzadores. Por
un lado, los propios centros y recursos manifestaban
dificultades para poder gestionar el perfil de la persona
con DCA, por heterogéneo, por sobrevenido o por su
complejidad biopsicosocial. Por otro lado, la persona con
DCA tampoco estaba satisfecha con los servicios a los
que asistia.
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Fue en aquel momento cuando decidimos disefar
Espai TRACE. Inicialmente, nos resulté bastante
dificil planificar una estructura, puesto que no teniamos
muchos modelos de los que nutrirnos. Conociamos
alguna propuesta de Asociaciones francesas, pero poca
cosa mas. Inicialmente, proponiamos actividades de
caracter ludico, pero vimos que no era suficiente.
Decidimos preguntar a las personas con DCA cuales
eran sus necesidades, sus objetivos, sus deseos vy, la
pregunta mas importante: sus planes de vida después
del DCA. La respuesta fue clara; querian ampliar sus
capacidades para autogobernarse, tener una participa-
cion activa en todas las esferas de la vida y promocionar
su participacion social y comunitaria.

A partir de ahi, cambiamos nuestra hoja de ruta.
Desarrollamos una propuesta diaria que englobaba,
en un primer momento, actividades sociales grupales
adaptadas al entorno y con fines terapéuticos.
Posteriormente, afiadimos, por sugerencia de las propias
familias, neuroterapias y grupos de terapia que acabaron
completando la propuesta.



3.3 NUESTRA FILOSOFiIA

Espai TRACE es un modelo de atencion centrado en
la persona, que se basa en promocionar:

» AuToNOMiA. Como ya hemos dicho, es un > INDIVIDUALIDAD. Identidad y singularidad. Cada

derecho, pero también una capacidad. Debemos
tener un amplio conocimiento de la persona
(antes y después del DCA), conocer con
exactitud sus capacidades y dificultades, puesto
que éstas pueden facilitar o interferir en su
capacidad cognitiva a la hora de tomar decisio-
nes. Si hacemos un buen analisis, probablemente
podamos definir en qué situaciones la persona
puede tomar decisiones de forma auténoma vy
aquellas en las que puede necesitar soporte de
una tercera. El principal limite de la autonomia
es que el ejercicio de la misma no dafie a la
persona con DCA, ni a otras... Espai TraCE,
intenta dotar con la maxima autonomia (moral y
en la toma de decisiones) y funcionalidad de la
persona con DCA.

DigNIDAD. Hemos reflexionado ampliamente
en como debemos tratar a las personas que
han adquirido un DCA. Hemos tenido debates
internos en el uso de las palabras de alta
frecuencia utilizadas en nuestro colectivo:
discapacidad, insercioén, inclusién, integracion,
funcionalidad, utilidad, entre otras. También nos
hemos preguntado como y de qué manera nos
relacionamos con ellas.

una de nosotras somos unicas y, por lo tanto,
cualquier intervencion también lo es. Por lo
tanto, cada persona debe poder liderar su propio
proceso de mejora de vida y tener su ltinerario
de Vida Independiente (IVI) que se ajuste a sus
necesidades.

PARTICIPACION. No se trata de hacer para, sino
hacer con. Debemos reconocer a la persona vy,
como profesionales, tener un papel participativo.
Nos corresponde informar, acompafar, dar
soporte.




34. METODOLOGIA

Espai TraCEes un modelo dindmico y que se adapta a
las diferentes fases por las que va pasando la persona
con DCA. Nuestro método es participativo y colaborativo.
Participativo porque nos centramos en la persona vy,
por lo tanto, es imprescindible que ella esté presente.
Colaborativo, porque se valora positivamente tener una
red de apoyo (confirmada por la persona con DCA) y que
ésta participe del proceso (entorno y profesionales).

Cuando una persona acude por primera vez a Espai
TraCE, siempre pasara por una primera entrevista
(anamnesis social) que realizara una Trabajadora Social
y/o Educador Social.

A) ANAMNESIS SOCIAL

Es recomendable que, en esta entrevista, ademas, de la
persona con DCA participe alguien de su entorno y que
sea parte activa de su proceso de vida actual.

La participacion de ambos en la entrevista nos puede
ayudar a tener una idea del tipo de relacién y de comuni-
cacion que han establecido y si favorece o no, a la hora
de fomentar el nivel de autonomia de la persona con
DCA. En este punto, es importante no juzgar. Si detecta-
mos sobreproteccion, es un buen momento para analizar
la causa, solo asi podremos plantear alternativas.

Por otro lado, es muy recomendable solicitar,
previamente, informes ya sean médicos como sociales.
Nos ayudaran a prepararnos con antelacion la reunion.
Es imprescindible que los profesionales que lleven a
cabo la entrevista establezcan un buen vinculo. Deben
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facilitar, en todo momento, la comunicacion y la autode-
terminacion de la persona con DCA. En los casos en los
que haya una alteracioén en el area de lenguaje y comuni-
cacion es importante que se exploren sistemas aumenta-
tivos y alternativos de comunicacién (SAAC) o cualquier
otro elemento que nos facilite reconocer la opinion de la
persona.

La entrevista ird dirigida, principalmente, a la persona
con DCA, pudiendo intervenir el acompafiante. Las
preguntas deben ser claras y concisas, si es necesario
con ejemplos que faciliten su comprension. Un dato
importante para tener en cuenta es el tiempo. Habitual-
mente, las personas con DCA se fatigan y pierden su
capacidad de concentracion y atencién, por lo tanto,
debemos planificar bien la intervencién. Ver anexo 1.

Una vez realizada la entrevista e informada la persona
con DCA de los servicios que ofrecemos en Espai
TraCE, es ella quien debe empezar a decidir su Itinerario
de Vida Independiente (IVI). Podra elegir entre: 33
actividades sociales grupales que estaran organizadas por
areas, neuroterapias adaptadas al entorno o participar de
grupos de comunicacién y lenguaje, funciones
ejecutivas, de Ayuda Mutua, Club Social o el de igualdad.



B) ITINERARIO DE VIDA INDEPENDIENTE. Ver anexo 1.

En este punto, la persona puede:
Elegir de forma autébnoma su itinerario.

O, elegir de forma compartida su itinerario de
autonomia con su entorno y/o el profesional que le
acompafara.

Una vez la persona con DCA, elija las actividades que
formaran parte de su itinerario de vida independiente, se
reunira con el profesional (tutor) responsable de acom-
panarle y dar soporte en su proceso de promocién de la
autonomia.

Es imprescindible que para elaborar un buen disefio
del VI, por un lado, se planifique detalladamente y por
otro, se plantee una permanencia de al menos un afio
con el mismo tipo de actividad. Nuestra experiencia nos
demuestra que la constancia da resultados en personas
con DCA.

Es importante tener bien identificadas las capacidades
y dificultades de la persona para poder ajustar las
expectativas y hacer una planificacion real. Por ejemplo,
una persona con anosognosia puede llegar a tener mas
dificultades para hacer un buen encaje de sus anhelos
con sus capacidades, en este caso el profesional puede
ser de gran ayuda para poder redefinir algunas de las
propuestas. Por otro lado, es necesario, conocer la
opinion del entorno y su perspectiva. En la mayoria de los
casos necesitaremos su complicidad para promocionar
la autonomia de su familiar.

En el IVI hay que definir: los objetivos de vida auténoma,
la pauta metodolégica para poder alcanzarlos, las expec-
tativas de la persona con DCAy la de su entorno.

En cuanto a los objetivos, se recomienda marcar entre
uno y tres. Deben estar:

» bien definidos.

» deben ser adecuados.

» tangibles.

» planificados a corto, medio plazo.

se deben temporalizar. Minimo un afio y no mas alla
de dos.

» deben ser compartidos por el equipo de profesiona-
les que deben trabajar de forma interdisciplinar, y
por el entorno.

» por ultimo, siempre es importante realizar un segui-
miento de la persona con DCAy evaluar resultados.

» Se recomienda tener una modelo de hoja de segui-
miento para poder analizar todas las variables que
puedan llegar a influir en la consecucién o no del
objetivo.

c) EvALuAciON  DEL
INDEPENDIENTE

ITINERARIO DE VIDA

Uno de los aspectos mas importantes de nuestro
trabajo es poder demostrar la evolucion de las personas
con dafo cerebral, tanto en el ambito de la autonomia y
vida independiente, como en el progreso de sus capaci-
dades, de su propio bienestar personal, y, en consecuen-
cia, de su entorno.

En Espai TraCE, tenemos un fuerte compromiso a la
hora de evaluar nuestro trabajo, entendemos que es la
unica manera de certificar el valor de nuestras propuestas,
ademas de ser una herramienta adecuada para poder
corregir desviaciones no previstas inicialmente.
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¢ Qué evaluamos y co6mo?
Evaluamos el proyecto de forma integral:
» Las actividades grupales.
» Las neuroterapias.
» Los grupos terapéuticos.

En el caso de las actividades grupales, pasamos una
evaluacion anual interna en la que valoramos:

» La idoneidad de la actividad.

» La calidad de la actividad, si se ha ajustado a los
objetivos marcados y si se ha desarrollado segun
lo previsto.

» La evolucion de los participantes y su adherencia a
la actividad.

» La capacidad del profesional.

A los participantes, también se les pasa una encuesta
en la que pueden opinar sobre las actividades elegidas
en su itinerario de vida independiente. De esta manera,
podemos determinar la validez de la propuesta desde
diferentes puntos de vista.

En cuanto a las neuroterapias y grupos terapéuticos,
realizamos un trabajo interdisciplinar, lo cual nos facilita
el abordaje adecuado de la persona. Es importante
remarcar que todas las terapias estan adaptadas al
entorno. Realizamos un seguimiento exhaustivo a través
del curso clinico y de las reuniones de coordinacion
terapéutica.

Por ultimo, también evaluamos la evolucion de la
persona con Dafio Cerebral a la hora de conseguir
los objetivos de autonomia planteados, inicialmente.
Analizamos su adaptacion y participacion en las diferen-
tes actividades planteadas, en su adherencia al grupo,
en su capacidad de socializarse fuera de su entorno.
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Valoramos si ha aumentado su grado de independencia,
si le es mas facil autodeterminarse, hacer uso de la
comunidad. Realizamos un informe evolutivo anual,
dénde identificamos de forma objetiva la mejora de
autonomia de la persona.

En cuanto a las persona con DCA que realizan terapias,
siempre partimos de una evaluacion inicial (test) que
determinaran cada una de las disciplinas. A partir de
6 meses, se realiza otra para comprobar si ha habido
evolucion y en qué areas.

Una vez, tenemos todos estos datos, siempre hacemos
una devolucion a la persona con DCA y a su entorno
mediante una entrevista. Es muy importante poder
comprobar si los resultados se aplican en su vida
diaria y, en caso contrario, poder conocer las causas para
planificar conjuntamente soluciones.

A partir de aqui, reformulamos o mantenemos los
objetivos planteados.

D) ESQUEMA MODELO CENTRADO EN LA PERSONA
Espal TRACE

1 Anamnesis social. Biografia,
capacidades, dificultades,

preferencias, habilidades adaptativas y
expectativas.

Espai TraCE modelo
centrado en la
persona

4. Devolucién y, en caso necesario,
reformulacion. Reunién con la persona

con DCA y su etorno. Aplicabilidad del
IVl en el entorno real.



35. ULTIMAS CONSIDERACIONES

EL DISENO DE LAS ACTIVIDADES EL PAPEL DEL PROFESIONAL

El éxito del modelo Espai TraCE viene definido por
diferentes variables:

Para finalizar, y no menos importante, definiremos
el papel del profesional. Nuestros profesionales son

» Es una propuesta integral que cubre todas las las personas encargadas de facilitar y promocionar la

esferas de la persona.

» Las actividades tienen duracion anual.

» Se realiza una propuesta anual en la que el pro-

fesional debe identificar los objetivos generales,
terapéuticos y las habilidades adaptativas vincu-
ladas con la autonomia que se van a ir trabajan-
do en todas ellas.

» Se planifica minuciosamente cada sesion.

» Las personas con dafio cerebral pueden elegir

entre 33 actividades que se realizaran al largo
de la semana.

Se trabaja interdisciplinarmente.

La participaciéon de la persona con DCA en el de-
sarrollo de la actividad es imprescindible.

La mayoria de las actividades y/o neuroterapias,
se adaptan al entorno, con lo cual, siempre que

es posible se llevan a cabo directamente en la
comunidad, haciendo uso de los recursos, del

autonomia a la persona con DCA.

Esta tarea, debe hacerse desde el respeto a la
autodeterminacion y garantizando el ejercicio de los
derechos de las personas con DCA.

La funcion del profesional es:
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Ayudar a marcar objetivos para fomentar la
autonomia.

» Ayudar a planificar los objetivos de su IVI.

» Realizar un seguimiento y evaluacién exhaustiva

de la evolucion de la persona.

Mantener un contacto cercano con la persona
con DCAy su entorno, con el objetivo de recoger
informacién y comprobar la aplicabilidad de los
objetivos en el entorno comunitario.

Llevar a cabo reuniones con la persona con DCA
y/o su entorno.

_ » Reconducir desviaciones en los objetivos
transporte publico y de la oferta cultural y edu-
cativa. marcados.
» Realizar los informes finales.

Hacer la devolucién del mismo a la persona con
DCA y su entorno.

Ayudar a reformular nuevos objetivos.
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ANEXOS




ANEXO 1: ANAMNESIS SOCIAL

1. Datos de la persona

2. Datos del acompafante y vinculo con la persona con DCA

3. Tipo de DCAy afio

4. Datos médicos relevantes

5. Medicacién

6. Lesiones y capacidades

7. Habilidades adaptativas. Es importante determinar el nivel de autonomia

(basico, instrumental, avanzado) de la persona en las distintas areas.

» Habilidades de comunicacion

» Habilidades de cuidado personal

» Habilidades de autogobierno

 Habilidades sociales

» Habilidades de salud y seguridad

* Habilidades en el domicilio

» Habilidades académicas y funcionales

» Habilidades para gestionar el ocio y tiempo libre

* Uso de la comunidad

8. Historia social

* Biografia de la persona
* Motivo de la consulta

* Recorrido realizado en cuanto a recursos

9. Datos sobre el entorno

« Estado fisico
« Estado emocional
« “Sefiales” sociales: aislamiento social, apatia..

* Red de apoyo

10. Expectativas

* Objetivos
* Deseos

* Metas

11. Recurso pactado
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ANEXO 2: ITINERARIO DE VIDA INDEPENDIENTE (IVI)

1.

Datos de la persona

2. Fecha de inicio

3. Objetivos de vida independiente Estaran vinculados con las diferentes areas definidas en las
habilidades adaptativas.

4. Pauta metodoldgica para conseguirlos Es el como. Planificaremos de forma compartida las estrategias para
poder trabajar los objetivos marcados.

5. Expectativas de la persona con DCA

6. Expectativa del entorno

7. Seguimiento
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ENTIDADES FEDERADAS

Dano Cerebral Estatal es una entidad sin dnimo de lucro de dmbito estatal declarada de Utilidad Publica que
apoya a las personas con DCA y a sus familias en el gjercicio de sus derechos de ciudadania y en su plena inclusién en

la comunidad.

Las asociaciones, fundaciones y federaciones autondmicas que forman parte del Movimiento Asociativo de Dano
Cerebral trabajan para reducir el impacto que produce el DCA en las vidas de las personas y sus familias con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de todas ellas a través de:

P Informacion y apoyo a familias para el afrontamiento emocional y la gestidon de trdmites y recursos.

P> Promocién de autonomia personal y social orientadas a la recuperacién y/o mantenimiento de capacidades,
a la participacion comunitaria en el ocio, el empleo, la formacién y el apoyo a la vida independiente.

P Recursos asistenciales especializados como centros de dia, residencias o viviendas de transicion,...

Acciones de prevencion y sensibilizacion del DCA.

Incidencia social y representacion.

CONSULTA NUESTRAS ENTIDADES SOCIAS
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X dano cerebral

ESTATAL

CoNTACTO:
www.danocerebralestatal.org
TIf. 91 417 89 05

“El Proyecto RUMBO: hacia un modelo de autonomia personal conectada e inclusiva’ es un proyecto que nace de la
agrupacion de 5 grandes asociaciones representativas del ambito de la discapacidad que plantean implementar un nuevo

modelo de apoyo a la autonomia personal y al cuidado de personas con discapacidad impulsando la vida independiente y
facilitando formas de vida inclusivas en condiciones de seguridad, accesibilidad y bienestar.”
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