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Por qué esta guia

Las razones:

En nuestros anos como profesionales nos hemos encontrado
con el reto de acompanar en sus proyectos vitales a personas
con grandes necesidades de apoyo en la participacion y
queriamos conocer cdmo resolver algunas de las cuestiones.

Nos parecia que en los foros no se dedicaba el tiempo

suficiente a la realidad de algunas personas, en especial personas que No han
adquirido SAACS ((Sistemas Alternativos o Aumentativos de Comunicacion) o con
unas limitaciones para manifestar sus elecciones importantes.

Creiamos que era necesario para poder
seguir avanzando, asumir las limitaciones
que estamos teniendo los profesionales en
el acompanamiento de estas personas.
Creemos, y mds al término de esta guia,
gue se necesita mds tiempo, mds reflexion, realmente causando
mas compartir y mds foros donde poder impacto”.
hablar de un grupo de personas que Fausto Garcia (BATA)
necesitan que nos planteemos cdmo hacer

ejercer sus derechos.

“Somos capaces de detectar
cuales son las cosas que
podemos hacer en nuestra
vida cotidiana que estan

Los objetivos:

+ Identificar estrategias para maximizar las posibilidades de participaciéon en los
procesos de Planificacion Centrada en la Persona (PCP) o planificaciones de
futuro, de personas con grandes necesidades de apoyo y hacerlos mds
accesibles.

+ |dentificar las caracteristicas, actitudes y acciones mds relevantes con las que
deben contar los representantes de las personas con discapacidad intelectual en
procesos de PCP, cuando las personas no pueden participar de una forma
directa.

Las expectativas:

+ Ofrecer orientaciones practicas para los profesionales.

+ Motivar a realizar procesos centrados en la persona con discapacidad intelectual
y grandes necesidades de apoyo.

+ Propiciar un didlogo reflexivo sobre este tema para generar respuestas
comunes mads creativas. 4



Por qué esta guia

Esta guia nace de la investigacion Vida Independiente y Discapacidad Intelectual:
Estrategias de participacion para las personas con grandes necesidades de apoyo.

Esta guia es una sintesis de los datos obtenidos por:

La elaboracion de fuentes secundarias: revision de fuentes secundarias, incluyendo
tanto informes de diverso tipo como contribuciones de corte académico.

Evidencia empirica: conocimientos basados en la experiencia de los profesionales
con los que se ha contado, seleccionados entre todos aquellos profesionales que en
Espana estdn haciendo un buen trabajo

+ Un cuestionario centrado en opiniones y experiencias dirigido a una selecciéon de
expertos : Javier Arndiz de Autismo Burgos, M® José Goni de Fundacion
Goyeneche, Agustin lllera de GAUTENA, Clara Clos de Fundaciéon Pere Mitjans,
Ramon Novell de Instituto de Asistencia Sanitaria de Girona, Ruiman Tendero de
Autismo Tenerife, Ester Navallas de AVANVIDA.

+ Entrevistas en profundidad realizadas con algunos de ellos, donde compartian su
aprendizaje en estos anos como profesionales y las practicas en sus entidades:
Berta Gonzdlez de Fundacion APROCOR, Fausto Garcia de la Asociacion BATA,
Ana Carratald de Fundacion San Francisco de Borja, Irene Lopez de Asociacion
PAUTA, Ester Ortega de Fundacion TUYA, M? Luisa Iglesias Fundacion Madre de la
Esperanza, Elena Canete de PROBOSCO, César Herndndez de AMPROS, Natalia
Monzdén de Fundacion Magdalena.

“Hay algo que no nos ha cuadrado desde el principio. No se han podido poner en
juego las herramientas como nos las ensefiaron, porque habia personas con unas
grandes limitaciones y entonces nos planteabamos de forma ética si estabamos
siendo realmente representativos de la personas, lo invisible que se vuelve la gente
que tiene muy pocas posibilidades de participacion, pues porque tienen ademas
de la discapacidad intelectual, otro tipo de dificultades visuales, auditivas, ..;
entonces hasta qué punto éramos representativos de ese grupo”.

Elena Canete (PROBOSCO)



Conceptos clave

Vida independiente:

Es poder realizar las mismas actividades que los demdas

de acuerdo a los intereses particulares de cada persona.

Toda persona tiene el derecho a tener la oportunidad

de elegir su lugar de residencia y donde y con quién vivir,

en igualdad de condiciones con las demds; a tener

acceso a una variedad de servicios de asistencia

domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la

comunidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su
existencia, su inclusidon en la comunidad y

para evitar su aislamiento o separacion

de ésta; a tener acceso ainstalaciones y

servicios comunitarios para la poblacion “Sie“}Pre Qs P“efia'ns Gl
en general y que estén a su disposicion ERLISE )7 G ] PRV e

en igualdad de condiciones EEAVETERGE"
9 ) Irene L(')pez (PAUTA)

Avutodeterminacion:

Es un proceso que implica ir ganando control y experiencia en nuestras vidas:
dénde vivir y con quién, qué servicios utilizar, cobmo pasar el dia, qué estudiar,
dénde trabajar, cdmo participar en la comunidad, o con quién relacionarnos, son
todas decisiones importantes que debemos hacer en un momento u ofro. Estas
decisiones expresan nuestras prioridades y nuestra individualidad. La creencia de
que todas las personas pueden hacer elecciones o indicar sus preferencias es la
base filosdfica de la autodeterminacion. Respetar el derecho de
autodeterminacién de la persona significa apoyar sus decisiones y asumir que, a
menudo, aprenderd lecciones valiosas de los errores.

Guia de Autodeterminacion - FEAPS (2009)

“Ya en todos los procesos se intenta que no se haga nada sin contar con ella,
pero eso no tiene que traducirse en que esté en presencia en cada una de las
reuniones, sino en buscar modos de fomentar la participacion ”.

Ana Carratala (S. Francisco de Borja)




Conceptos clave

Participacion:

Participar es un derecho de todas las

«. , . . 5
‘Que es participar?
persondas.

Participar no es tener que
Participar es influir, que las demds personas escribir, contestar muy

. . concienzudamente una
tengan en cuenta tu opinidn: en tu vida, en

. . regunta. La presencia ya
las asociaciones y en la sociedad. preg P Y

genera participacion

Participar es una decisiéon de cada persona. porque influye en el
pensamiento de quien esta

Participar es implicarte en los distintos alrededor 2.

dmbitos de la vida. Ester Ortega (ETUYA)

Participar se relaciona con el
funcionamiento de una persona en la
sociedad.

Participar es formar parte activa de la sociedad.

Participar es ser ciudadano de pleno derecho.

Guia de participacion de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (FEAPS, 2013)

“Cuando digo que no participan activamente quiero decir que no nos sentamos
con ellos a escribirlo (...) pero estas pensando en lo que les gusta (...) no te lo
dicen, pero ta lo estas viendo y cuando uno lo ve, el otro lo ve, el otro lo ve, y

estamos todos de acuerdo, vamos hacia eso (...) no participan directamente, no

nos lo dicen, pero es indirecto”.
Irene Lopez (PAUTA)




Conceptos clave
Participacion directa:

La persona mediante comunicacion verbal u otros sistemas alternativos/
aumentativos de la comunicacidon manifiesta un deseo o preferencia.

Participacion indirecta:

La persona manifiesta sus deseos mediante sus comportamientos. Estos estdn
sujetos a la interpretacion de los ofros para conocerlos u observarlos. Las personas
que conocen a ofra pueden estar avaladas para infentar manifestar deseos o
preferencias que creen que ésta manifestaria si pudiera, desde el conocimiento
gue tienen de la persona. El circulo de apoyo cobra un sentido especial aqui, no
solo apoyando y ayudando a pensar a la persona con discapacidad intelectual
que tiene necesidad de apoyo para participar, sino ftomando el rol de
representante de ésta, hablando por ella, siendo su traductor vital.

Presencia
DIRECTA
Comunicando (verbal,

SAACS)

PARTICIPACION

Comportamientos

INDIRECTA (usar interpretables
estrategias para
recoger la voz de —
la persona) Preguntando a quién le
conoce

AN

“...siempre estoy como poniendo en la mesa que la realidad de las personas con
TEA o con grandes necesidades de apoyo es otra completamente distinta
(hablando de autodeterminaci6n). ;Y a las personas que no saben elegir si
manzana o pera cuando se las pones delante?. Son personas que no saben elegir.
Que no tienen criterio ni esa capacidad cognitiva ni esa ensefianza, y estan
indefensas ante todo”.

Irene Lopez (PAUTA)
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Caracteristicas a tener en cuenta para la
participacion de las personas con discapacidad
intelectual y/o del desarrollo con grandes
necesidades de apoyo

Caracteristicas propias de la persona:

+ Dificultades en habilidades ejecutivas: imaginar el futuro, elegir, planificar,
organizar, tomar decisiones, etc.
+ Dificultades en la comprension de pictogramas, etc.
+ Dificultades para adquirir habilidades de eleccién simple con objeto real
+ Dificulfades comunicativas que no se
consiguen paliar con sistemas
alternativos/aumentativos de la
comunicacion
+ Dificultades auditivas y visuales
+ Hiperactividad
+ Capacidad de atencién baja
+ Inflexibilidad mental
+ Caracteristicas comunicativas: sesgos
de deseabilidad social, negativismo,
etc.
+ Problemas de conducta
+ Problemas de salud mental

“Es una caracteristica bastante comtin en personas con discapacidad, porque son
en general personas con poca experiencia de desarrollo de todas sus
competencias de autodeterminacion y con pocos entornos en los que su
participacion sea muy activa (...) no solamente depende de como sean la
personas sino de como el entorno entienda a la persona y entienda la relevancia
de su participacion, y de escuchar su punto de vista. Pero es cierto que si no
tienes un sistema de comunicacion y tienes mas dificultades o limitaciones en
determinados procesos cognitivos, vas a encontrar muchas mas barreras”.
Berta Gonzalez (FAPROCOR)



Ofras caracteristicas que tienen que ver con el entorno de la
persondq; y en las que podemos incidir:

+ Falta de oportunidades en el entorno

+ Falta de oportunidades para tomar decisiones

+ Dificultades en el entorno para creer en sus capacidades

+ Dificultades para la participacion de la familia

+ Falta de entornos que promuevan la participacion activa de la persona

Los procesos de PCP se disenaron en especial para el colectivo de personas que
requieren de un procedimiento diferente para tomar decisiones sobre su vida.
Debemos fomentar estos procesos porque pueden ser las Unicas herramientas para
que puedan expresar, aungue sea de forma indirecta, sus deseos. Y escoger aquellas
herramientas que nos ayuden mds a ponernos en la piel del otro, aumentar la
observacion, etc.

Estas caracteristicas nos llevan a poner en marcha en los procesos de
planificacion una serie de aspectos:

+ La evaluacion neuropsicoldgica/ estilos cognitivos/ estilos de aprendizaje.

+ Una buena seleccidon de representantes.

+ Trabajo sobre actitudes, valores y roles del circulo de apoyo: sicomo antes
afirmalban, en muchos casos vamos a tener que hacer uso de representantes
porgue la participacion directa de la persona va a ser limitada, es especialmente
relevante que las personas que van a interpretar la informacion de la persona y
que van a pensar desde ella tengan unas actitudes concretas.

+ Las caracteristicas fundamentales de las personas del circulo de apoyo deben ser:
tener una visidon positiva de la persona y conocerla bien.

“No me planteo dar un paso por esa persona sin que esa persona este delante.
Puede que no se entere o que no perciba al nivel que nosotros estamos hablando
(.-.) en grandes necesidades de apoyo se tiene la necesidad de establecer
vinculos, de reconocerse como persona, de considerarse a si mismo como
persona (...) si no aguanta, dejamos libremente que se desplace, intentamos
darle algtn juego, unas galletas. Lo que quiera”.

César Hernandez (AMPROS)
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Qué son planes centrados en la persona

“La Planificacion Centrada en la Persona es un proceso continuo de
escucha y aprendizaje, que se centra en lo que es importante para la
persona en el momento presente y en el futuro, avanzando hacia ese
objetivo con la ayuda de familiares, amigos, etc”.
Helen Sanderson

Principios de la PCP:

+ La persona es el centro.

+ La familia y los amigos de la persona con discapacidad intelectual intervienen en
la planificacion.

+ La PCP refleja lo que es importante para la persona (en el presente y pensando
en el futuro), sus habilidades y el apoyo que necesita.

+ La PCP contribuye a que la persona tenga su lugar y sea bienvenido en su
comunidad.

+ La PCP se frata de seguir escuchando, aprendiendo y ayudando para que la
persona pueda disfrutar del estilo de vida que ha elegido.

“Hay todo un proceso de
pensamiento y
planificacion centrada en
la persona que es mucho
mas flexible, que es
mucho mas abierto, que es
mucho mas centrado en
cada persona y en cada
familia”.

Berta Gonzalez
(E. APROCOR)
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Qué son los Planes Centrados en 1a Persona

En todos los pasos la cuestion es: ;como participa la persona?

Toma de
decisiones y

[ planificacion

“A veces hace falta que empiecen a pasar cosas ( . ) porque pensar en
abstracto en mi vida es tan complejo para cualquiera, mas atin si tengo
discapacidad intelectual (--.) yo creo en procesos de pensamiento y

accion porque ademas creo que desde la accion es mucho mas facil
pensar en lo que quieren y sentir que evolucionan en cosas”.
Berta Gonzalez (F APROCOR)

1z



Como hacer procesos de planificacion vitales:
algunas ideas

+ Diferenciando entre procesos de planificacion de
apoyos en un servicio orientado a la personay un
proceso de PCP mds amplio y profundo.

+ En todos los tipos de planificacion de futuro debe
darse un proceso flexible, abierto y personalizado.

+ Las metodologias mdas usadas de PCP son PATH,

MAPS y ELP.

+ Los procesos mdas comunes son: recoger informacion relevante de la persona en
mapas, contar con la opinidon de familiares y con la de personas relevantes para
la toma de decisiones futuras.

+ Los planes impactan en la vida de la persona, de forma que los servicios que se le
ofrecen se gjustan mds a lo que desea.

+Se recomienda poner mds

énfasis en realizar un trabajo

previo de indagacion (conocer

a la personay ala familia en sus

“Cada proceso en si es un proceso de
contextos naturales y

aprendizaje, no solamente un proceso

de aprendizaje para la persona cotidianos) y de pensamiento
central, sino para todo el circulo de centrado en la personay en la
apoyo que participa”. familia, generando espacios de
Ana Carratala (S. Francisco de Borja) reflexion (proponiendo ala

personay ala familia diferentes
actividades antes de entrar en
la planificacion vital).

+ Las reuniones son puntos clave del proceso, sobre todo en la culminacion de la
toma de decisiones, pero se recomienda que se acompanen de acciones antes,
durante y después, tan relevantes como la reunidn para generar pensamiento
cenfrado en la persona y recopilar informacion relevante sobre ella.

+ Puede existir un equipo o un profesional externo al proceso que vele por el buen
hacer del proceso de planificacion.

+ Todos los profesionales comentan que han cambiado en varias ocasiones la
manera de planificar y que siguen reflexionando y modificando aspectos. La
reflexion sobre la accidn es fundamental para avanzar.

13



Como hacer procesos de planificacion vitales: algunas ideas

+ No es tan relevante que la persona con discapacidad intelectual relacione las
reuniones con los cambios que se dan en su vida, si es que no lo llega a
comprender.

+ Un factor importante para la motivacion y el compromiso del grupo es ver
pequenos logros o avances pronto para tener una vision optimista del proceso.

“Y lo que nosotros hemos interpretado en esas preguntas (que hace
la PCP) es que no tienen sentido si no hay un previo trabajo antes
(.--) lo que nosotros estamos intentando ahora es poner mucho
énfasis en alentar el pensamiento y el entorno de esa persona”.
Ester Ortega (ETUYA)

14



Como hacer procesos de planificacion vitales:
otros aspectos relevantes del proceso

+ Es muy importante el uso de SAACS, apoyos visuales, mapas sencillos y visuales
para la comprension por parte de todos.

+ En todas las franjas de edad se puede redlizar este tipo de procesos, repensando
algunas caracteristicas del mismo, pero asegurando el protagonismo de la
persona.

+ Es fundamental recordar que en el proyecto vital de cada persona hay muchos
proyectos vitales implicados (familia) con un mayor o menor peso.

Sobre el facilitador:

+ No tiene por qué ser un profesional, podria ser una persona de su entorno natural.

+ Debe tener capacidades de manejo de grupos, formacién en PCP, y tener la
capacidad de generar informacién con el grupo.

Roles del profesional:

+ El pertenecer a un circulo de apoyo debe ser un compromiso personal.

+ Que esté dentro o fuera de su horario laboral no define el proceso, pueden verse
formulas muy diferentes.

+ Asegura un compromiso diferente con la persona, mayor implicacion.

is



Como hacer procesos de planificacion vitales: otros aspectos

Nuevas tecnologias:

+ Nuevas tecnologias empleadas: tablet, videos, droplbox para compartir
informacion, mensajes de WhatsApp para comunicaciones inmediatas, e-mails,
etc. Fundamental para la puesta en marcha de las acciones, para coordinar
ApOYos.

+ Relevantes si a la persona le son Utiles como SAAC o como motivacion para
comentar informacién, comunicarse, etc.

+ Relevantes para la gestion de la informaciéon de la persona. Son de gran ayuda
algunas bases de datos y sistemas que permiten contar de modo accesible con
la informacion relevante de la persona.

+ No es imprescindible que se usen nuevas tecnologias. Muchos profesionales usan
papelografos y rotuladores a la hora de las reuniones, y afirman que es el formato
mds cercano a las personas, mas agil y mas flexible.

“Antes de iniciar las sesiones, se nos plantea como puede ser un proceso mas
respetuoso con la persona, como podemos hacer que la persona se sienta
comoda y participe mejor, como puede estar presente la persona”.

Ana Carratala (S. Francisco de Borja)

R — —w
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Como apoyar 1a participacion de la persona en
su vida, en su dia a dia

Es fundamental que las personas se involucren y participen de una manera activa
en lo que acontece en su dia a dia. Para ello debemos asegurar:

+ Disenar estrategias para asegurar la participacion activa de la persona en el
futuro, y recogerio en su PCP.

+ Disenar estrategias para asegurar la participacion activa de la persona en el dia a
dia:

* Redlizacién de un andilisis de tareas en las habilidades de la vida diaria
* Secuenciacion por pasos de las tareas de la vida diaria

* Uso de apoyos visuales

* Trabajo especifico en elecciones bdsicas

¢ Trabajo sobre SAACS

¢ Trabajo sobre accesibilidad en las tareas

+ Formar al equipo de profesionales en actitudes y estrategias de ensenanza para
fomentar la autonomia y la autodeterminacion (procesos de capacitacion
liderados por los técnicos que tienen ese conocimiento, modelando a los
profesionales que estdn en el frato diario con la persona) y reflexiéon sobre su rol de
apoyo a la persona.

+ Ajustar tiempos y ratios para potenciar contextos de aprendizaje en el dia a dia.

+ Propiciar contextos de aprendizaje personalizados (ensenando a cada persona
como requiere) dentro de actividades de grupo.

+ Generar formacion y espacios de reflexidn para pensar qué pequenos actos se
pueden readlizar para potenciar la participacion en: cambios posturales, cambios
intimos, elecciones bdsicas, puesta en marcha de estrategias de Apoyo
Conductual Positivo, etc.

“En todas las reuniones no esta presente. Si no la persona se aburriria en esas
reuniones. Esta en las de su proceso de PCP”. “Yo creo que separaria un poco qué
es el tema de la participacion de la persona con el formato reunion (...) yo creo
que al final que la persona participe se basa en una cosa muy sencilla,
preguntarle, preguntarle y preguntarle; con cualquier medio, con cualquier
estrategia, las mas adecuada, para su nivel de comprension”.

Ana Carratala (S. Francisco de Borja)

17



Como hacer procesos de planificacion vitales: otros aspectos

+ La persona debe participar en el mayor nUmero de decisiones adaptando
procesos de eleccion, de modo que no sea necesario que estén presentes en las
reuniones de organizacion (si no tiene sentido para la persona y puede ser
ineficaz). Lo que hay que asegurar es que en esas reuniones de profesionales se
tienen en cuenta las elecciones manifestadas por las personas.

+ La familia y los profesionales pueden necesitar espacios para hablar de la persona
sin que esté ella presente por: tfratar temas delicados, necesidad de hablar de sus

propias preocupaciones, etc. Hay momentos para todo, lo importante es
plantearse como hacerlo de forma ética.

“Tratar de aprender a
observar la vida de las
personas (...) una sonrisa, los
sonidos... vas descubriendo o
vas aprendiendo que cada
sonido es que hay algo que
molesta, o dolor; o hay una
necesidad... y ese
conocimiento forma parte de
la observacion”.

César Hernandez (AMPROS)

is8



Estrategias para recoger 1a voz de 1a persona

A continuacion se senalan algunas acciones relevantes al tomar decisiones por otra
persona cuando no tiene estrategias suficientes para participar de forma directa.
En este proceso se debe intentar recopilar la informacion relevante para la toma de
decisiones, y tener en cuenta los sesgos en las respuestas directas que nos puede
dar la propia persona, para minimizar los errores de interpretacion sobre sus deseos y
preferencias.

Hay datos que son interesantes para recoger
y estudiar previos a la PCP, que nos pueden
ayudar a la toma de decisiones y a pensar en
como planificar el proceso de PCP:

+Evaluar el estilo cognitivo de cada persona:
coémo hace elecciones, qué le podemos
plantear de forma directa, como interpretar
sus comportamientos y manifestaciones
(evaluando sesgos en su comunicacion,
flexibilidad, etc.).

+Evaluar el nivel de funcionamiento de la
persona.

+Evaluar las dreas de apoyo de la persona.
+Evaluar calidad de vida.

“Para personas que no tienen voz, la voz son aquellas personas cercanas a ella. La
unica forma que tenemos de apoyarla es asi, dandole ese derecho a poder ser
oidas y a poder apoyarlas en esas metas o en las que se concrete. (...) Pero hay

personas que sin un grupo de apoyo detras, no pueden hacer oir su voz”.
Marisa Iglesias (F. Madre de la Esperanza)
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Estrategias para recoger 1a voz de 1a persona

En la busqueda de estrategias para fomentar su participaciéon mas directa (siempre
investigar si hay alguna manera directa de participacion, antes de poner en juego
las demas):

+ Sistemas aumentativos o alternativos de comunicacién: usar todos los medios
necesarios para posibilitar la comunicacion.

+ Preparar las respuestas previamente: tanto grabando a la persona o
prepardndola para que exprese en la reunion su opinidn que antes hemos
preparado para evitar sesgos del momento y fomentar su participacion de forma
mas directa. Aunque no comprenda del fodo la situacion tiene una relevancia
clara posibilitar su manifestacion directa.

+ Preguntar a la persona, del modo que necesite: investigar como plantearle las
opciones a la persona para que pueda dar una respuesta coherente (a veces
poniendo en situaciones similares, uso de apoyos visuales, actividades de grupo,
etc.).

+ Exponer a la persona a una eleccién en concreto: ponerle una eleccién cuando
no sabemos qué elegiria, si pensamos que puede tener capacidad para expresar
su preferencia o cuando no hay ofro criterio mejor para elegir y asi fomentamos su
participacion.

+ Redalizar procesos de indagacion de la propia persona sobre si misma: realizar
actividades individuales o en grupo para el autonocimiento, aunque sea muy
guiado, generar materiales donde la persona se identifique con como es, qué
cosas le gustan, sus puntos fuertes, etfc.

+ Redlizar una reflexion previa de cédmo hacer el proceso para esa persona y
maximizar su participacion.

+ Planificar las reuniones y modos de participacion de la persona, dar informacion
previa a la persona.

“Procuramos dirigirnos a ella, a la persona, siempre (...) aunque a veces también
se nos va un poco el hilo, pero procuramos no hablar delante sin dirigirnos a
ella”. “Han aguantado toda la reunion y han estado encantadas porque lo
manifestaban en sus sonrisas (...) hemos observado que han estado muy a gusto,
contentas, tranquilas...”.

Natalia MonZ(')n(F. Magdalena)
R — SeTstannesER—
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Estrategias para recoger 1a voz de 1la persona
Para recoger la opinion y preferencias de la persona y poder interpretarlas:

+ Elaborar procesos de toma de decisiones adaptados para elecciones diarias:
generar momentos a lo largo del dia para la eleccion y ver como cada persona
manifiesta su eleccion y preferencia con actividades, personas, etfc.

+ Llevar a cabo acciones y estrategias para fomentar la participacion diaria,
promover la autodeterminacion y el empoderamiento: actividades de la vida
diaria, actividades extraordinarias, etc.

+ Desarrollar sistemas de observacion y escucha: registros donde se recoja cémo se
ha sentido la persona en cada actividad o circunstancia. Documentos donde se
recoge informacion que la persona va manifestando en el dia a dia.

+ Utilizar sistemas de recogida de informacion relevante de la persona: ver qué
informacion es importante, estrategias para cuestionar de forma constante y
formas de recoger y guardar la informacion para que esté accesible.

+ Emplear sistemas para detectar indicadores de calidad de vida en el dia a dia:
identificar el posible impacto de actividades y programas en la calidad de vida
de las personas con indicadores. Registros y sistemas para recoger esa
informacion.

+ Analizar la infformacién de la persona: significa sintetizar, integrar y alinear toda la
informacién con la que contamos.

+ Llevar a cabo actividades grupales de autoconocimiento: siempre con un
enfoque lUdico.

+ Usar traductores vitales/representantes: consenso del circulo de apoyo para
tomar una decision.

“La pregunta no es la manera de conocer a alguien. Yo creo que el formato
entrevista no es la manera para nadie (...) lo hemos tomado como la Ginica
manera (...) creo que no tenemos en cuenta, no conocemos cual es el estilo
cognitivo de cada persona (...) como piensa la persona, como se plantea cosas,
cOmo es su atencion (...) como la persona toma decisiones (...)”.
Berta Gonzalez (APROCOR)

R —— ————etwmmmesemmETT
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Estrategias para recoger 1a voz de 1la persona
Sobre el negativismo (y otros sesgos como deseabilidad social, ecoldlias, etc.):

+ Evaluar si la persona tiene toda la informacion que necesita para tomar la
decision.

+ Indagar en las razones del negativismo.

+ No tomar por vdlido ese “no"” que no parece ser autodeterminado, a veces,
aungue sea una respuesta directa, no estd en consonancia con lo que la persona
desea (no es convergente con ofras elecciones que realiza).

+ Consensuar si se cree que es importante que la persona realice esa accion,
actividad, efc.

+ Apoyar a la persona para que haga aquellas actividades que creemos que van
a impactar de modo positivo en su vida, aunque en principio se niegue,
contando para ello siempre con los apoyos y motivaciones adecuadas y
observando y evaluando sus reacciones.

“Cuando realmente tenemos
evidencias o certezas de que esa
actividad puede generar nuevas

oportunidades coherentes con
su proyecto de vida, merece la
pena empujarlo un poco; vencer
esa primera negacion”.
Ana Carratala (S. Francisco de
Borja)

“Se ve si repercute en cualquier dimension de calidad de vida o en
varias (...) para estar seguros de que no lo saco yo de la manga”.
Elena Canete (PROBOSCO)

b s s a—_—
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Como apoyar a 1a persona para que participe
en las reuniones de planificacion

+ Es imprescindible la presencia de la persona, independientemente de su
participacion directa o no en las reuniones de planificacion.
+ Estar presente es ya una forma de participar.
+ Participar es una cuestion de dignidad y derecho.
+ Su presencia provoca cambios en la actitud del circulo de apoyo.
+ Su presencia puede generar oportunidades de participacion directa/indirecta .
+ Su presencia, en muchas ocasiones, genera bienestar en la propia persona, que
se percibe como protagonista de la situacion.
+ Es importante disenar y planificar previamente actividades de participacion de la
persona en las reuniones:
* Hacer de anfitrion
* Merendar juntos
* Redlizar actividades
alternativas para
entretenerse
* Preparar un video
* Saliry entrar cuando
desee

“Mas que estar ellas, estamos nosotras con ellas; es decir, el formato de la
reunion no puede ser el habitual (...) la reunion se desarrolla donde esta la
persona (...) en un momento en el que la persona pueda estar presente”.
Ana Carratala (S. Francisco de Borja)

P ————— ————————
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Como ayudar a la persona para que participe en las
reuniones de planificacion

+ Muy relevante buscar materiales (pictogramas, videos, fotos, etc.) para que la
persona con discapacidad pueda seguir en lo posible el proceso.

+ No es necesario informar a la persona de todos los pasos del proceso de
planificacion, sino va a tener sentido para ella o para el grupo. Lo importante es
que esté en los pasos fundamentales.

+ El hecho de que la persona no esté en todos los momentos donde se hable de ella,
no excluye su participacion en el proceso.

+ Lo que no puede faltar es implicar a la persona en su experiencia vital elegida y en
el dia a dia.

+ Las reuniones se deben desarrollar en contextos naturales de la persona y en el
momento mejor para ella, para que pueda estar presente lo mds posible.

“Tiene que estar porque es un derecho (...) hablas de algo que me pertenece a
mi (...) el hecho de que esté delante implica actitudes ya completamente
diferentes por parte del circulo de apoyo (...), si nos informan, si influyen en
los procesos de tomas de decisiones (...) darle el mayor grado de informacion
sobre qué es lo que va a ocurrir y con quién va a estar y en qué contexto (...)
cuanta mas informacioén previa das, mas facil es después poner en marcha los
procesos”.

Fausto Garcia (BATA)
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Caracteristicas de un buen circulo de apoyo

Hay que poner especial cuidado en la seleccion del
circulo de apoyo y en el trabajo que se haga con este
para generar los valores adecuados para ponerse en el
lugar de la persona. Se pueden usar:

+ Dindmicas previas de autoconocimiento y de
pensamiento centrado en la persona.

+ Formacion previa a las reuniones, donde se incluya una
reflexion sobre el rol.

+ Documentacion por escrito que recoja las actitudes y roles de las personas que
componen el grupo.

+ Hacer un proceso de reflexion con los técnicos: es especialmente dificil que los
técnicos se cologquen en su rol de circulo de apoyo y no lo confundan con su rol
en la organizacion; pero pueden aportar en muchos casos la vision de la
frayectoria vital de la persona y la familia y el conocimiento de los recursos de la
comunidad.

Es fundamental que el circulo de apoyo genere un grupo que tenga:

+ Un conocimiento profundo de la persona, en diferentes dmbitos de su vida.

+ Tenga una vision positiva de la persona.

+ Crea en la capacidad de la persona.

+ Esté implicado en su apoyo.

+ Al menos, una persona del circulo de apoyo, secunde formas de pensamiento no
lineal o creativo.

+ Se readlice una labor de busqueda de recursos y apoyos que la persona requiera
en la comunidad.

“Que quiera profundamente a la persona a la que va a traducir (...) tiene un
determinado vinculo emocional con ella, siente con ella (...)yo elegiria para mi
una persona que me quiera profundamente, que tenga competencias para ello,

que me sepa entender, que haya depurado sistemas de comunicacion, de
indagacion, que sepa lo que me esta pasando. Que sea muy ético a la hora de
apoyarme. Que sepa discernir entre lo que yo estoy diciendo y lo que esta
pudiendo pensar él, entre lo que yo prefiero y lo que me viene bien.Y que pueda
hacer un balance conmigo pensando en mi (...) que pueda ponerme a mi por
delante que a é1”.
Ester Ortega (ETUYA)
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Caracteristicas de un buen circulo de apoyo

Las caracteristicas de un buen traductor vital/representante/miembro del circulo de
apoyo son:

Conocer bien a la persona

Tener una vision general de la frayectoria de la persona
Tener una vision positiva de la persona

Tener empatia con la persona

Tener una relaciéon respetuosa con ella

Creer en la capacidad de la persona

Serindagador de intereses

Ser oyente de los deseos de la persona

Ser altavoz de la persona en todas sus experiencias
Tener un vinculo emocional con la persona

Saber entender ala persona

Ser ético ala hora de apoyar a la persona

Tener pensamientos no lineales, ser creativo y buscar soluciones alternativas

PEL L L L L L

Es importante trabajar con el circulo de apoyo:

+ Actitudes

+ Valores

+ Vision positiva de la persona
+ Rol del circulo de apoyo

+ Etica

+ Derechos

+ Trabajo en equipo

“Es una mezcla de PCP, no tanto como grupo de apoyo, sino de personas que
ponen encima de la mesa como es la persona”.
Marisa Iglesias (F. Madre de la Esperanza)
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<Qué nos diria una persona con discapacidad
intelectual y/o del desarrollo?

+ Es imprescindible y fundamental que yo esté presente.

+ Busca y encuentra estrategias para que mi voz
esté recogida, no te quedes sdlo en lo que digo
de manera directa.

+ Busca la manera de hacerme participe en todo
lo que hagas.

+ Ayudame a entender el proceso y planifica
estrategias conmigo previas y durante la
reunion.

+ No te atasques en un Unico modelo, piensa que
no hay una férmula Unica, el proceso es flexible,
abierto y pensado para mi.

+ Usa todas las estrategias indirectas que te
hablan de lo que deseo hacer, silo haces desde
una postura ética, aungue os equivocarais ya
estariais mds cerca de mi al intentarlo.

+ Piensa en mi horario, en mi dia a dia, en las
pequenas cosas que son importantes para
asegurar que ahi es donde me empodero y
participo al maximo.

+ Cree en miy sé positivo, puedo mejorar mis
condiciones de vida y participar mds de lo que
lo hago.

+ No te conformes: sigue pensando en mi, cémo
es la mejor forma de hacerlo y de apoyarme.

“;Estamos encaminandonos a esto sin saber al cien por cien que esto es lo
que desea? O a lo mejor es lo que desea, pero con un ligero matiz al que no
vamos a poder llegar. (...) Nunca podremos estar seguros al cien por cien
de que esto es lo que nos diria X. Pero si estamos al setenta por ciento ya es
algo ;no?2.Ya es mejor que cero”.

Irene Lopez (PAUTA)
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“Es fundamental el conocimiento de la persona, no conocimiento sino

querer conocer a la persona”, “si yo estoy trabajando contigo (...) y vamos a

trabajar juntos para tu bienestar y poder mejorar tengo que trabajar con
una disposicion; porque si no te conozco es dificil que te vaya a poder
interpretar, las pocas o muchas cosas que tit me quieras decir (...) Actitud y
motivacion (...) porque si no lo que hacemos es trabajar desde un escalon
superior, ese mirar un poco de arriba hacia abajo (...) amor, no sé si amor,
tener capacidad de dar ternura, de establecer vinculos temporales. (...)
Creo que necesitamos tocar a las personas, (las personas con grandes
necesidades de apoyo) porque su desarrollo pasa por la percepcion, por lo
somatico, por lo respiratorio (...) poder tocar, poder mirar y que me huela
esa cercania ese cambiar un culo con carifio, limpiar las babas, cambiar un
paiial que al final es comunicacion y es intervencion (...) tener empatia
(...) ganas de formarme y trabajar en equipo (...) tener una actitud de
apertura, de buscar a otras personas que me hablen de X y que me digan
como es y me obliga a registrar y me obliga a hacer todo el trabajo”.
César Hernandez (AMPROS)
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