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Buenas Practicas en...
SALVAGUARDA DE DERECHOS HUMANOS

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

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

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

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

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

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

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

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

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

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

ANTECEDENTES

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

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

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

DIAGNOSTICO Y VALORACION

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

Valoraciones previas

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

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

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

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

PROCESO SEGUIDO

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Fases del Proceso

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

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

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

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

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

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



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

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

NIVEL DE IMPLANTACION

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

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

EVALUACION DE LA MEJORA

Hasta el momento hay una serie de resultados y de impactos que a nuestro enten-

28



der son de gran calado y que pueden ir modificando el rol de los profesionales que
trabajamos en servicios de apoyo para personas con discapacidad intelectual, en la
medida en la que vayamos ahondando de manera efectiva en esta vision practica.

1.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Mapa de importancia / satisfaccion

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

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

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

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

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

LO QUE SE DEBE HACER

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

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

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

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

LO QUE NO SE DEBE HACER

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

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

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

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

ANTECEDENTES

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

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

DIAGNOSTICO Y VALORACION

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

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

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

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

PROCESO SEGUIDO

Las acciones que hemos realizado han sido las siguientes:

1.

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

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

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

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

Reconocimiento del médico forense.

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

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

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

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

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

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

Como puntos criticos del proceso destacamos:

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

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

NIVEL DE IMPLANTACION

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

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

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

Los indicadores de evaluacion utilizados han sido los siguientes:

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

* Nivel de participacion de Lucia en el proceso.

» Decisiones tomadas por Lucia a lo largo del proceso.

* Reuniones de colaboracion con los profesionales de la organizacion.

* Reuniones de trabajo con los profesionales externos.

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

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

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

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

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

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

* Que las sentencias de incapacitacion no son inamovibles.

LO QUE SE DEBE HACER

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

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

(O La colaboracién activa de profesionales externos.

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

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

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

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

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

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

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

OTROS COMENTARIOS

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

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