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INntroduccion

En los colegios, en las instituciones dedicadas
al cuidado de nifios y en casa, todos nosotros
—familias y profesionales — tendemos a decidir
lo que es mejor para «nuestros» chicos; y esto
es incluso mas frecuente cuando ese chico
tiene una discapacidad intelectual. Nosotros
somos los que «sabemos», los que decidimos
y establecemos los marcos y los objetivos.
Tradicionalmente, a lo largo de todo este
proceso de decidir, los nifos no han tenido
voz. La Convencion de las Naciones Unidas
para los Derechos de los Nifos y los Derechos
de las Personas con Discapacidad ha sido
detenidamente analizada por profesionales,
profesores, familias y gente que trata con estos
nifos y jévenes. Sin embargo, al final siempre
se ha prestado muy poca atencion al derecho
de estos chicos a participar.

Un estudio llevado a cabo por Inclusion
Europe, en colaboracién con Eurochild y con
la Universidad Charles ha mostrado que los
chicos con discapacidad intelectual tienen
menos tendencia a involucrarse que sus pares
no-discapacitados, y que en general participan
con menos frecuencia en muchos tipos de
actividades. Tener amigos, participar en
actividades sociales, culturales o deportivas y
tomar parte en decisiones que afectan a sus
vidas son formas muy saludables de que los
chicos se incorporen a la sociedad, y reflejen
asi aspectos esenciales de su desarrollo social
y personal. Sin embargo, participar en estas
actividades —o descubrir oportunidades de
participar en ellas— no siempre es facil para
algunos chicos, especialmente cuando tienen
alguna discapacidad.

Los propios chicos pueden desempefar un
papel fundamental como agentes de cambio.
Desarrollar su capacidad para participar —
siempre teniendo en cuenta su edad, madurez
y contexto social-, darles la oportunidad de ser
escuchados y de expresar sus opiniones en
materias que les afectan, todo ello los ayuda a
madurar, a ganar confianza en si mismos y a
experimentar sentimientos importantisimos de
autodeterminacion a medida que asumen
roles y responsabilidades, sin menoscabo de su
respeto por los adultos. Cuando los chicos

aprenden a comunicar sus opiniones, asumen
responsabilidades y toman decisiones, y asi
mejoran sus habilidades y se preparan para la
vida adulta como ciudadanos iguales vy
competentes. De nuevo, estos beneficios
fundamentales raramente estan al alcance de
los chicos con discapacidad intelectual.

Con el proyecto «jEscucha nuestras voces!»
pretendemos empezar a tender puentes de
acercamiento entre los chicos con y sin
discapacidad, entrenando y ensefiando a los
chicos con discapacidad intelectual a participar
en algunos temas que les afectan
directamente, de modo que puedan empezar
a ser los duenos de sus propias vidas. Nos
mueve para ello el principio de que es esencial
facultarlos y proporcionarles el apoyo, las
herramientas y el conocimiento necesarios para
gue participen en todas las areas de su vida.
Necesitan saber como pueden disfrutar de los
mismos derechos que los demds, y necesitan
sentir que sus voces también cuentan.

Esta publicacion describe el trabajo realizado
en Bulgaria y en la Republica Checa con chicos
que viven en diferentes entornos: hogares de
acogida o instituciones mas extensas. En ella
queremos compartir practicas alentadoras ya
aplicadas en otros paises con padres y
profesionales que desean con ahinco convertir
en realidad el derecho a participar en la vida
diaria de estos chicos. La publicacion
contempla tanto su participaciéon individual
como la colectiva.

Como la participacion de los chicos nunca es
un proceso sencillo, hemos incluido nuestras
vacilaciones, las lecciones aprendidas y las
dificultades planteadas, asi como los éxitos
conseguidos 'y algunas herramientas vy
métodos que hemos utilizado durante este
ano y medio de desarrollo del proyecto.

Esperamos que los lectores hallen en este libro
la inspiracion para el cambio y también ideas
que les permitan dar pasos concretos
encaminados a conseguir que todos los chicos
con discapacidad intelectual puedan participar
mas activamente en sus propias vidas.



DESARROLLO DE LA CAPACIDAD
DE TOMA DE DECISIONES Y LAS
HABILIDADES DE PARTICIPACION EN
Ml ENTORNO HABITUAL

La Fundacién Cedar (una organizacion bulgara
de defensa de los derechos de los nifios que
trabaja para erradicar el obsoleto sistema de
institucionalizacion para el cuidado de
menores) coordina cuatro hogares de acogida
(SGH -literalmente “small group homes”-)
para nifos y jovenes con discapacidad
intelectual —dos casas y dos apartamentos— en
Bulgaria. Las casas estan situadas en un area
residencial y rodeadas por amplios huertos o
jardines, y cada una acoge a ocho personas.
Los apartamentos se ubican en distintas partes
de la ciudad. Uno de estos apartamentos esta
ocupado por cuatro mujeres jévenes, y el otro
por dos hombres y dos mujeres, también
jovenes. En cada hogar trabaja un equipo de
terapeutas sociales que proporcionan apoyo a
los nifios y jovenes en sus actividades diarias
durante las 24 horas del dia. Cada equipo
tiene un coordinador que es el responsable de
los quehaceres diarios de la casa y que se
asegura de que sus clientes reciban cuidados
y apoyo al mas alto nivel. Ademas, dos
trabajadores sociales estan activamente
implicados en el apoyo a los habitantes de
cada hogar. Estos facilitan los servicios diarios,
llevan un registro sobre sus clientes y cooperan
con todos los especialistas externos que
prestan asistencia en estos hogares. También
colaboran con los equipos cada vez que se
introducen nuevas practicas de trabajo.

El objetivo més destacado de los hogares de
acogida es el de proporcionar un entorno que
sea lo mas parecido posible al de una familia,
dando a los nifios el apoyo que necesitan para
adquirir las habilidades que les permitan vivir
una vida plena e independiente. Un aspecto
esencial de este apoyo consiste en hacer crecer

su capacidad de tomar decisiones, y en
promover su implicacion proactiva en el proceso
de organizar sus propias vidas. Dichos procesos
requieren un tiempo prolongado y mucha
perseverancia, ya que todos los clientes de los
hogares de acogida proceden de grandes
instituciones, lo que hasta ahora les ha privado
de la oportunidad de desarrollar sus habilidades
para la toma de decisiones y la participacion.

I. «Ella empezé a sentir que era
importante y que formaba parte
de algo» - Milena

Diana tiene diecisiete afos y lleva cuatro
viviendo en un hogar de acogida junto con
otros siete chicos y chicas. Desde que se
trasladé de la institucion ha aprendido a
pronunciar algunas palabras, y ya es capaz de
pedir de comer y de buscar a las personas mas
cercanas en su vida. Le encanta echar una
mano en las tareas de la casa, organizando las
provisiones para la comida del dia, limpiando
la mesa y ayudando en la cocina. Diana ha
desarrollado unos saludables habitos de
higiene y muestra un progreso considerable en
su desarrollo emocional: controla sus
emociones, realiza elecciones y se hace
responsable de sus objetos personales.

El trabajo con Diana dentro del proyecto
«jEscucha nuestras voces!» estaba dirigido
especificamente a sentar las bases de la
conciencia y el sentido de “propiedad” en
relacién con su propia vida: esto es, a hacerla
consciente de que debia participar en la toma
de las decisiones que la afectasen directamente.
Nosotros, como adultos, tenemos la tarea de
guiarla en este proceso, de proporcionarle la

Capitulo

Hoy dia Diana es una joven
mucho mas segura de si
misma, que es capaz de
decir o mostrar lo que
quiere. Se reafirma en sus
deseos, aunque también
admite las limitaciones
impuestas por las personas
gue la asisten. Ahora
disfruta de su nueva
habitacion rosa, pintada y
decorada a su gusto.

Al principio Diana no
participaba, se distraia con
facilidad y perdia el interés
por el trabajo individual.
Pero pudimos observar
como, a medida que los
resultados empezaron a
ser visibles —después de
haber escogido ella sola el
color de las paredes de su
cuarto y de haber visto el
resultado —-se mostro mas
proactiva a la hora de
escoger los siguientes
cambios para la habitacion.

((D/ana tiene diecisiete
anos y lleva cuatro
viviendo en un hogar de
acogida junto con otros
siete chicos y ch/'cas.))
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T Milena es uno de los
miembros del equipo, que
trabaja de forma centrada y
personalizada con Diana.

informacién necesaria de una forma accesible y
de animarla a tomar decisiones que redunden
en su seguridad y defiendan sus intereses. Un
aspecto especialmente relevante es el de
animarla en los esfuerzos que realiza,
independientemente de los resultados.

Uno de los principales objetivos de nuestro
trabajo consistia en mostrar a los clientes de
los hogares de acogida que ellos son capaces
de cambiar su entorno inmediato —que
pueden decidir si quieren redecorar sus
habitaciones, y qué cambios hacer—.
Empezamos proporcionado a Diana distintas
fotografias de habitaciones. Pensdbamos que,
al ver habitaciones terminadas, alguna podria
gustarle y nos lo diria. Recogimos doce
ejemplos diferentes de habitaciones infantiles
y juveniles y los mostramos en el ordenador
que Diana y Milena’ suelen usar juntas. Milena
mantuvo unas charlas previas con Diana en su
habitacién, explicandole lo que estaba a punto
de suceder y preparandola para que realizase
su eleccion. Diana mostré una gran alegria y
se puso a aplaudir.

El siguiente paso consistia en pasar las
fotografias en una presentacién para que
Diana las viese. Tras los primeros intentos,
Milena sugirié6 que cambiasemos la forma en
que le mostrabamos las habitaciones. Segun
ella, Diana primero mostraba preferencia por
algunas de ellas, pero cada vez que reiniciaban
la presentacién, cambiaba su eleccion. Milena
penso gue el problema estaba en que no podia
ver todas las opciones a la vez y le resultaba

dificil recordar las fotografias anteriores para
poder compararlas con las que venian a
continuacién y para finalmente elegir.

Decidimos entonces componer un archivo en
el que se visualizasen todas las habitaciones a
la vez. Aqui de nuevo nos equivocamos al
intentar captar la atenciéon de Diana. Y
llegamos a la conclusion de que las fotografias
de habitaciones completamente amuebladas y
decoradas contenian demasiada informacion
y demasiados detalles para que Diana los
procesase.

El trabajo con Diana se prolongé durante un
periodo de tres semanas. Durante este tiempo,
Milena y la trabajadora social comentaron
diariamente los cambios que se iban
produciendo en Diana. Debido a las dificultades
de concentracion de Diana, estas sesiones
duraban escasamente unos minutos, pero todo
el equipo se ocupd de aprovechar cualquier
0casion para sacar la conversacion. Por ejemplo,
cada vez que Diana entraba en la oficina de la
trabajadora social, se le preguntaba: «;Asi que
estas aqui porque quieres dibujar? Mira, aqui
tenemos lapices de distintos colores. Son
distintos, como los colores de las paredes de tu
habitacion». Entonces se llevaba a Diana a ver
diferentes habitaciones, y se hablaba con ella
sobre los colores de estas. Cuando utilizamos
este método, basado en la asociacion con la
vida diaria, descubrimos que cuando
comentdbamos algo, la atencion de Diana
estaba mas centrada y su interés se mantenia
por mas tiempo. Esto nos indujo a abordar el
proceso con mas lentitud, introduciendo un solo
cambio en cada ocasion, y empezando por el
color de las paredes. Una vez las paredes
estuvieran pintadas, pasariamos a la compra de
las cortinas, y después a la eleccion de la colcha.

Conseguimos muestras de pintura en la tienda
y se las llevamos a Diana. Queriamos poner las
muestras junto a las paredes de su habitacion,
de modo que ella supiese que iba a escoger el
color de estas. Acompanamos a Diana a su
habitacion, y Milena le recordé lo que
habiamos estado haciendo en las ultimas
semanas. Siempre que Diana se siente segura
y relajada, enseguida sonrie y muestra a los
demas lo que quiere, tomando la mano de la
persona que tiene a su lado y sefalando el
objeto deseado. En esta ocasion sonrid, y cada
vez que escuchaba la palabra ‘pared’, tocaba
la pared junto a su cama. Sacamos algunas de
las muestras. Ella se puso muy contenta y
empez6 a aplaudir y a reirse. Su



comportamiento indicaba que ya sabia lo que
gueriamos de ella, y que se sentia segura.

A Diana le encanta el rosa. A menudo escoge
su ropa con distintos tonos de rosa. Por lo tanto,
no nos sorprendié que escogiese dos tonos de
rosa para las paredes de su habitacién.

Cuando lleg6 el momento de pintar las
paredes, propusimos a Diana que participase.
Ella sin embargo no queria acercarse a su
cuarto. La invitamos a ayudarnos en repetidas
ocasiones, pero finalmente decidimos respetar
su deseo. Cuando la habitacion estuvo lista,
Diana estaba ansiosa por entrar, y enseguida
mostré lo complacida que se sentia. Se
mostraba alegre, aplaudia, se senté en la cama
y empez6 a saltar.

El siguiente paso de nuestro trabajo en
relacién con la remodelaciéon de su cuarto
consistié en llevar a Diana a comprar las

cortinas. Para prepararla, la acercamos a la
ventana para mostrarle que sus viejas cortinas
tenian agujeros y los colores muy desvaidos.
Cuando le preguntamos si le apetecia ir de
compras, Diana se mostr6 excitada, pero
cuando pasamos de largo el supermercado
donde soliamos comprar la comida, se
sorprendié. Le explicamos de nuevo que no
fbamos a comprar comida, sino cortinas. Al
llegar a la tienda, pasamos un rato viendo con
ella los diferentes rollos de tela que habia alli
apilados hasta que por fin se relajo. Entonces
empez6 a tirar solo de las telas rosas. La
dependienta saco todas las telas que ella
queria ver. De esta escogimos algunas que
tuviesen el grosor adecuado y las apartamos.
Diana permanecia observando con gran
interés. Extendimos las telas y la invitamos a
acercarse y escoger. Después de una breve
vacilacién, cogié una de ellas y se volvié para
abandonar la tienda con ella. Estaba claro que
queria llevarse esa tela a casa.

Paso 1: Escoger como queria
gue fuese su cuarto, usando
fotos de habitaciones
terminadas.

Confusion, falta de interés,
incapacidad para manejar una
cantidad tan grande de
informacion

Paso 2: Desglose del proceso:
cambiar elementos concretos
en su habitacion.

1. Muestras de pintura
2. Muestras de cortinas
3. Muestras de colchas

Empieza a sentirse segura
y feliz con las decisiones
tomadas.




( Si servimos algo que él
quiere para cenar, se
pone muy contento,
aplaude y expresa su
alegria. Si la comida no
es la que él gueria, deja
claro que se ha dado
cuenta de ello.

- Dessislava? ))

2 Dessislava es uno de los
miembros del equipo, que
trabaja de forma centrada y
personalizada con Ivan.
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La eleccion de la colcha y las sabanas fue
mucho mas rapida. Creemos que fue asi
porque Diana est4 en contacto directo con su
colcha diariamente, y para ella era algo mas
familiar que las cortinas. Al entrar en la tienda,
el conjunto que mas le gustdé fue el rosa.

Lo que Diana nos ensend fue que, a pesar de la
planificacion de trabajo que pudiésemos disefiar,
ella tenia su propio ritmo, se tomaba su tiempo;
y cuando realmente empezamos a observar sus
reacciones, eran muchas las cosas que
podia mostrarnos. Ella es capaz de entender
como cualquier otra persona; sencillamente,
necesitdbamos encontrar la manera de
mostrarle las cosas de las que habldbamos. Nos
dimos cuenta de que, cuando una fotografia no
tenia excesivos detalles, cuando el proceso se
simplificaba y cuando las pautas estaban claras,
Diana podia gestionar la tarea perfectamente.
También comprobamos que los entornos
relajados le daban seguridad; cuando las tareas
encomendadas no eran demasiado complejas,
ella se esforzaba por intentarlas, y se sentia feliz
y segura de sus acciones. Y que percibiese
nuestra evaluacion positiva y las muestras de
alegria por nuestra parte constituia una eficaz
forma de motivacion para avanzar en nuestro
trabajo con ella.

Il. «jYo escojo lo que quiero comer!»




Ivdn es un chico de catorce afnos, sonriente,
travieso y lleno de energia. Le encanta jugar
Con sus mejores amigos en su casa, escuchar
musica y cantar. Le cuesta estarse quieto
durante mucho tiempo. Le encantan las
canciones infantiles, y cuando habla,
normalmente sus palabras suenan como una
melodia. Se le da bien expresar lo que quiere
y a donde quiere ir a través de signos y
vocalizacién. Conoce los nombres de los nifios
y del personal de su casa. Es capaz de ayudar
con las tareas de la casa —hacer masa de pizza,
colocar los platos en su lugar, poner y quitar la
mesa—. Disfruta estando activo y tomando
parte en todo lo que sucede a su alrededor.

El objetivo de esta segunda fase en nuestro
Proyecto piloto consistia en implementar un
sistema para mejorar la comprension de los
clientes que les ayudase a escoger entre las
opciones de comida disponibles. Habitualmente,
el menu se prepara con una semana de
antelaciéon, se compran los suministros y se
cocina alli mismo. Todo esto sucede con la
participacion de nuestros clientes, de acuerdo
con su capacidad y su voluntad de hacerlo.
Partiendo de la organizacién del hogar,
queriamos tener un sistema que promoviese la
maxima implicacion por parte de los chicos en
la toma de decisiones, y que se pareciese lo mas
posible a un entorno familiar.  Asi pues,
elaboramos menus que contuviesen todos los
platos que nuestros clientes comian y cocinaban.
Hicimos fotografias de cada plato ya preparado,
bien en la olla o en una fuente de servir, y las
pusimos todas en un archivador.

Inicialmente, la intencion era que todos los
chicos, Ivan incluido, se sentasen y participasen
en el diseno del menu para la siguiente
semana, y dejar que decidiesen lo que querian
comer. Al igual que en el trabajo con Diana,
aqui también teniamos un plan muy preciso al

principio: unos cuantos dias de preparacién
con las fotografias, y luego intentar implicar a
lvan y a los otros clientes activamente en el
disefio del menu. En cada comida, el miembro
del equipo al que le tocaba estar alli se sentaba
junto a Ivan, abria el menu vy le ensefiaba la
fotografia del plato que le habian servido. La
idea era demostrarle que la comida del plato
era la misma que la de la fotografia. Ivan no
siempre respondia con interés; mas bien le
molestaba que no le dejasen comer en paz.

El siguiente paso, de acuerdo con el plan —
participacion en el disefo del menu de la
siguiente semana— consistia en que el
miembro del equipo que estuviese de turno se
sentase con todos los chicos y usase las
fotografias de los platos recogidas en el
archivador para darles la oportunidad de
escoger lo que querrian comer la siguiente
semana. Por supuesto que habfa diferentes
opiniones, pero tuvimos la sensacion de que
en una semana podriamos haber satisfecho los
deseos de todos los chicos. Sin embargo, tras
comenzar el proceso, observamos que, Si
colocdbamos cinco fotografias delante de Ivan,
este no era capaz de elegir ninguna; pero si,
en cambio, le mostrdbamos una sola
fotografia y le preguntdbamos si le gustaria
ese plato, enseguida asentia y se ponia
contento. Asumimos que una posible razén de
este comportamiento era que no se daba la
conexiéon apropiada entre la eleccion de la
fotografia y el plato real, y que, si lvan escogia
su sopa favorita el lunes por la mafanay se la
daban de cena el viernes por la noche, no
habia manera de establecer dicha conexion. En
otras palabras: el lapso de tiempo que
mediaba entre el acto de escoger y su
resultado era demasiado dilatado.

Asi que realizamos dos ajustes en nuestra
estrategia. En primer lugar, decidimos que el
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IVAN:

Paso 1: Escoger el menu
para la siguiente semana.
Archivador con fotografias de
los platos.

No hay una conexién sélida
entre la elecciéon y la obtencion
del resultado.

Paso 2: Escoger la merienda
de forma inmediata.
Comida real y fotografias.

Adaquirir disciplina y una solida
relacion asociativa entre el
objeto y la imagen de este.

Paso 3: Votar la cena para ese
mismo dia entre las opciones
disponibles.

Fotografias de las opciones

de cena.

Realizar una eleccion real
y darse cuenta de las
consecuencias de dicha
eleccion.

((E/ método aplicado para' 4

escoger comida supone mucho
mas que la mera seleccion dg 1
cormida: sirve para inculcar
disciplina, el habito de acatar

las normas y, por ultimo, pero

no por ello menos importante
(especialmente para lvan],

la sensacion de ser el quien
controla las cosas que le pasan.))

miembro del equipo de turno mostrase el plato
servido de una manera que no interfiriese con
la comida en si: por ejemplo, se les indicd que,
en lugar de usar las fotografias, identificasen el
plato verbalmente al ponerlo en la mesa. El otro
cambio que acordamos introducir fue el de
empezar a hacer que nuestros clientes
decidiesen lo que querian de merienda. Como
las meriendas vienen ya preparadas y no
requieren preparaciéon previa, era mucho mas
facil mostrar a Ivan los productos reales en lugar
de las fotografias, y darle inmediatamente lo
que habia escogido. Aqui surgié otra dificultad
—aunque sabiamos que era solo cuestion de
tiempo ayudar a Ivan a acostumbrarse a las
normas—: siempre que poniamos ante él un
barquillo de chocolate, fruta y galletas, rara vez
optaba por la fruta, o querfa coger dos cosas a
la vez. Lo primero no nos preocupd demasiado,
pues si un dia escogia el barquillo de chocolate,
al dia siguiente le harfamos escoger entre las
galletas y la fruta, de modo que terminaria
tomando la fruta al menos el tercer dia. La
segunda situacion era mas dificil de manejar
pues, si no se le permitia coger varias cosas a la

vez, se enfadaba. De modo que aqui tuvimos
que trabajar no solo el hecho de escoger, sino
también el de seguir las normas. Montamos
distintas situaciones que de forma alternativa
requerian tener paciencia para obtener algo o
escoger entre dos cosas —ya fuesen actividades,
juegos o lugares donde ir de paseo.

Debido a su caracter obstinado, Ivan
necesitaba tiempo para llegar a acatar las
normas. Sin embargo, ya ha realizado
progresos notables, y no se enfada tanto como
antes si no consigue enseguida lo que desea.
El método aplicado para escoger comida
supone mucho mas que la mera seleccion de
comida: sirve para inculcar disciplina, el habito
de acatar las normas y, por ultimo, pero no por
ello menos importante (especialmente para
Ivan), la sensacion de ser él quien controla las
cosas que le pasan.

A la vez que trabajabamos la eleccion de la
merienda, continuamos construyendo el nexo
entre las fotografias y la comida, aunque Ivan
segufa haciendo caso omiso a las fotografias,
pues lo que esperaba era que la seleccion la
hiciésemos nosotros. Asi que decidimos
mantener la costumbre de elaborar un menu
semanal, y de hacer la compra por adelantado;
pero luego dejdbamos que los chicos
escogiesen de forma inmediata la comida que
se servirfa cualquier dia. Diariamente, después
de comer, colocamos sobre la mesa las
fotografias de las opciones de cena. Cada
chico, incluido Ivén, tiene la oportunidad de
indicar lo que le gustaria cenar. El plato con el
mayor numero de votos «gana», y la
fotografia de ese plato se coloca en la puerta
de la nevera para que todo el mundo la vea.

Nos queda un montén de trabajo por delante
para desarrollar el concepto de «votar» las
opciones de mend, asi como para aplicar el
mismo método a la eleccion de la comida de
mediodia. De este modo, paso a paso,

su comportamiento que es
consciente de que no se
esta limitando a comer lo
gue se le sirve, sino que
omando parte en la
cion de la cena.



nuestros clientes seran capaces de disefar un
menu completo para el dia siguiente, y quiza
finalmente para la siguiente semana. Y a la vez
gue experimentan el poder de escoger su
propia comida, empiezan a hacerse
conscientes de que su opinidon también pesa
en otros asuntos mucho mas importantes para
su vida. Puesto que la eleccion de comidas
afecta a todos los chicos que conviven bajo el
mismo techo, aqui entra en juego el tema de
la interaccion humana: preguntas del tipo de
“;Cémo ceder ante las elecciones de los
demas?”, “ i Coémo negociar para conseguir lo
que quiero?”, “;Cémo aprender a ser
paciente?” surgen espontaneamente; y a
través de la experiencia y las emociones que
acompanan a esta interacciéon, poco a poco
estas cuestiones van siendo abordadas.

Provetenos proporcionarle
a waw:

- Un entorno relajado con pocas
distracclones.

- una informacion mas sencilla:
pocos detalles relactonados cown Las
opelones disponibles.

_ La obtenciéw répioa del resultado
de La declsion tomada.

_ continuar trabajando ew Lo gue
supone someter algo a votaclon ew

uw gYM‘PO.

lll. «jNosotros decidimos!» o ;Como crear un Consejo de Clientes?

Una de las casas acoge a siete nifios y a un
joven, cada uno con su propia personalidad, sus
habilidades y sus deseos. Tras preguntarnos
repetidamente cémo implicar a estos chicos en
un nivel mas alto de toma de decisiones,
desarrollamos la idea de crear un Consejo de
Clientes que representase a los clientes,
protegiese sus intereses y sirviese de conducto
para proponer cambios en la organizacién de la
vida diaria de la casa. Nos dimos cuenta de que
lo mas facil para nosotros seria establecer las
bases y acciones de este Consejo. Es facil caer
en la trampa de pensar que nosotros, como
adultos — y mas aun, como profesionales—
sabemos lo que es mejor para nuestros clientes;
gue podemos decir quién deberfa estar en ese
consejo, fijar las normas y dirigir las reuniones.
Sin embargo, después de comentar muchas
ideas dentro del equipo y con consultores
externos?, escogimos un camino ligeramente
diferente, comprometiéndonos, en lugar de
sequir la idea inicial, a empezar intentando
entender verdaderamente al grupo, y a ayudar
a nuestros clientes a experimentar lo que
supone formar parte de un colectivo mas amplio
y ser responsable de otros. Este camino era,
ciertamente, mas largo que el que habiamos
previsto inicialmente, con mas incognitas de las
gue habriamos deseado, pero estamos seguros
de que se trataba del enfoque adecuado.

La Fundacion Cedar quiere agradecer a Aneta
Teneva, de la Fundacién Lumos de Bulgaria,
SUS CoNnsejos como experta, especialmente en
estos temas actividad diaria llamada

Asamblea (Circle Time) y comenzamos a
involucrarlos en ella. La Asamblea consiste en
sesiones de mafiana y tarde en las que todos
los habitantes de la casa se relinen y comentan
proximos eventos y tareas diarias y — al final
del dia— comparten cémo se sienten.

La Asamblea funciona de la siguiente manera:
cada mafana, la trabajadora social retine a sus
clientes en el salén, donde comentan los
distintos aspectos del dia, normalmente
mostrados visualmente sobre el tablon.
Comienzan hablando sobre los trabajadores que
estan de turno, el dia de la semana, el tiempo,
y durante todo este tiempo los chicos se turnan
para colocar las fotografias correspondientes a
los temas tratados. Esta es una forma facil para
gue todo el mundo pueda participar. A
continuacion se comentan las actividades del
dia: la trabajadora se dirige de forma particular
a cada chico, y enumera las actividades
obligatorias para el dia, como ir al colegio, al
Centro de Dia, o al Centro de Rehabilitacion e
Integracion Social, seguidas de la lista de
actividades optativas. Los chicos son libres de
escoger si quieren tomar parte o no en varias de
las actividades, como cuidar de las mascotas,
trabajar en el invernadero o ir de paseo.

Al final del dia, los chicos se retinen de nuevo
y comentan cémo les ha ido el dia. Nosotros
nos centramos en animarlos a evaluar sus
experiencias por ellos mismos; algunos las
expresan verbalmente, mientras que otros
usan dibujos con una cara sonriente, triste o

3 La Fundacién Cedar quiere agradecer a Aneta Teneva, de la Fundacion Lumos de Bulgaria,
sus consejos como experta, especialmente en estos temas.

van promete:

- Continuar divirtiéndose con
wnosotros.

- Sorprendernos con los
progresos que realiza cada dia.

- No cambtiar su eleceldn.



Cuando empezamaos, los
chicos que ya eran
bastante activos
continuaron siéndolo,
mientras que los que
habitualmente se
maostraban remisos a
participar en actividades de
grupo se siguieron
manteniendo al margen.
Después de unos tres
meses, empezamos a
experimentar un cambio:
los chicos mas activos
empezaban a observar las
normas de una forma mas
consciente, mientras que el
resto comenzaba a
participar, cada uno a su
manera: sentandose en
una silla cerca del tablon,
mostrando una fotografia,
sonriendo, ladeando
timidamente la cabeza o
repitiendo algunas palabras
de las pronunciadas por el
moderador.

enfadada. Si alguno no se siente feliz,
intentamos entender por qué razén y buscar
entre todos, como grupo, una soluciéon. Por
ejemplo, una vez uno de los chicos se sentia
triste por no haber podido dar de comer a los
animales, aunque eso era lo que habia
escogido hacer ese dia; pero el terapeuta
ocupacional habfa apuntado por error una
actividad distinta. Le preguntamos al chico qué
pensaba que debia hacerse en esos casos, y él
respondié que, cuando alguien escogia una
fotografia, el trabajador social debifa
comunicar al resto de los trabajadores lo que
cada chico habia escogido para ese dia.
Preguntamos a los demas chicos si estaban de
acuerdo con esto y respondieron que “si”
Para ayudar a que los chicos comprendiesen
esta medida, durante las siguientes mafnanas,
cada vez que uno de ellos escogia algo, les
recorddbamos que se lo comunicariamos a los
trabajadores encargados de las respectivas
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actividades. En unos cuantos dias, incluso los
chicos que no se expresan verbalmente
empezaron a aplaudir y a sefalar la fotografia
de los respectivos responsables. Nosotros lo
interpretamos como una sefal de que habian
comprendido el procedimiento.

( Cuando alguien quiere algo y no
puedo entender el qué, me lleva a
la pizarra y me muestra la
fotografia de lo que espera que le
suceda.’ - Elena* ))

En el curso de este trabajo, llegamos a la
conclusion de que, para asegurar las
sostenibilidad de las relaciones ya establecidas
entre los clientes y el moderador de la
Asamblea, él o ella tenia que ser siempre la
misma persona. Las sustituciones debian darse
solo en casos excepcionales. El tiempo
invertido con ciertos clientes conduce a la
creacion de lazos, les inculca habitos y rituales
de comunicacién y de interacciéon y a la vez
hace que todos y cada uno se sientan seguros
y relajados.

No todos los clientes mostraron interés por las
actividades grupales, y dudamos sobre si insistir
porgue corriamos el riesgo de que alguno se
cerrase en si mismo. Con el tiempo, y
permitiendo que cada uno progresase a su
propio ritmo, los clientes que solian mantenerse
apartados empezaron lentamente a acercarse y
a seguir con interés lo que estaba sucediendo.
Otros en cambio se acostumbraron rapidamente
a las «fotografias» (a medida que las fueron
bautizando, poniéndoles apodos); pero cuando

4 Elena es la jefa del equipo de trabajadores en este hogar de acogida.



el resto se fueron acercando, estos no estaban
dispuestos a desprenderse de roles que ya
habian asumido. De modo que terminamos con
dos tipos de retos distintos: por un lado, cémo
suscitar el interés de los chicos y cémo conseguir
gue se implicasen y no solo mirasen;y por otro,
cémo “templar” la sobrexcitacion de la otra
mitad de los chicos, de modo que permitiesen a
los otros ir incorporandose a la actividad.

Decidimos intentar una distribucion de tareas:
«Hoy tu te encargas de quitar las fotografias que
no vamos a necesitar; tu — volviéndonos hacia
otro chico— de decirnos la fecha y el dia de la
semana de hoy»; y asi sucesivamente. De este
modo, una vez mas, nos percatamos de que con
la ayuda de unas cuantas normas claras y tareas
simples, todo el mundo se sentia seguro de si
mismo con respecto a sus habilidades, nadie se
cohibia, nadie interrumpia cuando los demas se
expresaban, y todo funcionaba con fluidez. Los
chicos «timidos» tenian la oportunidad de
expresarse en voz alta, de mirar la fotografia que
se les daba, de bailar con la trabajadora social si
querian, antes de colocar la fotografia en el
tablén). Y podian hacer todo esto sin sentirse
presionados por la impetuosa vitalidad de los
otros. Entretanto, los chicos «activos» aprendian
a esperar su turno y a respetar la oportunidad
de los otros de expresarse, asi como los deseos
de aquellos con los que compartian la casa.

Una vez que hubimos conseguido este
equilibrio, era el momento de dar un nuevo
paso, para que tomasen una decision
colectiva. El Dia Internacional de la Infancia
estaba a la vuelta de la esquina, y esta era una
oportunidad magnifica para hacer que los
chicos organizasen una actividad divertida, con
la que pudiesen disfrutar poco después.

Con el fin de mostrarles diferentes opciones
para celebrar la fiesta, sacamos fotografias de
celebraciones  anteriores con  distintas
actividades. Pensdbamos que las ocasiones

Chicos trabajando en su
Acuerdo de participacion

festivas que habian vivido en el pasado habrian
dejado una impresién emocional en las mentes
de nuestros clientes, y esperdbamos que las
fotografias los ayudasen a recordar esas
experiencias y de este modo a elegir las
actividades con las que habian disfrutado mas.
Durante casi dos semanas, cada mafnana
hablabamos de la proxima fiesta; describiamos
lo que aparecia reflejado en las fotos vy
comentabamos las alternativas de celebrar una
fiesta en cada una de las casas o de hacer una
sola fiesta en la que nos reuniésemos todos.
Finalmente, decidieron de forma unénime
celebrarla todos juntos al aire libre, con
concursos, juegos y bailes. Algunos incluso
guerian una musica especial, mientras que
otros decian que querian globos, con lo que
guedaba patente su implicaciéon activa en la
toma de decisiones: escogieron la decoracion,
los bailes y la musica.

El dia de la fiesta, todo el mundo estaba
emocionado y muchos daban sefiales de
reconocimiento si haciamos algo que ellos
previamente habiamos visualizado en una
fotografia.

Tras aprovechar las celebraciones del Dia de la
Infancia para preparar a los chicos para
trabajos grupales mas serios, era el momento
de desarrollar una serie de normas de grupo
qgue fuesen prescriptivas para todos y que
sirviesen para facilitar el trabajo colectivo.
Varios dfas antes de empezar el trabajo,
tuvimos una conversacién en la que
planteamos que nosotros, como grupo,
tenfamos que someternos a ciertas normas y
gue mantener ciertas promesas con respecto
a los otros para conseguir que todo el mundo
se sintiese bien; y les dijimos que pronto
necesitariamos elaborar estas normas. Se les
dijo a los chicos que, cuando llegase el
momento, todo el mundo tendria la tarea de
opinar sobre qué era para él lo mas
importante. Después de las sesiones de la
mafana, llevamos un rotafolio al salén, junto
con algunos lapices y marcadores de colores.
Intentamos centrar la atencién de los chicos en
la actividad con ayuda de preguntas como:

LOS CHICOS
DEL HOGAR
DE ACOGIDA:

Paso 1: Crear juntos un grupo
de trabajo, con conciencia de
las otras personas, inculcar
tolerancia y habilidades para
tomar decisiones en grupo.

Asamblea.

Crear un grupo para trabajar
juntos

Paso 2: Tomar decisiones en
comun.

Fotografias de fiestas
anteriores

Decisiones tomadas y llevadas
a cabo.

Paso 3: Elaborar un conjunto
de reglas propias.

Rotafolio y dibujos.

Conjunto de reglas ya
establecidas para la Asamblea.




((La mas importante para
mi es que los nifios y
jovenes se impliquen de
algan modo, y que
hayan empezado a
aguardar su turno y a
respetar las opciones
de los otros.
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El Acuerdo de participacion Y

"¢ Qué es lo que hacemos todos juntos cada
mafana?”, “;Qué tiene que ocurrir para que
trabajemos bien?”; 'y todos los que
respondieron dijeron que lo que tenia que
ocurrir era que estuviésemos todos alli. Les
pedimos a los chicos que dibujasen esta regla,
y dibujaron a ocho personitas. Algunos de los
chicos no eran capaces de dibujar un mufeco,
pero aun asi dibujaron algo. Los que no
dibujaban, al menos se mantuvieron cerca, sin
alejarse del resto.

Tras varios dias repitiendo esta regla, de modo
que todo el mundo la asimilase, empezamos
con los preparativos para la siguiente, de
nuevo usando el rotafolio. Realizamos
preguntas dirigidas, para implicar en el proceso
al mayor numero posible de chicos y para que

no fuesen solo uno o dos miembros del grupo
los que elaborasen las reglas. La propuesta
para la siguiente regla era que todo el mundo
esperase su turno. Los chicos dibujaron ocho
personitas y les asignaron numeros.

La tercera regla rezaba que los «dibujos»
tenian que hacerse cada dia de trabajo por la
manfana. En el mismo tabldn, junto al nombre
del dia de la semana, se puso una tabla con
siete columnas, y el dia en cuestién se
destacaba en un color distinto. Los chicos
dijeron que esa era la forma en la que querian
exponer la nueva regla.

Nuestro trabajo continta, ahora con los
siguientes fines: crear un nexo entre las
elecciones hechas y las responsabilidades
asumidas; establecer unas reglas que regulen
la interaccion entre nuestros clientes; y por
dltimo -aunque no por ello menos
importante— reconocer y apoyar todos sus
esfuerzos por hacerse mas auténomos vy
controlar su vida diaria.

Chicos tomando parte en la Asamblea: al
principio solo algunos de ellos participaban

IV. Herramientas utilizadas

1. «jYo cambio mi entorno!»

1.1 «Yo decido cémo quiero que quede
mi habitacion»

A) Un conjunto de fotografias de
habitaciones totalmente decoradas:
paredes de diferentes colores, decoracion
y mobiliario.

¢{Por qué escogimos esta herramienta?
Escogimos esta forma de proporcionar
informacion y de trabajar con los nifos y
jévenes porque asumimos que una vez
hubiesen visto habitaciones terminadas, seria
mas facil para ellos entender lo que les
ofreciamos, y que asf se podian hacer una idea
de las cosas que les gustaban. Escogimos doce
imagenes de habitaciones infantiles y las
cargamos en varios ordenadores de modo que

5 Bilyana es una trabajadora social de referencia y la mediadora de la Asamblea.



pudiésemos trabajar simultdneamente con
varios de ellos.

iCudles eran nuestras expectativas?
Esperabamos que nuestros clientes entendiesen
lo que les estdbamos ofreciendo, y que al
seleccionar su fotografia favorita nos orientasen
sobre como redecorar sus habitaciones.

i Qué sucedié? Resultd que la informacion
que les proporcionabamos era excesiva, y eso
confundia a nuestros clientes. Ademas, al
mostrarles las fotografias una detras de otra,
no les permitiamos ver dos a la vez y
compararlas. Asi que cambiamos la estrategia,
y creamos un archivo en el que las imagenes
se mostrasen todas a la vez. Pero esto
tampoco resulté adecuado. Los chicos nos
hacian ver claramente que nuestras ideas no
les valian, y que tendriamos que trabajar mas
duro para conseguir captar su atencion.

B) Muestras de pintura — Las muestras de
pintura ya preparadas que se pueden
encontrar en las tiendas. Limitamos a
veinticuatro el nimero de colores. Teniamos
gue escoger los colores adecuados para las
habitaciones de nuestros nifios y jévenes,
pero si les ofreciamos un nlimero excesivo
de opciones, los chicos no se sentirian
seguros y no serian capaces de escoger.

Muestras de pintura

i{Por qué escogimos esta herramienta?
Una vez que los chicos nos hicieron ver con
claridad que necesitaban menor cantidad de
detalles, decidimos usar el mismo método al
que nosotros recurrimos cuando queremaos
escoger el color de las paredes: con la ayuda
de las muestras disponibles en las tiendas.

iCuales eran nuestras expectativas?
Estabamos seguros de que, cuanto mas seguro
fuese el entorno y menos detalles de

informacion se proporcionasen, mejor saldrian
las cosas.

{Qué sucedio? Después de un trabajo
individual muy repetitivo, nuestros clientes
escogieron el color de las paredes. Cuando
todo estuvo listo y los chicos ayudaron a
limpiar y arreglar los cuartos, sus reacciones
nos mostraron que estaban felices con la
transformacion.

C) Muestras de cortinas y de colchas de
cama — El trabajo individual y la propia
eleccién se llevaron a cabo en una tienda
especializada en telas. Esto probaba que,
con algo de trabajo preparatorio y con un
apoyo importante, nuestros clientes podian
ir de compras como todo el mundo.

iPor qué seleccionamos esta herramienta?
Cuando vimos como funcionaban los nifos
con la eleccion de los colores, y que los medios
gue usaria el resto de la gente funcionaban
bien, decidimos que los chicos podian realizar
la eleccion de las cortinas en un escenario de
la vida real.

iCuadles eran nuestras expectativas?
Estdbamos un poco preocupados porque
fbamos a visitar una tienda que no les
resultaba familiar a nuestros clientes. Sin
embargo, el siguiente paso mas légico
consistia efectivamente en introducirlos en un
entorno menos seguro y controlado.

¢Qué sucedid? Una vez hecha la consulta por
parte del personal, solo algunos de nuestros
clientes decidieron que querian cortinas
nuevas. Cuando entramos en la tienda, las
chicas estaban un poco nerviosas y necesitaron
unos minutos para orientarse y relajarse.
Seleccionamos muestras del tipo de tela
adecuado. En el momento en que las chicas
se percataron de que se las estdbamos
ofreciendo, se entusiasmaron y empezaron a
mirar las distintas opciones.

1.2 «jYo escojo lo que como!»

A) El menu es un archivador con fotografias
de los platos que habitualmente comen
nuestros clientes. Estos también participan
en comprar y cocinar la comida.

¢Por qué seleccionamos esta herramienta?
El usar fotografias de comidas que les eran
familiares ayudaria a asociar la imagen con el
objeto real.

PARTICIPO EN Ml VIDA: ESCUCHA MI vOZ!




PARTICIPO EN MI VIDA: {ESCUCHA Ml vOZ!
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nuestras

iCuales
Realmente habiamos esperado que el periodo
de adaptacion seria corto, y que muy pronto
nuestros clientes estarian escogiendo el menu
para toda la semana.

eran expectativas?

¢ Qué sucedio? Resultd que el problema tenia
menos que ver con el hecho de escoger que con
el periodo que mediaba entre el momento de
escoger y el de ver el resultado final: esto es, con
la asociacion entre «jQuiero patatas!» el sdbado
y el poder disfrutar de las patatas el miércoles
por la noche: el método no funcionaba.
Decidimos entonces centrarnos en relacionar la
comida real con su fotografia, a la vez que les
dabamos la posibilidad de escoger su merienda
(en este caso con resultado inmediato). También
pasamos a proporcionar a los clientes de
inmediato lo que habian escogido que se
cocinase para la cena (con siete u ocho opciones
preparadas de antemano) cada noche. Si no
habia unanimidad, la comida que obtuviese la
mayoria de los votos era la que «ganaba».

El tablon de la Asamblea

El menu

La fotografia de la comida elegida se colgaba en
la nevera. Por ahora los chicos parecen
contentos con este arreglo, asi que esperamos
que en un futuro cercano seran capaces de
escoger el menu para un dia completo, y mas
adelante para toda una semana.

2. «jNosotros decidimos!»
2.1 La Asamblea o «los dibujos»

Con esta actividad pretendiamos que
nuestros clientes fuesen conscientes de la
oportunidad que tenian de pensar y trabajar
juntos, y ensefarles a tomar decisiones en
comun, con la esperanza de que en el futuro
este entendimiento como grupo pudiese
llevar al desarrollo de un Consejo
Representativo de Clientes.

A) El tablén de la Asamblea

¢{Por qué escogimos esta herramienta?
Nuestros clientes son, indefectiblemente, parte
de un grupo; por lo tanto, decidimos que uno
de los pasos fundamentales dirigidos a
conseguir nuestro Consejo de Clientes era el
de inculcar a los chicos el sentido de
pertenencia a un grupo y el de ensefarles a
tomar decisiones en comudn y a ponerlas en
practica juntos. El método empleado en la
practica para la consecucion de este objetivo
fueron las Asambleas —sesiones que tienen
lugar cada mafana y cada tarde y durante las
cuales los chicos se retinen y comentan los
acontecimientos préximos y las tareas diarias,
y donde al final del dia comparten sus
sentimientos y sus experiencias.

{Cudles eran nuestras expectativas?
Esperabamos conseguir que los clientes tuviesen
en cuenta de manera consciente la presencia y



los deseos de los otros miembros del grupo.
Queriamos proporcionarles un entorno seguro
en el que compartir preocupaciones y quejas, en
el que buscar juntos las soluciones y en el que
experimentar emocionalmente lo que significa
ser parte de un grupo, participar en decisiones
colectivas y, finalmente, encomendar a alguien
que te represente.

¢ Qué sucedid? Se establecid una mejor relacion
entre los trabajadores sociales que dirigian la
actividad y los clientes. Los chicos se hicieron
més considerados con las necesidades de los
otros y dejaron de enfadarse cuando tenian que
esperar a que llegase su turno. Todavia nos
queda mucho trabajo que hacer, pero lo que
tenemos previsto es utilizar la Asamblea como
herramienta para introducir todos estos cambios
en el servicio y en las vidas de nuestros clientes.
Hasta ahora estan respondiendo muy bien y ya
han interiorizado esta actividad como una parte
integral de su rutina diaria. Uno de los
cometidos importantes que nos aguarda es el
de continuar preparando el Acuerdo de
participacion en el que los chicos expresen por
medio de dibujos algunas reglas sencillas que
simbdlicamente firman como prueba de su
compromiso de seguirlas.

2.2 «Nosotros decidimos cémo celebrar»

i{Por qué escogimos esta herramienta?
Se trata de una fiesta importante para nuestros
clientes, que estan acostumbrados a celebrarla
todos los afos. Decidimos que la primera
decision en comun podia estar referida a cémo
celebrar este dia. Sacamos fotografias de
celebraciones pasadas en las que se llevaban a
cabo distintas actividades: bailes, juegos,
CONCUrSOS...

iCudles eran nuestras expectativas?
Esperdbamos que esas fotografias activaran
sus recuerdos de experiencias de celebraciones
pasadas, y esto harfa que los chicos escogiesen
las actividades con las que maés habian
disfrutado.

¢ Qué sucedid? Tras varios dias de trabajo,
nuestros clientes decidieron qué tipo de
celebracion querian. Decidieron que querian
estar todos juntos, hacer concursos y después
un baile. Méas aun: expresaron preferencias
sobre aspectos que no estaba previsto
plantear, como eran la musica y la decoracion.

¢{Qué hemos intentado?

Al principio del Proyecto piloto pensabamos que
sabiamos lo que esperar. Tenfamos un plan de
accion y un programa muy preciso. En los
primeros momentos nos atuvimos al plan,
aunqgue con escasos resultados. No tardamos en
darnos cuenta de que, si queriamos introducir
cambios en la participacion de nuestros clientes,
en su actitud hacia el mundo que los rodea y,
sobre todo, en su percepcion y su conciencia de
gue tienen la capacidad de cambiar su entorno,
necesitdbamos primero cambiar nosotros.
Modificamos nuestras estrategias, y tratamos de
ponernos en su lugar, de emplear apoyos
visuales que ya les resultasen familiares, lo cual
les harfa sentirse seguros de sus propias
capacidades. Pronto obtuvimos resultados:
habia tareas que ya no les daba miedo
acometer, nos recibfan con unas enormes ganas
de trabajar, y se sentian orgullosos al ensefarnos
las cosas que eran suyas, o lo que habian hecho,
o lo que habian cambiado.

¢ Qué lecciones hemos aprendido?

Una de las primeras lecciones que aprendimos
fue que uno de los principales agentes
motivadores de los nifios es la diversion vy el
entretenimiento. Otro aspecto importante es
el de asignar tareas que sean faciles de llevar
a cabo, y que en lo posible no contengan
detalles excesivos. Entre los instrumentos que
utilizamos en nuestro trabajo, el que nos dio
mejores resultados fue el de las fotografias que
usamos para visualizar lo que estdbamos
tratando. También es necesario crear una
conexiéon entre la tarea en curso y la vida
diaria, usando toda posible oportunidad para
conectar sus opciones con sus experiencias
cotidianas. Gracias a los Acuerdos de
participacién que preparamos junto con los
clientes, quedd claro que cuando ellos se
involucraban en todo el proceso de toma de
decisiones, estaban mucho mas motivados si
percibian que lo que habian decidido se iba
poniendo en practica. Y es que solo a través
de la implicacién total en la actividad estos
nifos y jovenes, que nunca antes han tenido
ninguna responsabilidad propia con respecto
asus vidas o a lo que les sucede, aprenden que
también ellos tienen derecho a recibir la
informacion adecuada y a ser escuchados. Las
historias que aqui contamos son ejemplos de
esto: de cdmo hacer entender a un nifio que
algo puede ser diferente, y que él puede
involucrarse en los procesos de toma de
decisiones, incluso en cosas muy pequefas
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que al final pueden convertirse en el principio
de un cambio mucho mayor —un cambio que
puede conducir a toda una nueva forma de
considerar su papel en su propia vida.

¢ Qué nos satisface de este trabajo una
vez completado?

Al echar la vista atras, esta claro que el plan
gue tan meticulosamente disefiamos resulté
no ser mas que un borrador basico del camino
que luego seguimos. Estamos satisfechos con
el hecho de que supimos modificar nuestra
actitud y ver a los nifos como eran. Ellos
también nos aceptaron a nosotros e
indefectiblemente nos mostraban el camino
correcto, y nos guiaban por él. Estamos
satisfechos de constatar que se ha producido
un cambio en todos, si bien en distintos grados
segun los casos. Algunos expresaban su
opinién en voz alta, insistiendo en que se
tomase en cuenta; otros sonrefan y con una
mirada sefialaban el plato, el objeto o la
actividad que preferian.

¢ Qué nos preocupa?

Cada logro conlleva el riesgo de la
complacencia, y nuestra preocupacion es que
podamos bajar la guardia y volvernos menos
cuidadosos y metodicos, menos imaginativos
y menos abiertos a nuestros clientes. Es muy
facil decirse a uno mismo: “Buen trabajo,
hiciste lo que tenfas que hacer”. La verdad es
gue nuestro trabajo continla y que lo que
gueda por delante no es menos importante
gue lo que ya hemos conseguido.

¢ Qué queda por delante?

[} Continuar el trabajo orientado a
establecer un Consejo de Clientes.

[ Preparar un programa que garantice que
la participacion de los chicos se
mantenga por medio de actividades
programadas y de la realizacion de
cambios en el servicio que cuenten con
la implicacion de nuestros clientes.

[ Transmitir nuestra experiencia a los
compafieros que trabajan en otros
servicios sociales no residenciales que
nuestros clientes también utilizan, de
modo que la opinién de nuestros clientes
sea tomada en cuenta de forma
adecuada en todas partes, y que de este
modo sus habilidades para defender sus
derechos sigan desarrollandose.

[} Divulgar nuestra experiencia de la forma
mas amplia posible, para que llegue al
maximo numero de personas, puesto
gue la participacion de los nifos puede
darse en todos los niveles de
funcionamiento de la sociedad.



Quip proporciona apoyo a los servicios sociales
acreditados a través de coordinacion y formacion
independientes. Prestamos estos servicios
para ayudar a la gente con discapacidad
(independientemente de su edad) a integrarse
en la sociedad y a vivir vidas independientes, de
acuerdo con sus propios valores y preferencias.

Dentro de este marco de objetivos, Quip
también trabaja directamente con dos chicos
con discapacidad que han estado internados en
una institucion desde que nacieron. El objetivo
de los esfuerzos de Quip con estos jévenes es el
de abrir la posibilidad de que sean acogidos por
una familia, con la méxima implicacién de estos
en el proceso de toma de decisiones.

I. La historia de Mathias

Mathias es un chico de 13 afos con
pluridiscapacidad (discapacidad fisica e
intelectual, ademéas de una vision muy
limitada). Ha vivido siempre en una institucion.
Actualmente convive con un grupo de unas 50
personas adultas con discapacidad intelectual.
No tiene familia, y estd tutelado por la
autoridad municipal.

Cuando empezamos a trabajar con Mathias,
nadie sabfa nada de él salvo el personal de la
institucion, una asistente social de los servicios
de proteccién de menores y una profesora de
educacion especial de quien recibia cuatro
horas de clase particular a la semana,
organizadas dentro la institucion. Mathias no
tenia en su entorno nifos de su edad ni la
experiencia de una vida normal y corriente. No
existia un sistema de comunicacién que
sirviese para entender lo que le gustaba o no,
o que nos facilitase el decirle lo que queriamos
decirle. Nunca habia tenido la oportunidad de
participar en las decisiones que le concernian.
Hemos incluido su historia porque puede
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mostrar como es posible implicar en la toma
de decisiones —incluso en decisiones tan
importantes como cambiar de colegio— a un
nifo que no se puede comunicar verbalmente
ni en cualquier otro lenguaje formalizado.
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Empezamos con la herramienta «Habilidades
y fortalezas», con el fin de enterarnos de lo
gue a otra gente le gusta y lo que admiran de
Mathias. Sabiamos que esto podia ayudarnos Paso 1:
a presentarlo desde una perspectiva positiva.
Queriamos  reemplazar las  numerosas
descripciones negativas sobre Mathias (de Resultado:
doctores, psicélogos, profesores de educacion
especial y otros especialistas) por informacion Pudimos presentar a Mathias
positiva sobre él, por la que la gente pudiera alos que podrian ser sus
aceptarlo y quererlo. companeros, apoyos y

profesores, y a sus posibles
Como Mathias no usaba palabras y no habia padres de acogida, como el
otro sistema de comunicacion, nuestro trabajo chico agradable y amistoso que
se baso en entrevistas con el personal de la es. Intulamos que esto
institucion y con su profesor, asi como en la incrementarfa sus posibilidades
observacion. Encontramos gran cantidad de de ser aceptado en la sociedad y
datos de evaluaciéon positiva, como por de acceder a una vida normal.

ejemplo «Mathias es un nifio amable y
amistoso», «Tiene sentido del humor y es
capaz de bromear con la gente», «Le gusta
aprender cosas nuevas» y «Realmente se
esfuerza para poder con todo».

También estaba claro que Mathias era un nifo
abandonado que vivia sin amor, sin atencion
individual y sin oportunidades de desarrollo.
Por lo tanto, era necesario trabajar para
cambiar esto lo antes posible.




Paso 2:
PATH

Resultado:

Tenfamos una vision mucho
mas ampliada de Mathias, y
una idea clara de los pasos que
habia que dar para incrementar
sus posibilidades de encontrar
una familia de acogida.

Teniamos una tarea muy
definida, la de desarrollar un
sistema de comunicacién, lo
gue acrecentaria nuestra
capacidad para implicar a
Mathias en el proceso de toma
de decisiones.

((\/isitamos todos los
colegios ordinarios y un
centro de educacion
especial de la ciudad,
usando la pagina de
perfil como instrumento
principal para presentar

a Mathias. ))

Organizamos una reunién para discutir el futuro
de Mathias con representantes de la institucion
y de las autoridades de Proteccién de Menores.
Usamos el formato de planificacion PATH. Como
al principio de nuestro trabajo no existia ningun
sistema de comunicacion con Mathias, no lo
involucramos a él directamente en el proceso de
toma de decisiones. En su lugar, comenzamos
con las habilidades y fortalezas de Mathias,
aprovechando la labor previa de recopilacién.
Luego acordamos cuales podrian ser los suefios
de Mathias: crecer en una familia y tener amigos
de su edad. A partir de esto, establecimos dos
objetivos para Mathias: buscarle una familia de
acogida y encontrar un colegio en el que fuese
aceptado, tanto por sus compaferos como por
los profesores.

Habia una enorme disparidad entre los suefios
de Mathias y su situacion en ese momento.
Los problemas mas serios que presentaba eran
la falta de un sistema de comunicacion, la
ausencia de oportunidades para establecer
contacto con otros nifios, una atencion
individual muy escasa, y su anonimato (muy
poca gente sabia que existia). El grupo fijo
unos pasos basicos: 1) Asegurarse de que
Mathias era incluido en la lista de los nifios
aptos para ser asignados a una familia de

acogida, 2) Encontrar un colegio ordinario en
la ciudad, 3) Desarrollar un sistema de
comunicacion y 4) Preparar un perfil de una
pagina para encontrar el colegio y una posible
familia de acogida.

Nos encomendamos la tarea de encontrar un
colegio ordinario donde Mathias pudiese
establecer contacto con otros nifios. Para esto,
necesitabamos poder presentar a Mathias de
una forma positiva en los posibles colegios.
Pero solo tenfamos una carpeta que contenia
informes de expertos, llenos de diagndsticos y
etiquetas que causaban espanto. Podiamos
imaginar que con eso, los directores vy
profesores de los centros ordinarios tendrian
miedo de hacerse cargo de un alumno asi. La




solucion ideal era preparar un perfil de una
pagina que contuviese una fotografia amable
de Mathias, una lista de apoyos y adaptaciones
gue Mathias necesitaria para poder asistir al
colegio y una lista de sus actividades, lugares
y objetos favoritos.

Mathias estuvo implicado en este proceso solo
de forma indirecta —a través de la informacion
recogida durante las entrevistas con el
personal de la instituciéon sobre qué era
importante para él.

Visitamos todos los colegios ordinarios y un
centro de educacion especial de la ciudad,
usando la pagina de perfil como instrumento
principal para presentar a Mathias. El director
de un colegio pequeno, cuando vio la
fotografia, decidié inmediatamente aceptarlo
en su centro.

Mathias se comunica por medio de su
comportamiento. No usa palabras, y tiene una
importante deficiencia visual. Su potencial
para comunicarse depende de hasta qué
punto la gente que estd a su alrededor lo
conoce. Pero el personal de la institucion
donde vivia interpretaba su comportamiento
de forma rutinaria como una mala conducta.
El personal del colegio no entendia la mayoria
de sus manifestaciones comportamentales, de
modo que no podian responder a ellas de
forma adecuada.

En cualquier momento.

Esté sentado en su silla de ruedas

Empezamos a emplear «cuadros de
comunicacién». Con ellos pretendiamos
conseguir dos cosas importantes: empezar a
entender sus comportamientos, y responder de
forma adecuada y consistente a sus distintos
tipos de comportamiento. Los trabajadores de
apoyo rellenaron una tabla con cuatro columnas
referidas a distintos tipos de comportamiento en
situaciones especificas. Luego se pusieron de
acuerdo sobre el significado de los distintos
comportamientos y de la respuesta que debian
darle. Asi se llevd a cabo (y esto sigue
haciéndose) un cuadro consensuado.

Ahora podian reconocer situaciones que
habitualmente provocaban malestar a
Mathias. A partir de la observacién,
reconocimos las situaciones en que
manifestaba  dicho malestar gritando vy
pegandose a si mismo, y que podian durar casi
dos horas. En el pasado, la gente que lo
rodeaba solia pensar que “estaba portandose
muy mal”. Esto sucedia cuando Mathias
regresaba del colegio a la institucion. Cuando
comenzamos a comprender a Mathias,
pudimos identificar la situacion y juntos
buscamos formas de ayudarle a enfrentarse
mejor a su regreso del colegio a la institucion.

El siguiente paso en nuestro trabajo consistia
en crear un sistema de comunicacién con el
gue Mathias pudiese fortalecer su capacidad
para expresarse y hacerse entender, ademas de

y se arquea hacia delante.

Le ofrecemos un objeto.

En cualquier momento.
Cuando tiene que escoger entre
dos opciones.

En cualquier momento.

En cualquier momento.

Aparta el objeto.

Intenta acercarse a un objeto.

Intenta acercarse a una persona.

Chasquea los labios

No lo quiero.

Lo quiero.

Quiero mimos.

Estoy de mal humor.

ruidosamente y agita las manos.

Quiero salir de la silla de ruedas.

Paso 3:

Resultado:

Una descripcion breve, concisa
y positiva de lo que es
importante para Mathias, qué
tipo de ayuda necesita y cudles
son sus talentos. Este fue el
material preliminar para
preparar el apoyo en la escuela
a la que Mathias iba a empezar
a asistir el afo siguiente.

Paso 4:

Resultado:

Gracias a los cuadros de
comunicacion, las
manifestaciones del
comportamiento de Mathias
empezaron a poder ser
interpretadas como una forma
de comunicacién. Por ejemplo,
él expresaba claramente lo no
le gustaba.

Le ayudamos a desplazarse a un
lugar donde pueda tumbarse o
gatear.

Le ofrecemos otros objetos que le
gustan, le damos a escoger entre
dos cosas.

Se lo damos.

Abrazamos a Mathias y le damos
mimos.

Cogemos a Mathias de la mano y
acariciamos alternativamente su
caray la nuestra.




Paso 5:

Resultado:

Desarrollamos las bases para
aumentar la posibilidad de que
Mathias escogiese entre mas
de dos actividades, como se
muestra en el siguiente
esquema.

Paso 6:

Resultado:

La decision final en lo referente
al colegio al que Mathias iria la
tomo su tutor (autoridades
publicas). Pero para tomar esta
decision se tomo en cuenta la
informacion sobre lo que a
Mathias le gusta en el colegio:
qué nifos, actividades, etc.

¢Qué quiere hacer?

Salir Quedarse en casa
Tienda de Cuarto de
caramelos juegos Estar fuera
carniceria En su silla
Patio de juegos jardin Habitacion

Pasear por el parque

proporcionar los medios para que ambas
partes pudiesen iniciar una comunicacion.

Decidimos usar objetos de comunicacién. Para
ello, debiamos tener en cuenta dos cuestiones
que afectaban a nuestro criterio de seleccion:

1) Teniamos que saber lo que a Mathias le
gustaba y lo que atraia su atencion:
sonidos, reflejos de luz, la estructura de un
material, etc.

2) Como Mathias aprende de los objetos que
lo rodean poniéndoselos en la boca,
tenfamos que asegurarnos de que esos
objetos no eran peligrosos.

Varios meses mas tarde, después de probar
muchas cosas, el profesor de apoyo de Mathias
encontré el material mas adecuado: pequefias
botellas de plastico duro que podian llenarse de
diferentes materiales y que producian distintos
sonidos al ser agitadas. Se llenaron varias
botellas de plastico con diferentes materiales y
Mathias los diferenciaba al escucharlos. Cada
botella representaba una actividad determinada:
el agua significa el bano; las piedrecitas
significan quedarse fuera; el arroz, clases de
musica; los guisantes, ejercicio y fisioterapia.

En este momento estamos empezando a usar
siempre la botellita correspondiente antes de
comenzar una actividad con Mathias, de modo
qgue él pueda establecer una conexién entre
la actividad y la botella. Asi Mathias
podra seleccionar entre dos opciones y asi
comunicarnos sus preferencias y decisiones.

Un afio mas tarde, hubo que tomar otra
importante decision: si Mathias permaneceria
en el mismo centro escolar durante otro ano,
o si deberia cambiar a otro colegio para seguir
junto con sus compafieros (pues estos
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«Lo que a él le importa» y
«Lo que es importante para ély
en relacion con el colegio

acababan quinto de primaria y se graduaban,
asi que cambiaban de centro). El director de la
institucion pidié que se llevase a Mathias a un
colegio especial.

Para tomar la decision con la implicacion de
Mathias, recopilamos informacion sobre lo que
era importante para Mathias en ese momento.
Entrevistamos al personal y a otra gente y
observamos a Mathias en el colegio y en la
institucion. Entonces organizamos una reunién
de programacién, no solo con profesionales,
pues en ese momento habfa en la vida de
Mathias una mujer que lo queria y que a
menudo lo invitaba a visitar a su familia.

La colega responsable de recopilar la
informacion se erigio en portavoz de Mathias.
Nos hizo una lista de las cosas que a Mathias
le importaban. Luego, otra gente que queria a



Mathias y que también se preocupaba por él
también enumerd las cosas que eran
importantes para Mathias. De modo que
tenfamos dos listas: «Lo que a él le importa» y
«Lo que es importante para él» en relacién con
el colegio.

Decidimos comenzar con un registro
sistematico de la implicacion de Mathias en la
toma de decisiones que le afectaban. Hay un
montén de gente que apoya a Mathias,
especialmente en la institucion. Queriamos
que toda esta gente supiese exactamente
cémo habia que involucrar a Mathias.

Decidimos usar un formulario de «Acuerdo de
toma de decisiones» especifico, que consta de
tres columnas en las que enumerdbamos
diferentes situaciones.

ste procedimiento estructurado proporciond al
equipo de apoyo una visién mas clara sobre la
mejor manera de proceder en diferentes
situaciones de toma de decisiones, y sobre
quién debia implicarse en cada decision. Al
mismo tiempo, era una forma de registrar y de
compartir procedimientos sobre los que nos
habiamos puesto de acuerdo.

Existian tres opciones: que permaneciese en el
mismo colegio, que continuase con sus
compaferos pero en otro colegio regular, o
matricularlo en un colegio de educacién
especial. Se decidié que se quedaria en el
mismo colegio.

El tutor legal: «Estoy muy contento de haber
podido asistir al proceso de trabajar con un
nino que no se puede comunicarse

Bafiarme en la piscina.

verbalmente. Usando las herramientas que
habéis desarrollado, se puede recabar un
montén de informacién que remplace el
lenguaje verbal que falta. Y asf es posible tener
en cuenta los deseos del nifio».

Lo que sali6 bien:

Encontrar un modo de que Mathias
participe en las decisiones que afectan a
su vida.

Poner en contacto a la gente que ayuda
a Mathias en distintos contextos (el
proveedor de servicios sociales, la escuela
y la familia de acogida) para que
compartan e integren los distintos
sistemas de comunicacién con Mathias.

Tomar en cuenta cosas que son
importantes para Mathias a la hora de
decidir cdmo proseguir su educacion.

Dejar que la voz de Mathias se escuche
a través de un intermediario —-una
persona que representa las opiniones de
otra persona que no usa palabras.

Encontrar un Sistema que apoye a
Mathias a la hora de tomar decisiones,
en lugar de tomarlas por él.

Encontrar elementos de comunicacion
alternativos, hechos a medida para
Mathias.

Lo que no salié bien:

Conseguir que todas las personas que
ayudan a Mathias en la institucion
utilicen el Sistema de comunicacién que
permite a Mathias entender lo que se
estd diciendo. A menudo toman las
decisiones por él.

Le damos a Mathias dos botellas de plastico —una rellena de agua
(que significa que quiere banarse) y otra con arroz (que significa que
no quiere entrar en el agua, sino jugar). Ponemos las botellas delante
de Mathias, ambas a la misma distancia. Mathias escoge una de las

botellas para indicar la actividad que quiere realizar.

Siguiente decision en relacién Las opiniones de Mathias se reflejan a través de la observacion

sobre asistir al colegio.

sistematica de su comportamiento y de las entrevistas con las personas
de apoyo llevadas a cabo antes de tomar la decision. Mathias aparece
implicado a través de un intermediario, quien actta de portavoz de

Mathias basandose en estas impresiones preliminares.

Paso 7:

Resultado:

Esta herramienta también
ayuda directamente a los
chicos a incrementar sus
opciones y el control de sus
vidas.

Los Acuerdos de toma de
decisiones apoyan la
implicacién del nifio en el
proceso de toma de decisiones,
gracias a la mayor atencién
prestada por el personal de
apoyo a la voz del nifio.

Mathias.

Tutor legal.
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NINO ALEGRE,
AMISTOSO,
ENCANTADOR

DOTADO PARA
LOS DEPORTES Y
LA MUSICA

LE ENCANTA
DIVERTIRSE

Paso 1:
MAPA DE
RELACIONES

Resultado:

Nos hicimos una idea mas clara
de las personas que hay en la
vida de Mark.

Pudimos ver a quién podiamos
pedir que nos proporcionara
mas informacion y que se
implicase en planificar y
proporcionar la ayuda a Mark.

Paso 2:

DECIDIR LO QUE LE
IMPORTA Y LO QUE
ES IMPORTANTE
PARA EL

Resultado:

Tomamos una fotografia de
cada una de las actividades,
lugares y personas que le
importan a Mark, y también de
lo que es importante para él
desde el punto de vista de la
gente que lo quiere.

Fue muy sencillo descubrir lo
gue iba bien y lo que no en la
vida de Mark. La mayoria de las
cosas no funcionaban.

CUANDO PRUEBA
COSAS NUEVAS QUE
REALMENTE LE
GUSTAN, TIENE
MUCHA ENERGIA

LE GUSTA AYUDAR
A LA GENTE

SE ENTUSIASMA
CON LAS COSAS

Il.  La historia de Mark

Mark es un chico de once afos que vive en
una residencia con unos 75 adultos con
discapacidad. Ha vivido interno en una
institucion desde que nacio, y ha cambiado
varias veces de residencia. No tiene contacto
real con su familia biolégica. No conoce
personalmente a sus padres, aunque esta
internado en la instituciéon a través de un
acuerdo firmado entre la institucién y su padre.

Mark asiste a un colegio de educacion especial
de su ciudad. Cuando llega a casa por la tarde,
se pasa el resto del dia entre adultos que no
tienen apenas posibilidad de participar en
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Mapa de relaciones de Mark

actividades adecuadas para nifios. De hechos,
Mark tiene una relacién muy limitada con
ninos de su edad.

Mark mantiene contacto regular con la familia
de una antigua asistente social de la institucion.
La llama «mama». Pasan juntos la mayoria de
los fines de semana. Mark se va de vacaciones
y de viaje con ellos y es aceptado de forma
incondicional por todos los miembros de la
familia: los padres, los hijos y sus parejas, los
abuelos y los amigos de los padres.

Comenzamos nuestro trabajo con Mark
elaborando un mapa de la gente importante
en su vida en cuatro areas: familia, amigos,
servicios remunerados y colegio.

Usamos una ficha extraida de un cuaderno de
trabajo para una Planificacion centrada en la
persona. A medida que Mark especificaba
personas y lugares, nosotros los dibujabamos.

Lo mas importante de esta actividad es que
descubrimos que hay una mujer a la que Mark
llama «mama», que le quiere y cuya familia
también lo acepta gustosamente.

Los padres biolégicos no estaban en el mapa,
aunque existen.

Empezamos a preguntarle a Mark que cosas le
importaban —lo que le gusta y lo que no de la
institucion, del colegio, de la familia y de los
lugares donde pasa su tiempo. Queriamos
saber cémo y con quién le gustaba pasar su
tiempo libre.

Intentamos descubrir sus deseos con la ayuda
de una “varita magica” y de un conjunto de
fotografias. En primer lugar determinamos la
situacion real, y luego nos ocupamos de saber
como le gustaria a él que fuera. Las preguntas
se adaptaron para que a Mark le resultasen
mas interesantes: Si viajases a una isla magica,



PATH de Mark

ia quién querrias llevarte contigo?;
¢Si pudieses cambiar algo ahora, qué seria?;
¢ Qué regalo te gustaria recibir?; Imagina que
te encuentras con un caballero méagico en un
misterioso castillo, y que puedes pedirle tres
deseos: ;cudles serian?; ¢ Qué te gustaria hacer
en vacaciones, y doénde?; A este osito de
peluche le puedes contar absolutamente todo.
;Qué le vas a contar?

También utilizamos fichas de algunos
cuadernos de trabajo para averiguar qué es
importante para Mark.

Ademads, desarrollamos una breve lista de lo
que a Mark no le gusta: «Los gritos, quedarme
solo y gue me peguen con una cuchara de
madera».

A partir de estas averiguaciones, que dejaban
en evidencia unas profundas diferencias entre
la vida real de Mark y la vida que querria tener,
decidimos organizar una reunién de
planificaciéon. El objetivo de esta era poder
incorporar a la vida de Mark mas de las cosas
gue a él le gustan, y hacerlo a través de una
planificacién de su futuro. Decidimos, junto
con Mark, quién debia ser invitado a esa
reunién: Mama, hermana (hija de mama), la
trabajadora social de referencia y otra
cuidadora de la institucion.

Decidimos usar PATH, ya que teniamos una
idea clara de los suefios de Mark vy
necesitdbamos planificar los pasos para hacer
realidad estos suefos.

La reunion durd casi dos horas. Mark estuvo
presente todo el tiempo y ademas estuvo muy
activo. Le encantaba usar la varita magica, lo
gue le ayudaba a estimular el pensamiento
creativo en todos los participantes.
Establecimos dos objetivos: Mark asistiria a un
club de ocio y tiempo libre y tendria al menos

un amigo permanente; tendria su propia
habitacion, e iria de excursién al menos una
vez al mes. Empezariamos a ensefarle a
montar en bicicleta, a patinar y a esquiar, leeria
y escribirfa, le dariamos una vuelta en moto y,
finalmente, viviria con una familia.

Cuando estuvimos seguros de que a Mark
realmente le interesaba formar parte del club
de montafa, empezamos con los preparativos.

Decidimos preparar un perfil de una pagina
para que pudiese formar parte del club. En el
perfil incluimos la foto de Mark y tres
columnas de texto centradas en los talentos y
fortalezas de Mark, en la ayuda que necesita
para poder asistir a un club de estas
caracteristicas, e informacion sobre las cosas
que él considera importantes.

Implicamos  directamente a Mark en la
preparacion de su perfil. Le preguntamos lo
que le gusta y lo que no le gusta.
Comentamos la ayuda que necesitaria en las
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Toma de decisiones de Mark

Paso 3:
PATH

Resultado:

Determinamos unos objetivos
claros, que se establecieron con
la implicacion directa de Mark.

Hemos formulado un objetivo
clave: que Mark vivird en un
entorno familiar. En relacién
con esto, el facilitador pidio
ayuda a las autoridades locales
de proteccién de menores.

Paso 4:
ACUERDO DE
TOMA DE
DECISIONES

Resultado:

Mark decidié claramente que
gueria asistir al club.

Se informé a otros nifios de
gue Mark necesitaba ciertos
apoyos (por ejemplo, con la
lectura).

Descubrimos algunas formas
efectivas de apoyo en la tarea
de tomar decisiones para las
actividades diarias.




Qué hacer en mi tiempo libre.

Muéstrame visualmente unas cuantas posibilidades: pon fotografias ~ Mark.
en una hoja de papel, hablame de las distintas actividades, hazme
preguntas para asegurarte de que he entendido bien, y luego dame

la posibilidad de sefalar mi eleccion con el dedo.

Paso 5:

Resultado:

La informacién que llevabamos
para el encuentro con el
director del club estaba
plasmada de una forma
positiva, e inclufa todos los
puntos importantes de acuerdo
con los deseos de Mark. Mark
fue aceptado como miembro
del club y empez6 a asistir.

reuniones a las que asistiia y en las
excursiones con otros chicos, entre otras cosas.
También usamos la informacion recogida en
las conversaciones con la gente que se
ocupaba de Mark.

El otro deseo importante de Mark era tener
amigos y realizar las tipicas actividades
infantiles: jugar, ir de excursién, tocar un
instrumento, pasar tiempo en la naturaleza,
montar en bicicleta, patina y esquiar.

Para conseguir todo esto, encontramos un
club de ocio y tiempo libre (el club de montafna
mencionado mas arriba), al que asistian unos
20 nifios que se reunian una vez a la semana,
jugaban, iban de excursién y organizaban
actividades al aire libre en bicicleta, patines o
esquis. Necesitdbamos asegurarnos de que
Mark queria formar parte de ese club.

Sabiamos que a menudo Mark respondia a
preguntas de eleccion repitiendo la Ultima
opcion que se le hubiese mencionado. Por
ejemplo, si le preguntadbamos: «; Prefieres ir al
zoo 0 al cine?», él respondia: «cine», —aunque

Co mam rad:
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sabiamos que no le gusta el cine— cuando
podia pasar todo ese tiempo en el zoo.

Asi pues, reprodujimos la informacién en
grandes hojas de papel: la informacién que
estaba relacionada con las decisiones que
debia tomar fue dibujada, y se completé con
fotografias preparadas. Al presentarle las
distintas actividades del club, le hicimos
varias preguntas para asegurarnos de que
realmente estaba comprendiendo la
informacién. Este recurso de apoyo fue til:
Mark estuvo todo el tiempo con nosotros, se
interesaba activamente, preguntando sobre
las cosas, y estaba claro que se lo estaba
pasando bien.

Al final, Mark repiti¢ su elecciéon diciendo
Si y sefalando con el dedo la pagina que
describia las actividades que podria llevar a
cabo en el club.

Usamos esta experiencia para preparar un
Acuerdo de toma de decisiones, que se puso
a disposicion de todas las personas de apoyo
que rodeaban a Mark.

Jak mi dobte
pomiizete?

o Dovieho se fasto vrhdm po hlavé.
Potfebuji zpomalovat, Stadi, kdyl mi to
Teknete. Tieba —jetd polkej....ted uk
miied.

o NEkteré viic déldm pomaleji. Bud'se
mnou prosim trpélivy.

o RAd d&lsm vEd a2 do konce tak, jako
ostatnl. KdyZ tfeba néjakou soutéd
nestihnu, viichni ui majl hotovo, budu
maoc réd, kdyZ ji také budu mocl
dokonZit.

o Potfebuji obas vylistit brile. Sdmsi o
to ale nefeknu.

o Potfebuji védét, za kym mohu pfijit,
kdy? sl s nd&m nebudu vEdét rady.

o NEkdy se stane, e n&femu
nerozumim a nezeptim se. Ovifu) sl
to prosim tim, fe se mé 2eptst, nebo
mi to ukaZes (co mém célat).

o WEcem vice rozumim, kdyZ mi je
ukéFeZ, nef kdyf ml je pouze feknes.



Madre adoptiva: «”De no haberlo visto, no
habria podido creer que Mark pudiese estar
centrado en algo durante tanto tiempo. Le
gustd mucho, disfrutd siendo el centro de
atencién y se mostré complacido de que todo
el mundo estuviese disponible para él en
cualquier momento. No tenia que compartir
con nadie a las personas mas cercanas a él».

Hermana adoptiva: «Cuando vi a Mark
agitando su varita magica, realmente tuve la
sensacion de que todo era posible...
La cuestion consistia no en buscar razones por
las que las cosas iban a salir mal, sino en
encontrar procedimientos para conseguir que
saliesen bien».

Lo que sali6 bien:

Encontrar la forma de transmitir la
informacion a Mark de modo que la
pudiese entender.

Trasladar estas formas de comunicarnos
a la gente cercana a él (su madre, su
hermana, la asistente social de
referencia) y a las personas de las que
Mark depende (que a partir de entonces
trabajan con esta informacion).

Dejar que Mark decida cémo quiere
pasar su tiempo libre los jueves, y
proceder de acuerdo con su decision.

Lo que no salié bien:

e E|l intento de incluir a todas las
personas que trabajan con Mark (personal
de la institucion, el profesor del colegio y
el auxiliar) en este sistema de transferencia
de informacion comprensible a Mark. A
menudo tomaban las decisiones por él.

[ll. Historia de un grupo

Uno de los temas de este proyecto era la
participaciéon de los chicos en la toma de
decisiones en el nivel de la administracion
publica. Los estudios internacionales muestran
que el derecho a participar en la toma de
decisiones es uno de los derechos mas

frecuentemente denegados a los chicos con
discapacidad intelectual.

Asf pues, contactamos con la autoridad local
Praga 14 (distrito 14 de Praga) y comenzamos a
trabajar con ellos para implicar a los chicos con
discapacidad intelectual en la politica municipal
a través de actividades especificas: por ejemplo,
el Consejo de Alumnos y el Foro infantil.

En primer lugar, comenzamos a asistir a las
reuniones del Consejo de Alumnos, que se
retine regularmente el primer martes de cada
mes. El Consejo comenta varios asuntos que
afectan a los nifios, y prepara actividades
interesantes a las que otros nifos son
invitados, y en las que siempre recaban la
opinién  de  los  participantes.  Los

representantes del Consejo adquieren ciertas
«habilidades» al «jugar» a la politica
municipal. Este juego lo organizan las
autoridades locales al principio de cada
mandato. La duracion del mandato de un
Consejo de Alumnos es de un curso escolar.

Una de las reuniones del Consejo de Alumnos
se centr6 en la vida de un chico con
discapacidad intelectual. Primero, cada miembro
del Consejo reflexiond sobre sus propios
intereses, y sobre lo que le gustaba y lo que no,
y recogieron todas sus observaciones sobre el
papel. En segundo lugar, comenzamos a
introducir a chicos con discapacidad intelectual
en el grupo, usando los perfiles de una pagina
en los que claramente esta reflejado lo que al
chico le gusta y los apoyos que necesita. Los
alumnos del Consejo llegaron a la conclusién de
gue realmente no habia diferencias, y que no
entendian por qué la gente ponia tantas
dificultades a la inclusion. Los alumnos votaron
gue se adoptasen algunas medidas y decidieron
por unanimidad incluir a dos chicos mas en el
Consejo. Juntos acordamos que la primera
actividad conjunta seria el Foro Infantil. La
siguiente reunion del gobierno local estuvo
centrada solo en este tema. Con la idea de dar
a bienvenida a los nuevos miembros del
gobierno local, preparamos, junto con el
Consejo de Alumnos (20 chicos de edades
comprendidas entre los 12 y los 17 afos) textos
gue pudiesen ser facilmente entendidos por
todo el mundo. Uno de los temas del Foro




Reunirnos con el alcalde, que
claramente apoy® la idea.

Encontrar a 3 personas que
apoyaban las actividades de
estos ninos en Praga 14. Una de
ellas era muy positiva al respecto
(«es algo natural», decia), y otras
dos también aceptaron con
actitud positiva, diciendo:
«Vamos a probar».

Reunirnos con el Consejo de
Alumnos con un resultado claro:
«No entendemos por qué estos
nifos no se nos han unido
mucho antes».

Junto con los concejales,
preparar un material que pudiese
ser facilmente entendido por
todo el mundo.

Encontrar a dos familias que
apoyasen a sus hijos en la
iniciativa de formar parte del
Consejo de Alumnos.

Preparar la participacion de Petr
y Dara para el siguiente
mandato.

Encontrar a una familia que
apoyase a su hijo para que
participase en el Foro Infantil.

En el caso de Petr y Dasa nos
pusimos de acuerdo con uno de
los organizadores elegido por el
equipo para ser nuestra persona
de contacto en el Consejo de
Alumnos, para proyectar un
documental que pudiese
utilizarse luego en otros consejos.
Sin embargo, el dia fijado, los
otros miembros del equipo no
habian sido informados de la
grabacion, lo cual produjo
desacuerdos en relacion con las
acciones previstas.

Infantil era el ocio y los deportes. Necesitdbamos
recabar la opinion de los participantes en lo
referente a las facilidades para el uso del tiempo
libre y para practicar deportes (esto es, si la
autoridad local proporcionaba espacio e
instalaciones para que los jovenes pudiesen
participar en actividades que realmente les
gustasen).

Entramos en contacto con nueve familias del
distrito 14 de Praga con la ayuda de los servicios
sociales que operaban en ese distrito. Ofrecimos
a sus hijos con discapacidad intelectual que
participasen en el Foro Infantil. Sin embargo,
todas ellas rechazaron nuestro ofrecimiento,
cosa que no esperabamos. No querian enviar a
sus hijos a una actividad disefada para todos
los nifos (chicos con y sin discapacidad). No
querian exponer a sus hijos al ridiculo. De modo
gue nos encontramos ante una situacion
paraddjica: los chicos sin discapacidad
estaban dispuestos a aceptar a otros chicos
con discapacidad. Las barreras existen
exclusivamente en nuestras cabezas, es decir,
en las cabezas de los adultos. El encuentro tuvo
lugar, y aunque se habian hecho preparativos
para involucrar a chicos con discapacidad
intelectual, ninguno de ellos asistié.

Era el tercer afo de encuentros conjuntos de
unos cien alumnos de primaria y secundaria

para comentar los problemas del distrito en
varias esferas de la vida (cultura, deportes y
ocio, zonas verdes, espacios publicos, sistema
de educacion, transporte, criminalidad vy
seguridad).

Este acontecimiento suponia un ejemplo del
buen hacer para implicar a los nifios y jévenes
en la politica municipal de su distrito.

. (Jakub Resutik,
16 afos, miembro del Consejo de Alumnos del
distrito 14 de Praga).

También nos movimos por nuestra cuenta,
y en mayo encontramos a dos familias que
apoyaron a sus hijos en su decision de
participar en el Consejo de Alumnos. La
reunion tuvo lugar en junio de 2014. Dado
que se trataba de la Ultima reunién antes de
las vacaciones de verano, el contenido de la
misma versaba sobre la evaluacion del curso
que llegaba a su término y la preparacion de
un evento que iba a ser presentado por la
teniente alcalde del distrito 14 de Praga. Esta
les propuso a los nifos que asistiesen a una
reunién que habia preparado con miembros
del Parlamento. Ocho de los nifios quisieron
asistir, incluido Petr, que participaba en la
reunién por primera vez. A los dos jovenes que
habian asistido al Consejo de Alumnos por
primera vez (Petr, de 15 afnos, y Dasa, de 16),
les gusté mucho la reunion y decidieron que
se incorporarian a él en septiembre.

Después de la reunién, hablamos con la madre
de Dasa, quien vino a buscarla para llevarla a
casa. Nos confesd que no habia creido en ello



(y que ella era una de las madres a las que se
les habia ofrecido esto mismo desde los
servicios sociales a los que acude su hija), pero
gue como Dasa habia insistido, finalmente la
habia apoyado. Cuando le preguntamos por
gué no lo habfa hecho en primera instancia,
explicd que ya habia tenido una mala
experiencia. En varias ocasiones habfa acudido
al DDM (el Centro para nifos y jévenes que
ayuda a organizar el Consejo de Alumnos)
para apuntar a su hija al curso de flauta. Se la
rechazé con la explicacién de que DDM no
estd capacitado para proporcionar servicios a
chicos con discapacidad intelectual, ya que su
personal no esta formado para ello. Asi pues,
apunté a Dasa en una instituciéon especial a la
que solo asisten chicos con discapacidad.

Un cambio determinante en la forma de
pensar de todo el DDM fue que la voz de los
ninos fuese respetada por el personal. Y esa
voz claramente decia: No entendemos por qué
estos chicos tienen que estar en un sitio
distinto del nuestro. Los queremos aqui.

IV. Recursos

Esta parte de nuestra publicacién incluye un
resumen de las herramientas que nos ayudaron
a involucrar a los chicos en el proceso de toma
de decisiones. Ofrecemos una breve descripcion
de cada herramienta y también hacemos
referencia a los vinculos de Internet donde se
puede acceder a otras fuentes.

Basamos nuestro trabajo en la Planificaciéon
Centrada en la Persona. Las técnicas vy
herramientas que se derivan de este concepto
crean =si se aplican correctamente— un espacio
para conocer y para respetar la opinion de las
personas que requieren asistencia y apoyo. Al
mismo tiempo, también se tienen en cuenta la
salud, seguridad y aceptacién de una persona
por su comunidad. Algunos casos especificos
de la aplicaciéon de las herramientas
mencionadas mas abajo pueden encontrarse
en los capitulos anteriores.

La Planificacion Centrada en la Persona (PCP) es
un método especifico de planificar el apoyo y la
asistencia que una persona con discapacidad o
cualquier otro handicap necesita para su vida
diaria o para dar los pasos que le lleven a
cambiar cosas importantes de su vida. Tiene
en cuenta cosas gue son importantes para ellos,
lo que amplia sus oportunidades de
autodeterminacion. No se limita a los servicios
prestados por los profesionales, sino que

también se incluyen entre los recursos los
talentos y habilidades de la persona, su familia
y amigos, la riqueza de la comunidad local y los
servicios publicos habituales.

Utilizamos las siguientes herramientas en
«jEscucha nuestras voces!», el Proyecto
destinado a reforzar la voz de los nifios con
discapacidad intelectual.

Perfil de una pagina

El perfil de una pagina es un breve esquema
de las cosas mas importantes que conocemos
de una persona. Necesita ser desarrollado con
una finalidad concreta, de modo que su
preparacién no se convierte nunca en una
mera formalidad prestablecida de antemano.
El perfil de una pagina normalmente se
desarrolla como resultado de una primera
reunion con el nifo y resume los datos
importantes que deberemos tener en cuenta
para continuar con el cuidado y el apoyo del
chico. Otras razones para desarrollar el perfil
de una pagina pueden ser el matricular al nifio
en un colegio, cambiar el proveedor de
servicios o buscar una familia de acogida.

Normalmente, el perfil de una péagina esta
compuesto de tres partes:

1) ¢Qué eslo que la gente que lo conoce y lo
quiere admira en el nifo y le gusta de éI?

2) ;Qué cosas le importan al nifo: qué le gusta
hacer, adénde le gusta ir y con quién?

3) ;Como podemos proporcionar el mejor
apoyo al nifo?

También incluye su fotografia y tal vez objetos
que digan algo sobre su personalidad.

El perfil de una pagina deberia tener el mayor
numero posible de detalles para posibilitar su
maximo uso practico (por ejemplo: decir que
le qustan los donuts y el bizcocho de miel en
lugar de decir que le gustan las comidas
dulces; decir que necesita que su mochila
tenga las hebillas perfectamente cerradas, que
su cinturon esté firmemente abrochado, que
odia que le muevas las cosas que tiene encima
de la mesa en lugar de decir que le gusta el
orden). La seccién de apoyo deberia contener
una descripcién de lo que supone el apoyo/ la
asistencia, y no una lista de limitaciones (por
ejemplo: decir que necesita que le aconsejen
sobre dénde apuntar las reuniones en su diario
y que le recuerden cada manana lo que se
supone que tiene que hacer en lugar de decir
que tiene problemas con el tiempo).

PARTICIPO EN MI VIDA: (ESCUCHA Ml vOZ!




Para desarrollar un perfil de una pagina es bueno
usar los datos recogidos con herramientas como
la de Habilidades y fortalezas, el Mapa de
Relaciones, Lo que le importa, la Compatibilidad
Cliente-asistente, etc.

Para mas informacion sobre el Perfil de una
pagina, ir a:

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
media/38428/onepageprofilesinschools.pdf

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
media/38450/oppinschlguide.pdf

http://onepageprofiles.wordpress.com/

http://www.google.cz/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=
s&source=web&cd=15&ved=0CJYBEBYwDg&url=
http%3A%2F%2Flibrary.teachingtimes.com %2F
articles%2Fwhyeverychildneedsaonepageprofile
&ei=gUGGUGbIK u T7Aa88IH4Cg&usg=AFQjCN
EG9Ew4JDUYFiM7pEchO RgglIFfPA&sig2=NFhM
OjHCXug85gLIItSKyA&bvm=bv.67720277,d.ZGU

http://www.helensandersonassociates.co.uk/

reading-room/how/person-centred-
thinking/one-page-profiles.aspx

Habilidades y fortalezas

El hecho de plasmar en un mapa las fortalezas
de una persona —habilidades y fortalezas—
persigue al menos tres objetivos en la
Planificacion Centrada en la Persona: primero,
compensa las numerosas descripciones
negativas (médica, psicoldgica, psiquiatrica y
otros diagndsticos que habitualmente se usan
con la persona discapacitada; estos informes
suelen estigmatizar, y representan una barrera
para que se tenga una percepciéon positiva de
la persona en cuestion. En segundo lugar, los
talentos y habilidades pueden ser utilizados en
la practica para establecer lazos sociales y
entablar relaciones; para encontrar su lugar
en el colegio o el trabajo, y ademas como
medio de integracion en la vida corriente de la
sociedad. Y por ultimo:

Para hacer mas facil la reflexién sobre las
habilidades y fortalezas, usamos una sencilla
ilustracion que nos recuerda que dichos
talentos y fortalezas no estan solo en la
cabeza, sino que también pueden encontrarse
en los brazos, el corazén, o en nuestras raices
(historia familiar, fe, etc.).

Cuando gueremos hacernos una idea de las
fortalezas de alguien, preguntamos a los
miembros del personal, a la familia, a amigos, a
otros residentes, etc. También podemos
organizar un taller «artistico», en el que
dibujamos el contorno de una persona en una
ldmina grande de papel, y luego le afiadimos,
también dibujando, los talentos de esa persona.
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Para mas informacion, ir a:

http://www.nes.scot.nhs.uk/media/435128/1387
5-nes-mental _health-module4.pdf (pag. 100).

Mapal/circulo de relaciones

Un mapa de relaciones es una descripcion
gréfica que muestra con qué personas esta en
contacto el joven, y como de cercana es su
relaciéon con cada uno de ellos. Cuanto mas
pequeia sea la distancia entre ellos sobre el
papel, mas cercana es la relacién. El mapa
ayuda a descubrir quién es importante para el
chico entre los miembros de la familia,
compafieros de  colegio, amigos vy
trabajadores, incluyendo los profesores y otras
personas cuyo trabajo es remunerado.



El mapa puede dividirse en cuatro sectores, y
cada uno de ellos representa diferentes grupos
de gente: familia, amigos, profesionales y
compafieros de colegio y de residencia. Esta
descripcion gréafica de relaciones también
muestra con claridad quién falta en la vida del
chico, qué relaciones deberian ser reforzadas,
a quién no se ha utilizado para darle apoyo (y
deberfa implicarsele), y quién deberia ser
invitado a asistir a una reunion de planificacion
0 a ayudar a desarrollar dicha planificacion.

A la hora de desarrollar un mapa, debe darse
al joven la oportunidad de dar su opinion
sobre estas relaciones. El chico puede dibujar
él/ella mismo/misma el mapa; puede poner
fotos de gente alrededor de su retrato, etc. En
el caso de que el chico no pueda ser
involucrado directamente, necesitamos leer
informacion sobre su comportamiento o usar
otros métodos alternativos.

:
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Mapa de relaciones de Mark

Para mas informacion, ir a:

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
reading-room/how/person-centred-thinking/
person-centred-thinking-tools/relationship-

circle.aspx

http://trainingpack.personcentredplanning.eu/
attachments/article/90/pct%20relationship %20

circle.pdf

http://www.gadoe.org/Curriculum-Instruction-
and-Assessment/Special-Education-Services/
Documents/Quad.RelationshipMap.pdf

https:/www.realopportunities.org.uk/media/64
285/relationship circles.pdf

4+1 preguntas

Esta herramienta tan sencilla nos proporciona
un medio estructurado para conseguir un
conocimiento colectivo y para hacer que este
sea visible a todo el mundo. Formula las
siguientes preguntas: ;/Qué has intentado?;
(Qué has aprendido?; ;Con qué estas
satisfecho?; ;Con qué estas preocupado? Las
respuestas a estas cuatro primeras preguntas
nos llevan a la pregunta «mas 1»: Basandonos
en lo que sabemos, ;qué es lo siguiente que
debemos hacer?

Podemos usar las 4+1 preguntas durante las
reuniones como la informacién de partida para
decidir qué pasos dar a continuacion.
Podemos colgar hojas de papel de rotafolio en
las paredes, cada una con una pregunta
distinta, mientras el facilitador pide a la gente
(incluido el nifio) que escriba en ellos. Un chico
puede necesitar ayuda de alguien mas para
poder involucrarse activamente.

Para mas informacion ir a:

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
reading-room/how/person-centred-thinking/
person-centred-thinking-tools/4-plus-

1-questions.aspx

Decidir lo que le importa y lo que es
importante para él

Es necesario establecer un equilibrio entre lo que
a él le parece importante (o que le gusta y lo
gue no) y lo que es importante para un joven.
Hay que facilitarle la posibilidad de participar en
sus actividades favoritas, con su gente favorita y

¢ Qué has intentado?

iCon qué estas satisfecho?

¢ Qué has aprendido?

¢Con qué estas preocupado?
Basandonos en lo que sabemos,

iqué es lo siguiente que
debemos hacer?




en sus lugares favoritos. Al mismo tiempo, el
joven necesita estar sano y seguro; debe
asegurarse su desarrollo positivo, fisico y mental,
asi como la oportunidad de crecer en una
familia. En estos casos no se trata de decidir
entre una cosa u otra. En nifos cuya
discapacidad intelectual no les permita verbalizar
y expresar sus ideas, se debe prestar especial
atencion al mapa de las cosas que a ellos les
importan, distinguiéndolas de aquellas que son
importantes para ellos. De este modo podemos
facilitar la participaciéon de estos chicos con
discapacidad en la toma de decisiones. Puede
ser de gran ayuda usar un diagrama de balanza
como el que reproducimos debajo, que muestre
los resultados de

Al planificar el apoyo, nos centramos en
conseguir los puntos de la columna izquierda
(Le importa), pero también necesitamos
prestar atencion a los elementos de la
izquierda (Es importante para él). Y tenemos
en cuenta que sus actividades, juguetes
favoritos, etc., son esenciales a la hora de
motivarlo para que participe en actividades
gue no le resulten atractivas pero que son
importantes para su desarrollo.

Lo descrito en la columna de la derecha debe
representar las cosas que deberfan evitarse y las
que deberian asegurarse a la hora de educar a
un nino, y no una lista de diagnésticos médicos
0 psicolégicos. La columna de la izquierda
incluye tan solo la opinion del nifio (lo que a él
le parece importante).

La visualizacion (dibujos, cuadros, fotografias,
etc.) o diversos recursos ludicos e imaginativos
(usar por ejemplo la varita magica, o el osito
de peluche al que el nino puede confiar un
secreto) nos ayudan a recabar informacion del
nifo, y también de los adultos.

La observacién y las entrevistas con gente que
conoce bien al nifio en diversos contextos son
recursos que pueden utilizarse para identificar
lo que es importante para los nifios que no
usan palabras, que no entienden lo que se dice
y que carecen de un sistema bidireccional de
comunicacion.

Descripcion de la
decision.

Descripcion de la
implicacién directa y del
apoyo necesitado.

Ambos lados del diagrama de escala se podran
desarrollar en funcién de la cantidad de
oportunidades que le proporcionemos al nifo
para explorar el mundo, y de lo bien que lo
conozca la gente que lo rodea. Si al principio
sabemos muy poco sobre lo que le gusta al
nifo, eso supone que deberiamos participar en
actividades que nos brinden nuevas
oportunidades para conocerlo. Por ejemplo, a
Mathias, de nueve afos, se le llevd a la
consulta sobre comunicacion alternativa en
coche, y en ese momento descubrimos que le
encantaba montar en coche y que le gustaba
el trafico de la ciudad (como a cualquier otro
chico de su edad).

Para mas informacion ir a:

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
reading-room/how/person-centred-thinking/
person-centred-thinking-tools/sorting-
important-tofor.aspx

http://trainingpack.personcentredplanning.eu/
index.php/en/person-centred-thinking-
tools/important-to-for

PATH

PATH es un acronimo de Planificando Mafianas
Alternativos con  Esperanza  (Planning
Alternative Tomorrows with Hope). PATH se
compone de 7 pasos que se visualizan en un
formato especifico y que se utiliza para facilitar
el proceso de planificacion.

La base de PATH es una plantilla que refleja el
proceso de discusiéon entre las personas que
han de ayudar a otra a planificar de forma
practica un viaje que le conduzca hacia un
futuro que tenga sentido para ella. El objetivo
de PATH es identificar pasos claros que
conduzcan a un cambio a mejor y deseable.
PATH comienza con el sueno de la persona en
cuestion y continta con lo que el grupo
considera que deberia ser el primer paso para
alcanzar cambios positivos.

Los 7 pasos de PATH son:

1. Suehos
2. Metas

Nombre de la persona
gue toma la decision
final.



Ahora

La gente con la que contar
Como construir con solidez
Primeros pasos

Préximas acciones

Nouvhkw

Lo ideal seria que la discusion estuviese
moderada por un facilitador que guia al grupo
y una persona que registrase la discusién en
una plantilla.

Para mas informacion, ir a:

http://www.inclusion.com/artcommonsense
tools.html

http://www.inclusion.com/path.html

Acuerdo de toma de decisiones

Esta herramienta también ayuda directamente
a que los ninos potencien su capacidad de
eleccion y el control de sus vidas. Se trata de
un formulario muy sencillo que consta de tres
columnas.

Una forma de pensamiento tan estructurada
proporciona al grupo de apoyo una visidon mas
clara sobre las estrategias mas acertadas y
sobre quién ha de implicarse en las respectivas
decisiones. Al mismo tiempo, es una forma de
registrar los procedimientos sobre los que se
ha llegado a un acuerdo, y la forma de
comunicar estos procedimientos a otros.

Para mas informacion, ir a:

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
media/75056/decisionmakingwithexamples.pdf

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
reading-room/how/person-centred-thinking/
person-centred-thinking-tools/decision-
making-agreement.aspx

Cuadros de comunicaciéon

Los cuadros de comunicacién son una forma
muy efectiva de captar lo que la gente nos esta
diciendo a través de su comportamiento, asi
como un medio para informar a otros de como
se debe proceder si la persona se comunica por
medio de ese comportamiento especifico. Esta
herramienta nos ayuda especialmente con la
gente que no puede comunicarse con palabras
ni con ningun otro sistema formalizado de
comunicacion (como el lenguaje de signos, las
fotografias, etc.) o cuando la forma de actuar es
claramente un método de comunicacién mas
eficaz que las palabras.

La comunicacién es un proceso bilateral;
debido a esto, necesitamos utilizar dos tipos
de cuadros: 1) Cémo podemos entender lo
gue la persona nos esta diciendo y 2) Como
podemos comunicarle a esa persona lo que
gueremos que haga.

significa

I nosotros det P que | . esta haciendo...

Que esta
ocurriendo

Un cuadro que muestra cémo la persona se
comunica se puede plantear de dos formas,
dependiendo de la situacion en que nos
encontremos. En  primer lugar, si no
conocemos lo que una actitud especifica
significa, podemos explorar su significado en
situaciones  concretas. El segundo
planteamiento parte de una situacion en la
gue ya conocemos el significado de dicha
actitud, y de lo que se trata es de plasmar este
dato para conocimiento de todas las personas
de apoyo (y que sirva como un diccionario).

Este cuadro ayuda a las personas de apoyo a
saber qué decir y qué hacer para que la
persona los entienda.
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su comportamiento la posibilidad de
expresarse y de ser entendidos. Esto es
esencial para que tengan la posibilidad de
elegir y de controlar sus vidas.

Para mas informacion ir a:

http://www.helensandersonassociates.co.uk/
reading-room/how/person-centred-thinking/
person-centred-thinking-tools/communication-
chart.aspx
http://learningcommunity.us/documents/
Chapter4_PersonCentredThinkingTool_4_Com

munication.pdf

Comunicacion por medio de objetos
Se trata de objetos pequefios y de partes de
objetos que representan cosas, actividades o
personas. Estos objetos pueden usarse para
comunicar a la persona lo que va a suceder
(por ejemplo, un pequeno zapato puede
significar «salir a la calle»; una cuchara,
«comida», etc.).

Este tipo de herramienta se usa para mejorar
la comprensién y la expresion, especialmente
en chicos con discapacidad intelectual seria.
Los elementos visuales y los objetos son a
menudo, para algunos nifos, mas faciles de
entender que la palabra hablada.

La seleccion de objetos debe ajustarse a la
persona especifica y al entorno en el que se
van a utilizar. No existe una serie cerrada de
objetos, sino que estos se seleccionan en
funcién de las necesidades y competencias de
cada individuo

Para mas informacion ir a:

http://www.icommunicatetherapy.com/
child-speech-language/children-special-needs-

learning-difficulties/using-visuals-aids-objects-
reference-enhance-communication/



Qué hemos intentado?

Usar  diversas  herramientas de
Planificacion Centrada en la Persona.

Conectar el trabajo del departamento de
proteccién de menores, con el de la
institucion, el del colegio, el de las
actividades paraescolares y el de la
familia de acogida.

Interconectar las herramientas de
comunicacién con las herramientas de
planificacién de la persona.

Incluir a los nifios con discapacidad
intelectual en el Consejo de Alumnos.

¢Qué nos satisface de este trabajo una
vez completado?

Que gente que se interesa
personalmente por estos nifos haya
trabajado con nosotros haya hecho uso
de los resultados de la planificacion.

En ambos casos fuimos capaces de aunar
a profesionales y no profesionales para
que trabajasen de forma cooperativa.

Conseguimos que las voces de estos
nifos se hiciesen oir ante aquellos que
toman las decisiones, y que las opiniones
de los nifios fuesen tomadas en cuenta.

Pudimos encontrar un sistema para que
las personas que trabajan con estos
nifios los ayuden a participar en la toma
de decisiones diaria.

Desarrollamos un sistema de
comunicacion viable, que se esta usando
para ayudar a estos chicos a participar en
la toma de decisiones.

Pudimos ejercitar la inclusion de estos
nifos en la comunidad.

Los nifios sin discapacidad mostraron
gran interés en integrar a los nifios con
discapacidad en el Consejo de Alumnos.

Las autoridades locales estaban
dispuestas a ayudar.

¢ Qué nos preocupa?

La incertidumbre en el departamento de
proteccion de menores en relaciéon con
la familia biolégica de uno de los chicos,
lo cual deberia ser tenido en cuenta.

Es evidente que el sistema existente
proporciona a los departamentos de
protecciéon de menores la posibilidad de
usar diversos planteamientos; sin
embargo, si no existe la voluntad de
apoyar un nuevo planteamiento, esto
supone un obstaculo importante.

Hay un porcentaje de nifios con
discapacidad intelectual sobre el que aun
tenemos muy poca informacién; con
algunos de ellos no podemos proceder
porgue el departamento de proteccion
del menor no quiere abordar el
problema, o porgue no percibe que el
nifio esté en peligro.

La actitud negativa de ciertos padres de
chicos con discapacidad ante la
oportunidad de implicar a sus hijos en el
Consejo de Alumnos.

¢{Qué hemos aprendido?

Merece la pena no contentarse con los
recursos de comunicacion que se ofrecen
en el mercado y utilizar la propia
actividad y creatividad.

Es util realizar acuerdos con las partes
(por ejemplo, con los proveedores de
servicios) para reforzar una forma de
hacer en la que los chicos sean tenidos
en cuenta seriamente.

Todo necesita tiempo a todos los niveles,
y siempre existe el riesgo de que las
cosas dejen de avanzar.

¢ Qué queda por delante?

Encontrar la manera de incorporar este
planteamiento en el trabajo de los
departamentos de protecciéon del menor
y en las instituciones.

Mostrar que los chicos con discapacidad
intelectual tienen sus propias opiniones
y que deberian ser tenidos en cuenta a
la hora de tomar decisiones.

Buscar una forma de que los chicos con
discapacidad intelectual puedan
contribuir al trabajo del Consejo de
Alumnos.
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Inclusion Europe es una red europea de trabajo
de asociaciones que representan a gente con
discapacidad intelectual y a sus familias en 36
paises de Europa. Desde 1988, Inclusion Europe
sigue una politica de normalizacién, igualdad de
Inclusion Europe oportunidades y plena participacién de la gente

con discapacidad intelectual en todas las areas
de la sociedad. www.inclusion-europe.org.

e individuos que trabajan en y a través de Europa ﬁj

para mejorar la calidad de vida de los nifos y los h ld
jovenes. El trabajo de Eurochild se apoya / se basa eur.oc
en los principios recogidos en la Convencién de

los Derechos del Nifo de las Naciones Unidas.
www.eurochild.org.

Eurochild es una red de trabajo de organizaciones ¢

1

La Fundacion Cedar es una organizacién sin animo
de lucro de Bulgaria nacida en 2005 que se centra en la
des-institucionalizacion: el proceso de cerrar grandes

FOUNDATION | instituciones especializadas en nifios y jévenes con dificultades
fisicas e intelectuales, y de sustituirlas por servicios comunitarios
changing lives! de formato familiar. http://www.cedarfoundation.org/en/.

La asociacion civica Quip fue fundada in 2003 para apoyar el
desarrollo de la calidad y la buena practica en los servicios sociales, a ®
promocionar la educacion en esta drea y fomentar la conciencia sobre u,p
los derechos de los usuarios de los servicios sociales, especialmente *

los de la gente con discapacidad intelectual y con necesidades
complejas. http://www.kvalitavpraxi.cz/en/.

La Fundacién Sindrome de Down de Madrid es una organizacion

sin animo de lucro cuyo objetivo consiste en procurar la

Down autonomia de las personas con sindrome de Down o con otra

\/, ad r5f~§ discapacidad intelectual, y su completa inclusién social.
www.downmadrid.org.

En colaboracion con Lumos: www.wearelumos.org. Wy
Lumos trabaja apoyando a los 8 millones de nifios £\
que viven actualmente en instituciones en todo el mundo para lograr que LUMOS

recobren su derecho a una vida en familia y para des institucionalizarlos.

Protecting Children. Providing Solutions.

Con la financiacién del Programa de Derechos Fundamentales y Ciudadania de la
T Comision Europea.



