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INFORMACION Y SUGERENCIAS PARA UNA PERSONA DE APOYO QUE EMPIEZA
Rosa Pérez Gil. Psic6loga, responsable del programa de autogestores FEAPS

La puesta en marcha de los grupos de autogestores pone en evidencia que, en la
mayoria de los casos, las personas con discapacidad intelectual no estan preparadas
para hablar o decidir por si mismas, o para participar en la asociacion o en su entorno
mas préximo. Necesitan personas que les apoyen en su proceso de aprendizaje de la
autogestion, personas que les orienten para que puedan expresarse de una forma
adecuada, personas que les escuchen y respeten. Estas son las personas de apoyo de
los grupos de autogestores, profesionales de las asociaciones que también necesitan
apoyo y orientacion para mejorar en el desarrollo de su tarea.

Una persona de apoyo que empieza es, por lo general, un (;,0 deberia decir una?)
profesional de una asociacion que quiere constituir un grupo de autogestores. Un/una
profesional con mas o menos experiencia en el trabajo con personas con
discapacidad intelectual, con formacion de base diversa (hay trabajadores sociales,
psicologos, educadores, etc.) y con edades y experiencias vitales y profesionales
también diversas.

Una persona de apoyo que empieza necesita conocer y comprender muchas
cosas, necesita leer, estudiar e informarse sobre la nueva actividad que va a
acometer. También necesita apoyo, respaldo y reconocimiento para afrontar la nueva
tarea sintiéndose parte de un proyecto compartido.

Para desarrollar mejor la tarea como persona de apoyo de un grupo de autogestores
es hecesario conocer y comprender...

v' cémo y por qué surge el Programa de Grupos de Autogestores y su relacion con
otras lineas de accion de FEAPS.

v En gué consiste el programa de grupos de autogestores.

<\

El concepto de autogestion, sus implicaciones y contextos, y en qué coincide y en
gué se diferencia del concepto de autodeterminacion.

<\

La documentacion basica del programa de autogestores (véase Bibliografia).

(\

El concepto de autodeterminacién y su promocion, es decir, cuales son las
acciones y actitudes que favorecen el desarrollo de la autodeterminaciéon de las
personas con discapacidad intelectual.

V" La definicién de retraso mental de la AAMR (1992 y revisién de 2002) y el concepto
de calidad de vida (R. Shalock) y sus dimensiones, una de las cuales es la
autodeterminacion.

v OE papel de la persona de apoyo, sus tareas, cometidos y actitudes. Mapa de
relaciones.

v Estructura, funcionamiento y normas de un grupo (de autogestores).

También es bueno tener muy presente que...

Las personas de apoyo NO son los protagonistas de este programa, sino un medio
del mismo.



I

:‘:" Programa de Grupos de Autogestores FEAPS
i |

La persona de apoyo tiene, como profesional y como persona, sus propios
objetivos, expectativas, incertidumbres, inseguridades, etc..., en relacién con el
grupo de autogestores y con la discapacidad intelectual. En este sentido es
preciso ser sumamente cuidadosos y no “contaminar’ al grupo con estas
cuestiones.

Los grupos de autogestores NO son grupos de terapia, ni grupos de ocio, ni grupos
de socializacion o de entrenamiento en habilidades sociales (aunque pongan en
evidencia necesidades y carencias de las personas con discapacidad, problemas
de los profesionales, defectos de algunos programas de intervencion, problemas
estructurales de la organizacién, etc.).

DIFUSION INICIAL DE LA ACTIVIDAD
Estrategias iniciales para formar un grupo de autogestores

Como paso previo indispensable para formar un grupo de autogestores, las personas
de apoyo despliegan diversas acciones de informacion y difusion sobre esta actividad,
todas ellas validas y dirigidas a distintos publicos - objetivo:

- Comunicaciones escritas dirigidas a todas las partes interesadas: cartas
informativas (por ejemplo, a los socios, a familiares, a los miembros de Junta
Directiva), articulos en el boletin o la revista de la asociacion, folletos divulgativos,
informaciones en el tablén de anuncios de la asociacion, etc.

- Charlas o sesiones informativas o presentaciones en la asociacion: dirigidas a las
personas con discapacidad de la asociacion, centro, servicio... Dirigidas a los
profesionales, a familias / socios, a dirigentes (juntas directivas y gerentes), etc.

- Entrevistas individuales a los/as posibles candidatos/as para ampliar y concretar la
informacion sobre el grupo de autogestores.

- Aprovechar algun acto o evento de la asociacién para presentar y explicar el
programa.

En la actualidad se dispone ya de numerosos materiales que pueden servir de
soporte o como ejemplos para realizar esta difusion: folletos publicados, testimonios de
autogestores, conclusiones de encuentros de autogestores, noticias publicadas, etc.

Otras actividades o iniciativas para dar a conocer el nuevo programa

Una de las estrategias de presentacion de esta actividad que mas éxito esta teniendo
es que sean los propios autogestores quienes presenten y expliquen qué es la
autogestion y qué se hace en un grupo de autogestores. Por ejemplo, pueden hacerlo
miembros de un grupo de una asociacion proxima que ya tiene un tiempo de
experiencia, o aprovechar y asistir a una presentacion realizada por autogestores en
unas Jornadas autondmicas, etc.

Algunas personas de apoyo han realizado presentaciones del programa para sus
comparneros, los profesionales de la asociacion. Esta ha sido una iniciativa muy bien
valorada y que ayuda a evitar o mitigar algunas resistencias o malentendidos respecto
a esta actividad.

SELECCION DE LOS MIEMBROS DEL GRUPO

Una premisa fundamental para ser miembro de un grupo de autogestores es EXPRESAR
EL PROPIO DESEO DE FORMAR PARTE DEL GRUPO, QUERER PARTICIPAR EN EL. Debe ser
una elecciéon de la persona con discapacidad y no una prescripcibn o una
“recomendacion” (aun bienintencionada) de un profesional o de un familiar.
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SELECCION: Accién y efecto de elegir a una o varias personas o cosas entre otras,
separandolas de ellas y prefiriéndolas (Diccionario de la Real Academia Espafiola).

Algunas recomendaciones para la seleccion de los autogestores

Los Grupos de Autogestores y sus supuestos tedricos son una experiencia y un
planteamiento novedosos en nuestras asociaciones (aunque este programa lleve
desarrollandose ocho afios, desde 1998, esta actividad no estd ni mucho menos
generalizada, ni suficientemente extendida entre nuestras asociaciones). Por todo esto
es recomendable que los candidatos a ser miembros de los grupos redinan algunas de
estas caracteristicas:

= Preferentemente pertenecer a la instituciéon promotora del programa (asociacion).

= Tener y manifestar interés personal. No es adecuado que por recomendacion
familiar o profesional participe una persona, si ella realmente no lo desea a pesar
de tener conocimiento de la actividad.

= Edad: adultos / mayores de 18 afios.
= Sexo: tratar de conseguir un grupo mixto.

= Nivel de autonomia: de acuerdo con la definicion de discapacidad intelectual de
la AAMR, serian personas que necesitarian apoyos de tipo intermitente y limitado
en las areas de comunicacion, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad y
autodireccion.

Al comenzar una actividad novedosa como ésta no hay modelos, asi que se
empieza estratégicamente con ‘los mas capaces’ para tener (o garantizar) cierto
éxito y poder disponer asi de modelos a seguir. Se trata de poder tener ejemplos
positivos de los que aprender, de tener primero algo firme y mas consolidado para
luego, en una siguiente etapa, poder incorporar a las personas que tienen mayores
necesidades de apoyo.

¢Puede cualquier persona con discapacidad intelectual pertenecer a un grupo de
autogestores?

En principio si, si expresa su deseo de participar y de pertenecer al grupo. Desde la
fundamentacioén tedrica del programa se propone que se comience el grupo con
personas con discapacidad con mayor nivel de autonomia y menores necesidades de
apoyo para garantizar un cierto nivel de “‘éxito inicial’, para mostrar que la experiencia
funciona y poder aprender todos de ella, asi se dispondra de un modelo a partir del
cual generalizar y extender la experiencia a otros grupos de personas con mayores
necesidades de apoyo. Se aprende de los errores, pero también es muy positivo tener
experiencias de éxito. Las personas con discapacidad estan sobradas de experiencias
de fracasos o de fallos en sus vidas, es muy bueno y estimulante para ellas tener
experiencias positivas de éxito.

¢Como decidimos si alguien es 0 no apropiado para participar en un grupo?

En primer lugar, la persona de apoyo comprobara (por ejemplo, en entrevista
individual) que el/la candidato/a ha comprendido suficientemente la informacion
previa ofrecida sobre qué es un grupo de autogestores, para qué es y para qué no,
gué es la autogestion, etc.

La persona de apoyo tiene la responsabilidad de identificar a aquellas personas
(candidatos a formar parte del grupo) que:

- Han confundido o malinterpretado qué es un grupo de autogestores y para qué
sirve. Puede ocurrir que una vez que el grupo empieza su andadura haya alguna
‘baja’: “esto no es lo que yo pensaba” (lo confundié con un grupo de ocio).

- Que se presentan como candidatos empujados por un profesional y no por deseo
propio: “El grupo le va a venir muy bien a mengano” (pero hablando con la
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persona se ve que su eleccion ha estado coartada y que en ese momento no
desea participar en el grupo de autogestores).

En el caso de las personas con mayores necesidades de apoyo habra que hacer
adaptaciones de entornos (accesibilidad...), de sistemas de comunicacion y otras. Esta
es una situacion de aprendizaje afiadida tanto para los miembros del grupo (con
menores necesidades de apoyo, con mayores...), como para la persona de apoyo
que, bien gestionada, sera una experiencia sin duda positiva y provechosa para todos.

UNA REFLEXION: Limitar o mejor, delimitar la participacion de ciertas personas con
discapacidad intelectual al inicio de la experiencia con el grupo de autogestores en
una asociacion, no supone excluir a dichas personas, sino aplazar su participacion en
la experiencia hasta una siguiente fase. En algunos casos al trabajar con un colectivo
histéricamente ‘excluido’, se lleva mal todo o que huele a ‘exclusién’, y se pueden
sacar conclusiones equivocadas (prejuicios). Tampoco se debe concluir ‘a priori’ que
“todos quieren participar en el grupo de autogestores”, es preciso ser mas finos en el
analisis, no prejuzgar, y distinguir e identificar los deseos y necesidades reales que
plantean las personas con discapacidad: deseo de tener amigos, deseo de ser
escuchado y/o tenido en cuenta, deseo de ser valorado por los demas, necesidad de
diversion, de participacion en actividades diversas, etc...

Para la seleccién de los candidatos se recomienda también:

- Recoger informacién sobre los candidatos potenciales a través de profesionales de
la asociacion (psicélogo, trabajador social, personal del area de empleo, de
viviendas, del area de ocio, etc.).

- Recoger informacioén de las propuestas de familiares.

- Recoger las propuestas concretas de las personas con discapacidad intelectual (a
través de los trabajadores sociales de la asociacion o, si es posible, directamente).

- Elaborar un listado previo con todos los datos anteriores.
- Contrastar toda la informacion recibida.

- Seleccionar las personas que van a formar el grupo, teniendo presente el perfil
descrito mas arriba (y recordando que son recomendaciones, no prescripciones) y
conjugandolo con la realidad.

- Entrevistar individualmente a las personas seleccionadas. La entrevista la realizara
la persona de apoyo.

- Hacer un listado con los nombres de las personas seleccionadas. Si hay mas
candidatos que ‘plazas’ y en ese momento no es posible hacer dos grupos en la
asociacion, se puede abrir una ‘lista de espera’. Todo esto se explicara a todos los
interesados.

- .. Yyaaponeren marcha del grupo y convocar la primera reunion.

¢Qué hiciste antes de la primera reunién?

En los grupos que apoyo, cuando se ha constituido uno nuevo he tenido una
entrevista personal con cada uno (de los candidatos). En esta entrevista le
preguntaba que si tenia alguna idea de qué era el grupo de autogestores, luego le
explicaba lo que es el grupo...

Un lugar donde se habla y se opina sobre aquellos temas que les interesan,
donde se escucha a todo el mundo, donde todas las opiniones son
respetadas, un lugar donde con las aportaciones de todos se pueden aclarar
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ideas, un lugar donde con la ayuda de todos se puede mejorar, etc.

También les daba el folleto de los grupos para que lo leyesen en casa y luego
también pudiéramos comentar.

Lo que mas les animaba y les daba una idea del grupo es lo que otros autogestores
les pudieran haber dicho.

Por otro lado, en el grupo que encontré formado, son los propios miembros los que
informan al nuevo. Después también yo les paso alguna informacién y completo la
que les dan.

Lo que veo es que necesitan tiempo para situarse, para aprender a estar y trabajar
en grupo. Es positivo y motivador que se vean inmersos en proyectos en los que
participan activamente.

Creo que es muy importante la informacién que puedan recibir de otras personas
gue participan o han participado en los grupos de autogestores.

Elena Larrafiaga, persona de apoyo de los grupos de FEAPS Cantabria

PROCESO DE FORMACION DEL GRUPO
Primeros pasos con el grupo

La primera reunion del grupo es importante para todos. Es un punto de inflexién, hay
un antes y un después de iniciarse el grupo de autogestores, se marca una diferencia.
La persona de apoyo es quien pone fecha y convoca esta primera reuniéon (también
se encargara de recordar a los miembros del grupo sucesivas convocatorias), bien
entendido que ya hay un grupo preconfigurado: cierto nimero de miembros, un
espacio reservado para esa reunion, etc.

La primera reunién supone la toma de contacto de unos miembros con otros y con
la persona de apoyo. No importa que ya se conocieran antes entre si (por ejemplo,
por ser compafieros en el centro de empleo), el grupo es un ‘espacio de relacion
nuevo y diferente’.

Si los miembros del nuevo grupo no se conocen entre si, la persona de apoyo
puede proponer al inicio de la reunion alguna dinamica de presentaciones para
empezar a conocerse; también se puede luego hacer una ronda para que todos
expresen qué esperan del grupo de autogestores, etc.

En la primera reunién el grupo suele decidir algunas cuestiones importantes de
funcionamiento, como la periodicidad de sus reuniones (quincenales, mensuales...), su
duracioén (suelen ser de una hora y media), la elecciéon de los posibles temas a tratar,
etc. Cada grupo establece su calendario (dias y hora de reunién) de acuerdo con la
disponibilidad de sus miembros (obligaciones personales y laborales, facilidades de
transporte, etc.) y de la persona de apoyo. También se tiene en cuenta la
disponibilidad de sala o espacio para las reuniones.

Algunos grupos definen ya en la primera reunién sus ‘normas de funcionamiento’:
respeto mutuo, turno de palabra, confidencialidad, entrada y salida de miembros, etc.
Y eligen moderador/a, secretario/a, etc.

ESTRUCTURA DEL GRUPO

Algunas cuestiones a tener en cuenta en la configuracién del grupo de autogestores:

- Numero de miembros: la experiencia indica que en los grupos muy numerosos (de
14 miembros en adelante) es mas dificil conseguir la participacion de todos; de
hecho algunos grupos muy numerosos en su inicio, han acabado dividiéndose en
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dos. La media en los grupos existentes es de unas 10 personas por grupo (entre 8 y
12 miembros).

Género: la mayoria de los grupos de autogestores son grupos mixtos. Hay algunos
grupos integrados solo por hombres debido a que el centro o servicio al que estan
vinculados (empleo, residencia...) es s6lo masculino. En otros casos ha habido al
inicio cierta participacidn de mujeres, pero bien por ser muy pocas (uno a dos
personas) o por pérdida de interés, han dejado el grupo. En general no se han
desarrollado de forma especifica estrategias de captacidon de mujeres. Algun
grupo integrado s6lo por hombres ha decidido, después de llevar cierto tiempo
funcionando, abrirlo e iniciar acciones (informativas, divulgativas, etc.) para que
mujeres de la asociacion se animaran a participar.

Edades: los miembros de los grupos de autogestores han de ser mayores de edad.
Hay grupos de edades similares, por ejemplo en torno a los 30 afos, y grupos
heterogéneos, con personas de 24 afios y personas de 50.

Nivel de autonomia o de necesidades de apoyo: por lo general los miembros de los
grupos de autogestores tienen necesidades de apoyo intermitente o limitado. Sin
embargo hay ya bastantes grupos que cuentan con miembros con necesidades
de apoyo extenso y con considerables dificultades de comunicacién verbal (por
ejemplo, personas con paralisis cerebral, personas con autismo, etc...).

Tipo de grupo: En general los grupos de autogestores son grupos abiertos, en los
qgue sus miembros ‘entran y salen’ de acuerdo con sus preferencias y con su
situacién vital (o con su ciclo vital). Cada grupo define y decide los momentos en
gue admite nuevos miembros, o si puede haber renovacién, por ejemplo, cuando
hay ‘bajas’. Hay también algunos grupos “cerrados”, en los que permanecen los
mismos miembros durante un periodo de tiempo determinado, como un curso o un
afo o mas, y aunque haya "bajas".

Hay cierto consenso en describir los grupos de autogestores como una “estructura

de participacion de las personas con discapacidad intelectual abierta y permanente”.
Pero esto no es todavia una realidad generalizada en nuestras asociaciones (en junio
2005 tienen al menos un grupo de autogestores solo el 14% de las asociaciones de
FEAPS).

Lugar de las reuniones: ¢Cual es el lugar mas apropiado para las reuniones? ¢Es
posible elegir lugar? La mayoria de los grupos aprovechan las instalaciones de su
asociacion para celebrar sus reuniones, sin embargo algunos grupos han optado
por reunirse en un local ajeno y han desarrollado las acciones necesarias para
conseguirlo.

Papeles en el grupo: El grupo esta formado por los autogestores (miembros) y la
persona de apoyo. El grupo suele elegir un/a moderador/a y un/a secretario/a. El
primero se ocupa de ordenar la participacion en las reuniones (turno de palabra,
tono adecuado, etc.). El/la secretario/a es quien toma notas para el resumen de la
reunion (o acta). En los comienzos de la actividad del grupo de autogestores estos
papeles suelen caer sobre la persona de apoyo, lo que permite que los
autogestores aprendan la tarea por modelado y vayan, poco a poco, asumiendo
y haciendo esos papeles. Hay también algunos grupos en los que se crea la figura
del tesorero que es quien se ocupa de custodiar los “bienes” del grupo (por
ejemplo, un fondo comuUn para meriendas, compra de material u otras
actividades).

En algunos grupos cuentan con dos personas de apoyo, a veces llevan el grupo a
medias, en otros casos una persona asume el rol dinamizador y de apoyo al grupo
y la otra hace tareas de observacion y apoyo a su compafiera. También pueden
rotar sus papeles.
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NORMAS EN EL GRUPO

Las normas de cada grupo es precisamente CADA grupo quien las establece, y no hay
recetas, ni un “reglamento”.

Las normas de funcionamiento de los grupos suelen tener en cuenta aspectos
como:

- La confidencialidad de lo tratado en las reuniones

- La periodicidad de las reuniones (dia y hora de celebracién)

- La puntualidad y asistencia (y qué pasa con las faltas, por ejemplo)
- Elrespeto mutuo en el trato entre los miembros del grupo

- Elrespeto del turno de palabra

En cuanto a cuestiones como que haya moderador/a, secretario/a, que se hagan
actas o resumenes de las reuniones, etc..., cada grupo encuentra “su forma”. Por
ejemplo, hay grupos en los que se elige un moderador por un tiempo y luego ese
‘cargo’ rota y otro hace el papel, para que todos "pasen" por la experiencia y
aprendan. Los grupos de autogestores son LUGARES DE PARTICIPACION Y DE
APRENDIZAJE DE TODO LO QUE CONLLEVA LA PARTICIPACION... que, dicho sea de
paso es mucho... Integrar y asumir normas, pautas, acomodarse a esas normas..., son
tareas que llevan bastante tiempo a todos los grupos, no sélo a los que acaban de
empezar. Asi que..., ante todo mucha calma.

En los Cuadernos “Aprendiendo sobre la defensa y proteccion de uno mismo”
(véase la Bibliografia del programa) hay mucha informacioén, expuesta de forma muy
sencilla y de facil adaptacion a las necesidades y deseos de cada grupo.

En relacién con el tema ‘normas de funcionamiento del grupo’ se recomienda la
lectura de los Cuadernos: N° 2 — Empezando a andar y N° 5 — Habilidades basicas que
ayudan.

Por ultimo, es preciso recalcar que son los autogestores quienes eligen sus normas
de grupo y no importa que no las elijan “bien” al principio, ya las iran perfilando mejor
al ir funcionando. La persona de apoyo no debe poner las normas del grupo jni
aungue los autogestores se lo pidan! (las personas con discapacidad han aprendido a
conseguir que otros hagan las cosas por ellos). La tarea de la persona de apoyo es
acompainiar, informar, explicar, animar, asesorar jno decidir! jno dirigir! Si no se estara
una vez mas “actuando por”, “hablando en lugar de”, etc...

Como se ha dicho mas arriba, algunos grupos definen ya en la primera reunién sus
‘normas de funcionamiento’. Otros tardan mas en hacerlas explicitas, en concretarlas.
Desde luego cada grupo ha de establecer sus normas y de revisarlas cada cierto
tiempo. Muchos grupos coinciden en una serie de normas, a saber:

- Respeto mutuo: aprender a escucharse unos a otros, no hablar a gritos o en mal
tono, respetar los silencios, dar tiempo a que una persona comience a participar,
respetar los distintos ritmos, tolerar con paciencia la manera que cada uno tiene
de expresarse, poder estar en el grupo sin hablar, etc.

- Respetar el turno de palabra: no interrumpir cuando otro esta hablando, pedir la
palabra, no monopolizar el uso de la palabra...

- Confidencialidad: el grupo es un espacio de participacion y de confianza. Sus
miembros (autogestores y persona de apoyo) no pueden contar a otros lo que alli
se habla. Se ha dado el caso de un grupo en el que un miembro falté a la
confidencialidad, sus comparieros le advirtieron de que no volviera a hacerlo y
como reincidié, por acuerdo de todos fue sancionado y expulsado del grupo.
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- Reparto y definiciéon de papeles de moderador/a, secretario/a... Estos papeles
pueden ser mas o menos estables o ‘rotativos’ para que todos los miembros
puedan tener la experiencia. En cualquier caso es una decisidon del grupo.

- Puntualidad y asistencia. Qué pasa, por ejemplo, con las faltas de asistencia.

- Entrada y salida de miembros del grupo: como ya se ha dicho en otro apartado,
los grupos de autogestores son grupos abiertos, en los que sus miembros ‘entran y
salen’” de acuerdo con sus preferencias y con su situacion vital (ciclo vital). Cada
grupo define y decide los momentos en que admite nuevos miembros, o si puede
haber renovacion, por ejemplo, cuando hay ‘bajas’. Hay también algunos grupos
“cerrados”, en los que permanecen los mismos miembros durante un periodo de
tiempo determinado como un curso o un afio 0 mas, y aunque haya "bajas".

- Otras cuestiones: actas de reuniones, tesoreria, premios y sanciones, participacion
en actos, eventos, difusion de la actividad del grupo, etc.

METODOLOGIA Y CONTENIDOS DEL GRUPO

Los grupos de autogestores presentan las mismas caracteristicas que cualquier grupo.
Tienen una finalidad, unos objetivos, acuerdan unas normas de funcionamiento,
debaten temas que les interesan, pasan por diferentes etapas, evolucionan, etc.

Su dindamica es, por lo general, abierta y participativa, la persona de apoyo
estimula la participacion de todos (k) y recuerda al grupo sus normas, sobre todo al
principio.

He aqui una ficha util para orientar la participacion en el grupo:

Algunas recomendaciones para participar en el grupo de autogestores
PARTICIPAR ES, EN PRIMER LUGAR, SER RESPETADO

Respetar el turno de palabra

Pedir la palabra cuando se quiera decir algo

Escuchar a los demas

Hablar de uno en uno, no todos a la vez

No interrumpir

Que haya una persona que haga de moderador/a

Que otra persona tome notas - secretario/a

Procurar que todos puedan expresar sus opiniones

Al final acordar entre todos las conclusiones o ideas principales
Escribir estas conclusiones (resumen, acta de la reunion...)
Pedir ayuda a la persona de apoyo cuando sea necesario

© 000000000606

(k) Algunas técnicas para incentivar la participacion:

REENCUADRAR: Proveer un punto de vista alternativo acerca de un conjunto de
hechos, lo que proporciona a estos mismos hechos un significado mas positivo y
productivo.

PROBAR / PEDIR EJEMPLOS: Pedir ejemplos que nos den informacién acerca de la
situacion que rodea a los hechos referidos.

VALIDAR Y RECONOCER: reconocer la validez, la percepcion y los esfuerzos de los
otros. Ponerse en lugar del que habla (empatia) y reconocer y valorar las dificultades
gue atraviesa y los esfuerzos que esta haciendo para mejorar. Reconocer el valor de la
otra persona en sus percepciones, ideas, sentimientos y esfuerzos.
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CLARIFICAR: recabar mas informacién acerca de cuando ocurrieron las cosas, quienes
estaban alli, explicaciones que cada uno se ha dado.

PARAFRASEAR: Repetir con las propias palabras lo que se ha escuchado.
ESTAR DE ACUERDO: Confirmar la percepcion de alguien acerca de la situacion.

REFLEJAR: Reflejar los sentimientos basicos de la persona que habla. ¢ Como te sientes,
parece que estas enfadado, con rabia, confuso, desorientado, frustrado, angustiado,
dolido, triste?

RESUMIR: Poner las ideas importantes asi como los hechos, los sentimientos y las
emociones juntos, para sentar las bases para una futura discusion. Devolver las
principales ideas expresadas, incluidos los sentimientos.

ESCUCHAR ACTIVAMENTE: Expresar a través de nuestra escucha atenta el respeto que
nos merece la persona con discapacidad, la familia, el grupo de profesionales
involucrados en la tarea, la asociacion y nosotros mismos.

BLOQUEAR LA CULPA: sefalar que el proposito de la interaccidon no es culpar sino
resolver el problema y proveer soluciones y nuevas alternativas.

Temas a tratar

Los autogestores eligen los temas a tratar en las reuniones. Cualquier tema es posible.
En algunos casos, cuando el grupo esta en sus comienzos la persona de apoyo tiene
gue ser mas activa y ayudar y estimular a los miembros del grupo para que propongan
temas. En estos casos técnicas como la ‘lluvia de ideas’ (brainstorming) resultan muy
utiles, ademas de divertidas y motivadoras para el grupo.

Cuando hay una larga lista de temas a tratar es conveniente proponer una
votacion para ordenarlos por orden de preferencia o importancia. Esta practica sera
una experiencia relevante de ‘toma de decisiones y eleccidon’ para todos los
miembros del grupo, ademas de un aprendizaje de cémo negociar y llegar a
acuerdos. Es importante desde luego ir tratando los temas que preocupan al grupo, y
gue todos vean que sus opiniones son tenidas en cuenta (aunque algunas queden
aplazadas o sean matizadas).

De acuerdo con los objetivos del grupo, aquellas actividades que sean demandas
por sus miembros, pero no correspondan al ambito del grupo de autogestores,
deberan ser derivadas a otros servicios de la asociacion. Por ejemplo, en el supuesto
de que varias personas soliciten aprender a manejar el dinero como actividad grupal,
el planteamiento podria ser el siguiente: la persona de apoyo deriva dicha actividad
en lo que a aprendizaje se refiere a quien corresponda en el centro o la asociacion, sin
embargo puede plantear al grupo debatir y reflexionar sobre los sentimientos y las
repercusiones personales que este hecho, el manejo del dinero, tiene para ellos en su
vida cotidiana.

En los grupos de autogestores surgen a veces temas delicados: sexualidad,
discriminacion, abusos, duelo... ;Coémo abordar estos temas? Desde luego desde el
respeto y la naturalidad, sin dramatizar y sin prejuzgar (muchas veces lo que ‘tiene en
la cabeza’ la persona de apoyo coincide poco jo nada! con lo que estan pensando
los autogestores). En este sentido es muy recomendable que la persona de apoyo
ayude a delimitar y centrar el tema con los autogestores mediante preguntas
exploratorias (que también pueden servir luego para el debate), de ese modo queda
claro para todos sobre qué se quiere hablar y sobre qué se quiere recibir informacion.
También es bueno a veces que la persona de apoyo pida ayuda a otros compafieros
/ profesionales y, por ejemplo, ofrecer al grupo la posibiidad de tener una reunién
informativa con un experto en el tema que pueda responder a sus preguntas.

Sin embargo en un grupo de autogestores los temas de debate no son tan
importantes. Si es muy importante que participen todas las personas del grupo
(aunque sélo asientan o miren y no haya expresion verbal).
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Etapas del grupo
(Texto extraido de un articulo de la Fundacion para la Construccion de la Paz)

Todo grupo, sea de jévenes o de adultos, tiene su propia evoluciéon. Se desarrolla
durante un determinado periodo de tiempo en el que va pasando por sucesivas
etapas, aunque los contenidos y la duracion de las mismas varian segun la clase de
grupo y la tarea que éste desarrolle.

A veces se compara la vida y crecimiento del grupo con la vida y el crecimiento
de las personas: desde su nacimiento hasta la muerte. Lé6gicamente, el grupo no es
igual a la persona pues tiene sus leyes propias basadas en la interrelaciéon y en la toma
de conciencia colectivas. Pero pasa por fases muy similares y se desarrolla en etapas
muy semejantes a las del crecimiento humano.

Es necesario aclarar que al hablar de etapas no se pretende decir que éstas se
dan de manera mecanica y obligatoria; evidentemente, no hay limites absolutamente
claros entre una etapa y otra, puede pasar que unas se superpongan a otras e incluso
gue ocasionalmente se pueda saltar alguna de ellas. Con todo, parece importante
tener conciencia de su existencia y su aporte para entender lo que sucede en la vida
de los grupos.

- Nacimiento

El grupo nace como las personas... con gran dificultad. Como la vida que
comienza necesita muchos cuidados. Como recién nacido, se sorprende por lo que lo
rodea, balbucea sus primeras palabras y da sus primeros pasos con incertidumbre,
pero al mismo tiempo se alegra porque comienza hablar, porque le prestan atencion
a su lenguaje y porque descubre que es capaz de moverse y andar.

Como la madre para el recién nacido, es importante la presencia del animador (la
persona de apoyo) para acompaiiar los primeros momentos del grupo que nace. En
esta etapa se dan unas necesidades basicas: de inclusidn-pertenencia, de tener una
voz activa, y de empatia.

- Primera infancia

El grupo comienza a crecer... Aunque muchos participan sélo para ver qué pasa o
qué se puede hacer, no hay mayor conocimiento interpersonal, se es muy
dependiente del animador y se tiene un ‘afan inmediatista’ de conseguir enseguida
grandes cosas y se va descubriendo la posibiidad de que entre todos se pueden
conseguir logros comunes.

Pese a que existen todavia temores y expectativas no expresados y no hay
objetivos definidos, se empieza a vislumbrar hacia donde se va. Se siente gusto por
estar juntos, por apoyarse y acompafarse mutuamente y crece el deseo de
conocerse masy de llegar a tener una identidad propia.

Es un tiempo de imaginacion de planes fabulosos y de imitacion de otros grupos.
Lo sensible juega un papel importante, por lo que facimente surgen disputas, se
asumen de forma entusiasta responsabilidades que luego no se pueden cumplir y hay
poca capacidad de evaluacion. Es tiempo de momentos amargos y momentos
agradables.

- Adolescencia

Es el momento de toma de conciencia del yo grupal, de las crisis de integracion y de
autoridad, de la busqueda de sentido del grupo y de su ubicacién en la realidad. Es el
momento de la afirmacién como grupo y su busqueda de identidad y de los caminos
para su realizacion. Es tiempo de crecimiento, de incertidumbres, de definiciones, de
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marchas atras y marchas adelante. Frente a la crisis, el grupo se autoafirma o se
desintegra. Es muy importante identificar las fuentes de las crisis. El dialogo se hace
fundamental. Con su experiencia y sus conocimientos el animador (la persona de
apoyo) podra prestar también una ayuda de gran valor.

- Juventud

Si superan las crisis, el grupo alcanza mayor estabilidad, va logrando una personalidad
grupal mas definida, adquiere mas autonomia respecto al animador, profundiza en las
relaciones humanas, asume compromisos con mas seriedad, comienza a definir una
escala de valores, busca el verdadero sentido del amor, se abre mas a la realidad
social y comienza a tomar opciones importantes. La propia maduracién lo lleva a
buscar mas el sentido comunitario y la efectividad, a definir sus objetivos de manera
mas realista y a exigir compromisos concretos y firmes a sus integrantes.

- Adultez

Un grupo es adulto cuando es ya casi una comunidad sincera y sin barreras, con
objetivos claros y definidos, con decision de continuar juntos, con niveles de
comunicacion profundos y correccion fraterna, con aceptacibn mutua
incondicionada, con un compromiso encarnado en la realidad y con una
organizacion que le permita cumplir con los fines previstos.

Cuando esto se logra, el grupo descubre la necesidad de ser multiplicador y de
hacer nacer de él otros grupos con impulsos huevos. Aunque también puede suceder
gue el grupo sienta que ha llegado a la meta, caiga en la tentacién de estancarse y
descansar.

- Muerte - vida nueva

El grupo no puede permanecer para siempre. No es inmortal. Asi como la familia se
divide y se forman nuevas familias, asi el grupo esta llamado a multiplicarse y a formar
nuevos grupos. No se trata de morir y desaparecer, sino de transformarse y seguir
viviendo de una manera nueva. Es la ley del crecimiento, la ley de todo grupo rico en
potencialidades que no se encierra en si mismo.

Los nuevos grupos podran independizarse y realizarse segln su propia creatividad,
pero manteniendo una activa coordinacién entre ellos.

Si esta necesidad de morir para volver a nacer no se produce, los grupos se hacen
generalmente rutinarios, comienzan a conformarse con poco, viven pensando sobre
todo en el pasado, se estancan en su proceso de crecimiento y terminan finalmente
por morir sin generar vida nueva.

¢En que ‘edad’ esta tu grupo?

Todo lo antedicho sirve para los grupos de autogestores; es Util para identificar y
comprender mejor la evolucion del grupo y en qué etapa se encuentra, también para
resituarse e incluso para reconducir o desbloquear la situacidon en caso de que el
grupo haya sufrido, por ejemplo, un ‘estancamiento’.

Conocer en qué momento esta un grupo puede también ser un elemento mas
para comprender y ver cdémo reconducir, por ejemplo, en un grupo ya veterano una
actitud de queja constante al tratar ciertos temas..., 0 de pasividad a la hora de tomar
iniciativas... Algunas personas de apoyo cuentan cOmo en algunos grupos se ha
pasado de no poder expresarse, de no tener voz, a exigir de manera inadecuada.
Como ya se ha dicho en este documento, la participacion se aprende, y también se
aprenden las formas y las estrategias para lograr lo que se desea, para hacer realidad
las propias elecciones... Ademas hay que tener muy presente que muchas veces no se
consigue lo que se desea ni de forma inmediata, ni después de muchos esfuerzos
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(tener siempre presente el principio de realidad). Para que el grupo y por supuesto los
autogestores maduren deberan aprender a tolerar y gestionar su frustracion... y esa es
una tarea que a cualquiera puede llevarle toda la vida.

Todo lo dicho hasta ahora esta recogido de la experiencia y aportaciones de muchas
personas: autogestores, personas de apoyo, otros profesionales... Sin embargo hay que
tener muy presente que no hay recetas, ni certezas... Lo que ha funcionado en un
grupo puede no servir para otro, la titulacion de una persona de apoyo no garantiza
su éxito al iniciar un grupo; un problema puede convertirse en una gran oportunidad
qgue cohesiona al grupo y lo dota de una direccién para avanzar; la comunicaciéon
verbal de los autogestores en el grupo importa menos de lo que creiamos, etc.

ROL PROFESIONAL

La mayoria de las personas de apoyo de los grupos de autogestores son profesionales
que ya trabajaban en la asociacién en otra area o servicio: como psicologo/a,
trabajador/a social, educador/a, etc. Al plantearse la posibilidad de iniciar un grupo
de autogestores en la asociacion algunos profesionales han solicitado participar en
esta actividad como persona de apoyo del grupo, otros han sido encargados de
hacerlo, en cualquier caso y a pesar de que para estos profesionales supone una
tarea mas a realizar, a veces fuera de su horario laboral habitual, a veces poco
reconocida, el grupo de autogestores es una actividad calificada por la mayoria
como muy gratificante y como ‘espacio de relacién especial’ con las personas con
discapacidad intelectual. Es sin duda una experiencia rica y muy interesante.

Desde el inicio del programa de grupos de autogestores en 1998 hemos trabajado
por definir:

- Cual es perfil de la persona de apoyo
- Cuales son sus cometidos o tareas (mejor que funciones)

Hay que tener en cuenta:

e Lo novedosa e innovadora que era (y sigue siendo) esta actividad y
o Lafalta de experiencias similares de las que aprender y en las que inspirarnos.

Con este punto de partida hemos tenido siempre muy presente que teniamos que
aprender con la practica, lo que nos ha ayudado a ser muy humildes y pacientes, a ir
poco a poco.

El rol del profesional con el grupo de autogestores es... ‘otra cosa’. A la persona de
apoyo no se le pide aqui que actie como experto (aunque su bagaje de experiencias
profesionales y personales es importante), sino que apoye, dinamice, acompafe al
grupo y a sus miembros, escuche, comprenda sus preocupaciones, les ayude a elegiry
a decidir lo que desean elegir y decidir, les apoye en el proceso de ir asumiendo
responsabilidades, nuevos retos..., en fin, de hacerse autogestores.

El texto del programa ofrece unas orientaciones generales, o mejor dicho, unas
recomendaciones que se refieren al perfil y cometidos de la persona de apoyo.

La persona de apoyo es...

= Una persona especial para los miembros del grupo, cercana, asequible, disponible
ante las necesidades y que se toma verdadero interés por el mundo de las
personas con discapacidad intelectual.
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Una persona que tiene conocimientos o habilidades que puede compartir con las
personas con discapacidad para ayudarles.

Una persona que ayuda a las personas con discapacidad intelectual a
comunicarse para que obtengan un trato justo.

La persona de apoyo...

Ayuda a los autogestores a hacer elecciones con conocimiento.

Les ayuda a expresar las distintas opiniones.

Facilita una relacion basada en la confianza mutua y el entendimiento.

Escucha atentamente.

Conoce bien a las personas con discapacidad intelectual.

Consulta antes de hablar por los propios interesados.

Anima a que hablen los propios interesados, siempre que sea posible.

Respeta el derecho a la intimidad de las personas con discapacidad intelectual.
La clave es el apoyo, no el control, ni la direccion.

Empatiza con los miembros del grupo.

No es la protagonista del programa, mas bien un medio del mismo.

No adopta una actitud paternalista

(Inclusion International “Convicciones, valores y principios de la Autopromocion”)

En definitiva, ¢qué hace la persona de apoyo?

La persona de apoyo desde una posicion de adulto...

Resitla al autogestor haciéndole valorar sus capacidades y recursos, haciéndole
mas tolerable la distancia entre sus aspiraciones y las oportunidades reales que
tiene. Por otra parte, es inevitable que la persona de apoyo “resitue” desde su
propia vision del mundo, desde su sistema de creencias y de valores, por tanto
“resituard” desde su subjetividad: “yo lo veo asi y puedo equivocarme”, y se
arriesgara, y si se equivoca lo reconocera y se disculpara.

Ayuda a definir expectativas realistas y recuerda las limitaciones poniendo
ejemplos de la realidad o personales... Por ejemplo: no es posible acceder al
carnet de conducir si hay algin problema fisico u otro que lo impida. Hay que
intentar no entrar en quejas estériles.

Apoya, no sobreprotege.

Ayuda y anima al autogestor a aceptar la frustracion y a aprender a posponer sus
deseos y gratificaciones, a entender que sus necesidades no han de tener siempre
una gratificacion inmediata.

Le ayuda a salir de la queja de “lo que no se puede hacer” y le motiva a
responsabilizarse de “lo que si puede hacerse” (que suelen ser cosas pequenas y
poco espectaculares jlo pequefio es hermoso!).

Confia en sus capacidades.

Le invita a tomar riesgos y a afrontar la frustracion por errores, fracasos y pérdidas.
Le ayuda a ver que a veces lo unico que puede hacerse con el sufrimiento es
resistirlo.

Apoya al autogestor para que aprenda y pueda ser responsable de sus elecciones
y decisiones.

Educa en el respeto: no sélo en el respeto que los demas nos deben, sino en el que
debemos a los demas.

Educa en valores: el efecto que causan nuestros comportamientos, palabras y
acciones en los demas, valorar las relaciones... Le hace ver la parte en la que
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también él contribuye a que las cosas sean como son. Le ayuda a verse en los
“zapatos” de los demas y a entender asi las motivaciones y razones de los otros
(empatia).

DESDE - el curar..., salvar..., hacer que no sufran..., cambiar a las familias..., evitar sus
frustraciones..., su sufrimiento...

HACIA > escuchar, comprender sus preocupaciones, ayudarles a elegir y decidir lo
gue desean elegir y decidir, ayudarles a asumir responsabilidades...

De un modelo médico / experto se va hacia un modelo de apoyo educativo y
psicosocial que “empodere” a la persona con discapacidad.

(Aportaciones de Elena Herrera en reuniones de personas de apoyo - Inédito)

Cada una de estas tareas se “sustenta” en la actitud de la persona de apoyo, en
su disposicion ante el grupo de autogestores, ante cada autogestor, ante la
discapacidad... Esta ademas “condicionada” por sus valores, por sus creencias, por
sus experiencias vitales, por su bagaje personal y profesional.

La persona de apoyo valora, reconoce y defiende la calidad y la cualidad de lo
qgue pasa en las reuniones del grupo. Valora a todos independientemente de su
capacidad, de su “brillo”. Puede ocurrir que la persona de apoyo sienta cierta
frustracion si los autogestores de su grupo no hablan, si parecen despistados, pasivos,
etc. Para superar esa frustraciéon es bueno pensar que los autogestores estan sintiendo
emociones, quiza nuevas y desde luego de mucha intensidad; otra cosa es que
tengan poca capacidad de expresion, sobre todo con palabras. Por eso la persona
de apoyo estara atenta a otras claves, a otros tipos de comunicacion, por ejemplo:
“...no ha hablado todavia, pero no falta a ninguna reunién, es muy puntual y el otro
dia trajo una pastas para merendar”.

Indudablemente la persona de apoyo debe desarrollar todas aquellas acciones
que favorezcan que a través del grupo los autogestores:

= Adquieran habilidades de comunicacioén, asi como de relacion y funcionamiento
del grupo.

= Alcancen mayor autonomia personal y social, tanto dentro del grupo, como fuera
(extensidn y generalizacion de habilidades a otros ambitos de la vida).

= Aumenten sus posibilidades de hablar y decidir por si mismos .

= Aprendan a tomar decisiones en su vida cotidiana.

= Debatan sobre asuntos que les son propios (sus intereses e inquietudes).
= Puedan patrticipar en la vida asociativa.

= Incrementen sus posibilidades de autogestion y autodeterminacion.

Conclusiones talleres ‘Rol y tareas de la persona de apoyo’ - Il Encuentro Personas de Apoyo

Grupo A:

e Querer aprender y compartir experiencias

e Ayudar a facilitar la comunicacion

e Facilitar el respeto

e Ayudar a los autogestores a poner “los pies en el suelo”
e Escuchar

Grupo B:

e Darrespuesta y/o canalizar las demandas

e Acompafar - Escuchar - Ensefiarles a buscar sus recursos
e Fomentar que cada uno sea protagonista de su vida

e Concienciar al entorno
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Hacerles ver su realidad

Grupo C:

Crear un espacio de responsabilidad, comodidad, seguridad y confianza
Escuchar, preguntar, dar feed-back, apoyarles para hacerse con las riendas de
su vida, con tiempo y paciencia

Intervenir, sin manipular

Grupo D:

Aportar herramientas

Comprension y respeto

Dejarles solucionar sus problemas permitiendo “que se equivoquen”
La supervivencia del grupo

La persona de apoyo ademas...
Es la encargada de velar por que en el grupo se cree un espacio de
responsabilidad, de escucha, comprensién, seguridad y confianza.

Ayuda a que cada cual llegue al maximo de su potencial (desde la aceptaciony
el respeto).

Aporta herramientas y recursos a los autogestores, y a la vez les deja solucionar sus
problemas permitiendo “que se equivoquen” y aprendan de sus errores.

Canaliza las demandas de los autogestores y a la vez les ayuda a “poner los pies
en la tierra” (principio de realidad).

Para desarrollar esta labor la persona de apoyo debera tener en cuenta el

contexto y también los recursos que tiene a su disposicion. Evidentemente...

No es lo mismo iniciar o desarrollar un grupo de autogestores en una asociacion
muy concienciada y orientada al nuevo concepto de discapacidad intelectual
(AAMR), al concepto de calidad de vida y la autodeterminaciéon de las personas
con discapacidad, que en una asociacion en la que todo esto se “suscribe” de
modo formal, pero no real.

No es lo mismo contar con el respaldo y el reconocimiento de la direccion y de la
Junta Directiva, que trabajar como en una isla...

No es lo mismo estar liberado de algunas tareas para llevar el grupo de
autogestores, que tener sobrecarga de trabajo “... y encima me toca el grupo de
autogestores”.

Y qué no hace... (0o no deberia hacer) la persona de apoyo

No juzga, no critica, no compara.
No falta a la confidencialidad.

No dinamiza un grupo de ocio. Tampoco un grupo de socializacién (un grupo
inespecifico, sin tarea, ni objetivos de logro).

No dirige las reuniones, ni le dice a las personas con discapacidad “lo que tienen
qgue hacer” (al inicio del grupo el apoyo es mas intenso, pero nunca se “suplanta”).

Interviene, pero no manipula.

No pone sus palabras en boca del autogestor. No habla por él sin su permiso.

No influye (si informa) las decisiones que toma el grupo (o el autogestor).

No “contamina” al grupo con sus preocupaciones, su frustracion o su impaciencia.
iTampoco con el lenguaje técnico! (colonizacion del lenguaje).
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Y para terminar algunas preguntas para ayudar a reflexionar...

¢ COmo te sientes en tu nuevo papel de persona de apoyo del grupo de autogestores?
(Este nuevo papel estd cubriendo las expectativas que tenias antes de iniciar el
grupo?

¢Se parece a otras experiencias profesionales que has tenido?

¢En qué se parece y en qué es diferente?

¢ Qué te esta aportando esta experiencia?

¢ Qué sentido tiene para ti esta nueva experiencia ?

¢Para qué sirve el grupo de autogestores?

¢Cuales son las metas y objetivos de un grupo de autogestores, qué es lo que se
pretende alcanzar?

¢, Qué sentido y significado tiene esta experiencia dentro tu asociacion?

¢Y en relacion con otras organizaciones, con el entorno (administracion, vecinos...)?

¢ Qué situaciones se deberian dar que te indicaran que vas por buen camino y
alcanzando los objetivos de un grupo de autogestores?

¢ Qué recursos propios, sea profesionales, sea personales crees que estas utilizando
para realizar tu trabajo con el grupo de autogestores?

¢ Qué estas aprendiendo tu del grupo y de cada miembro del grupo, o qué crees que
el grupo y cada componente del grupo te esta ensefiando?

¢Podrias recordar tres ejemplos de interaccion en el grupo -tu incluido- que le
permitieran a un observador externo comprender y valorar lo que se hace en el
grupo?

¢Podrias recordar una situaciéon en la que haya sido adecuado no intervenir y dejar al
grupo ‘a su aire’ y otra situacion en donde haya sido necesario intervenir y usar tu
autoridad para, de manera firme y clara, proteger y cuidar al grupo o a un miembro
del grupo?

,Podrias enumerar las técnicas que utilizas - y que para ti son mas eficaces - para
activar el dialogo en el grupo y favorecer que cada persona se exprese y participe?

EPILOGO

En las reuniones y encuentros de personas de apoyo se debate, se reflexiona y se
repasan una y otra vez estas cuestiones, y cada vez surgen experiencias y
aportaciones nuevas, problemas y soluciones nuevas, y muchas, muchas ideas.

Estd dicho que en esta actividad teniamos que aprender con la practica y sin
duda eso hemos hecho. Hoy es posible afirmar con gran satisfaccion que lo que se
presenta en este documento -desde luego no de forma exhaustiva-, es todo un
bagaje de conocimientos compartidos, construido con las aportaciones de todas las
personas de apoyo que han participado en el programa, en reuniones y en
encuentros. A todas ellas hay que agradecer su entusiasmo, su profesionalizad y su
generosidad; sin semejante y tamarfia aportacion los grupos de autogestores no
avanzarian como lo estan haciendo.

Rosa Pérez Gil
Julio 2005
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