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Resumen

Este trabajo estd compuesto de dos partes: en la primera se hace una sintesis de las
précticas en el centro Asalsido de El Ejido, y en la segunda se profundiza en el desarrollo y
en la medicion de la efectividad de un taller de autonomia funcional, realizado en dicho
centro, ex proceso para este TFM. También se pone en relacion el concepto de autonomia
funcional con la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual. Asi, el objetivo
Utimo del trabajo es desarrollar un protocolo para valorar la adecuacion y efectividad de
talleres de autonomia funcional, asi como analizar la repercusion de los mismos sobre la
calidad de vida.

Palabras clave: Autonomia funcional, Calidad de vida, Discapacidad intelectual,
Adultos.

Abstract

This work is made up of two parts; in the first one, a synthesis of the practices in the
Asalsido center, in El Ejido city, is described; in the second one, the development and
measurement of the effectiveness of the functional autonomy workshop, carried out in said
center, is deepened. The concept of functional autonomy is also related to the quality of life
in people who present intellectual disability. The main objective of this work is to develop a
protocol in order to evaluate and measure the development of functional autonomy
workshops and to analyze the impact of the improvement of functional autonomy on the
quality of life.

Key words: functional autonomy; quality of life; intellectual disability; adults.



1. Contexto profesional e institucional del TFM: Centro de practicas
1.1 Descripcion del dispositivo de préacticas

Desde el afio 2000 familias de nifios, jovenes y adultos con Sindrome de Down de El
Ejido, se unieron con el fin de conseguir para ellos una atencion mas especializada desde su
nacimiento, una mejor ensefianza y apoyo en la edad escolar, una mas amplia formacion y
una total ocupacion en la edad adulta. Con ello se pretendia que los usuarios conseguirian
una mayor autonomia que les permitiera alcanzar una vida més libre, independiente y propia,
disfrutando de todos los derechos que como ciudadanos les corresponden.

Este trabajo se llevd a cabo a través de Down Almeria, que en aquella fecha ya tenia
una gran experiencia en los objetivos que se pretendian alcanzar y que se encargd de toda la
programacion, captacion de recursos, actividades y proyectos. Con los afios, la union se fue
fortaleciendo y ampliando, llegando en la actualidad a constituirse como una asociacion
independiente, de &mbito local, ala que se ha llamado Down El Ejido, siguiendo asi la unidad
corporativa de todas las asociaciones de Sindrome de Down en Espafia.

En 2010 se inauguré la nueva sede, mucho mas amplia que la antigua, con mas
recursos Y la consiguiente mejora en los servicios. Fue inaugurada en marzo por la Excma.
Sra. D? Micaela Navarro Garzon, Consejera para la Igualdad y Bienestar Social de la Junta
de Andalucia. Esta situada en C/Cuenca, 2y consta de: sala de espera, 5 salas de tratamie nto,
sala multisensorial, sala colectiva, sala de audiovisuales e informatica, cocina, y aseos.

En el centro se atiende a las personas desde su nacimiento en todas las &reas,
especialmente en: escuela de padres, atencién temprana, rehabilitacion integral, logopedia,
fisioterapia y psicologia en sesiones individuales y de grupo, desarrollo y autonomia
personal, habilidades sociales, educacion sexual y vida autonoma, formacion e insercién
laboral, deporte, ocio y tiempo libre. Esto es posible gracias a la participacion de
profesionales expertos en psicologia, fisioterapia, logopedia, educacion fisica, y educacion
especial. Estos profesionales prestan tratamiento individualizado y adaptado para cada
persona, Yy talleres para grupos que potencian los tratamientos individuales: taller de lectura,
teatro, afectivo-sexual, autonomia funcional, refuerzo, alimentacion, nuevas tecnologias,
imagen personal, habilidades conversacionales, salidas nocturnas, salidas de vacaciones y
campamentos, natacion, y gimnasia. También se lleva a cabo con las familias una escuela de
padres donde se tratan los asuntos de interés general, atencion personal, resolucién de
problemas, expectativas, y aceptacion de diagnostico.

Todas las decisiones relacionadas con el funcionamiento del centro son tomadas de
forma colectiva por la directiva, compuesta por un grupo de madres y la coordinadora. Todos
los miércoles se retnen directiva y profesionales para hacer nuevas propuestas, revisar
horarios, resolucion de problemas, y peticion de materiales. Entre los profesionales existe
un organigrama horizontal, se pretende un trabajo interdisciplinar, donde existe una
coordinacion continua, con el objetivo de dar respuesta y solucion a problemas complejos.



Entre los profesionales se eligio6 una coordinadora, para que se encargara de la parte
burocratica, relacién directa con las familias y con la directiva. El organigrama y 6rganos de
gobierno estan representados a continuacion en la figura 1.
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1.2 Actividades realizadas en el centro de précticas.

Atencion temprana: He realizado un trabajo terapéutico con 31 usuarios de atencion
temprana (de O a 6 afios), en el area de psicologia sanitaria. Ha sido un trabajo en continua
coordinacion con los profesionales del area de fisioterapia y logopedia. La prevalencia de
diagndsticos en mi periodo de practicas esta representado en la Tabla 1.

Tabla 1. Frecuencia diagndsticos en atencion temprana

Trastornos del espectro autista 23%
Sindrome Down 13%
Retraso madurativo 39%
Trastorno del lenguaje 6%
TDAH 3%
Discapacidad intelectual sin especificar 16%

Elaboracion: propia

En el tratamiento se ha pretendido trabajar todas las areas para favorecer el desarrollo
del usuario: &rea cognitiva, social, autonomia personal, lenguaje, y motricidad. Intentando
que en cada sesion queden trabajadas al menos tres de estas areas. Ha sido importante la
utilizacion de distintos materiales, favoreciendo asi la generalizacion del aprendizaje. Y la
coordinacion con las familias para generalizar estos aprendizajes a contextos naturales.

Una parte esencial del trabajo en atencién temprana ha sido la realizada con las
familias. Se ha pretendido en todo momento que la colaboracion de las familias facilite la
consecucion de los objetivos marcados. Y que la ansiedad familiar disminuya, consiguiendo
asi un ambiente mas seguro y fiable. El trabajo terapéutico con las familias se ha realizado
en horario de programacion (los lunes), de forma individual y con peticion de cita previa. Se
ha utilizado material de escuela de padres desde el enfoque terapéutico de la terapia de
aceptacion y compromiso, utilizando las metaforas caracteristicas de este modelo.

Por dltimo, ha sido importante la coordinacion y comunicacién constante con otros
profesionales, psiclogos y de otras areas profesionales. Cada profesional va creando su
propio modelo de tratamiento, siendo interesante compartir, discutir y llegar a consenso. Es
importante conocer también el trabajo que realizan los profesionales de terapia ocupacional,
logopedia y fisioterapia; con la finalidad dltima de que se llegue a consenso respecto a la
linea de trabajo de cada usuario y todos trabajar en la misma direccion.

Atencion psicoldgica a usuarios privados: He realizado un trabajo terapéutico con
3 usuarios que tenian mas de 6 afios y sus familias habian decidido continuar con el
tratamiento. En estos casos, el proceso terapéutico ha consistido también en asesoramiento
a las familias para afrontar las nuevas necesidades que iban surgiendo.



Tabla 2. Frecuencia diagndsticos en atencion privada

Sindrome Down 33%
Discapacidad intelectual sin especificar 66%

Elaboracion: propia

La coordinacion continua con las escuelas ha sido (til para poder generalizar el
aprendizaje de nuevas habilidades a contextos naturales de la forma més natural posible.
Habilidades sociales, de autonomia funcional o comunicativa.

Colectivas con usuarios socios, he llevado a cabo varias actividades colectivas, que
a continuacion iré detallando. El nimero total de socios que acuden a estas actividades son
24,

Tabla 3. Frecuencia diagndsticos en colectivas

Sindrome Down 75%
Trastorno del espectro autista 12,5%
Discapacidad intelectual sin especificar 12,5%

Elaboracion: propia

Los grupos tienen un maximo de 8 componentes cuando se trata de salidas de ocio,
y un maximo de 6 componentes cuando son actividades dentro de la sede. La duracion de
las colectivas normalmente es de 1 hora, aunque hay casos en los que son 2 horas, Yy otros en
los que son 3 horas. El minimo de usuarios que debe componer un grupo es de 3-4 usuarios.
Se procura que los grupos sean lo mas homogéneos posible, teniendo en cuenta criterios de
edad y competencias. Por Ultimo, los usuarios podran acudir a varias colectivas, si los
profesionales, las familias y ellos mismos estan de acuerdo en que es necesario.

A continuacion en la tabla 4, se muestra la programacion semanal de las actividades
colectivas que he realizado. Los viernes solo se realizan actividades de ocio, que suelen
programarse fuera de la sede, favoreciendo asi la integracion en la sociedad de nuestros
usuarios.

Tabla 4. Programacidon semanal de colectivas

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes
Nuevas Refuerzo Nuevas Autonomia Taller de
tecnologias | funcional tecnologias 1l | funcional lectura

adultos
Refuerzo Refuerzo Salidas
académico | académico I nocturnas

Elaboracion: propia



Los talleres relacionados con las nuevas tecnologias son dos, estan divididos porque
existe diferencia de edad y porque los usuarios del primer grupo necesitan mas apoyo y el
grupo debe ser mas reducido. El objetivo principal de estos talleres es que adquieran un
mejor manejo de las nuevas tecnologias y que esto les sirva de una forma funcional para sus
vidas. Necesitamos que el uso del telefono movil, la Tablet o el ordenador no se reduzca a
escuchar misica y ver videos. Es necesario ampliar sus recursos, ensefiarles a utilizar esto
como herramientas que también les pueden ser (tiles para la vida. Los objetivos especificos
con los que he trabajado han sido:

- Mejorar el manejo del PC; uso del raton, conocimiento del escritorio, saber
encender-apagar, entrar en internet...

- Mejorar la comprension lectora y auditiva.

- Mecanografia; he utilizado las nuevas tecnologias como motivador para reforzar
competencias de lectoescritura (uso de WhatsApp). Mejorando asi la
comunicacion Y la creacion de relaciones fuera del centro.

- Mejorar su autonomia en la ciudad; hemos aprendido a usar google maps, con la
finalidad de que sepan llegar a un lugar concreto, y que conozcan el uso del mapa
en la web.

- Aprendizaje de las distintas herramientas del teléfono movil; uso de alarmas, uso
de linterna, uso de la meteorologia, agenda de contactos, siri...

- Prevencion de riesgos con las nuevas tecnologias; hemos aprendido la
importancia de la privacidad de nuestro ndmero de teléfono, nuestras image nes,
nuestros videos, y sobre todo uso adecuado de las redes sociales.

- Flexibilizacion del ocio; hemos descubierto nuevas series, otros estilos de
mlsica, como mirar la cartelera del cine, o como buscar la programacion cultural
de nuestra ciudad.

Los talleres de refuerzo académicos también estan divididos en dos grupos, también
por motivos de edad y necesidades de apoyo. En estas colectivas se procura que adquieran
un conocimiento funcional que les sirva para desarrollarse como individuos en la sociedad.
El primer grupo no tiene adquirida la lectoescritura, y por lo tanto trabajamos méas lectura
global y conciencia fonolégica. Mientras en el segundo grupo el nivel de lectoescritura es
alto por lo tanto realizamos més lecturas funcionales de etiquetas de alimentos, carteles
publicitarios etc. Los objetivos especificos de estos talleres son:

- Promover el desarrollo cognitivo, intelectual y de habilidades de las personas con
Sindrome de Down.

- Adquirir autonomia en la realizacion de sus actividades habituales y desarrollar su
capacidad de iniciativa.



- Comprender y representar algunas nociones Yy relaciones logicas y mateméaticas
referidas a situaciones de la vida cotidiana, acercandose a estrategias de resolucion
de problemas.

- Representar aspectos de la realidad vivida de forma cada vez mas personal y ajustada
a los distintos contextos Yy situaciones, desarrollando competencias comunicativas y
formas de expresion.

- Utilizar el lenguaje oral de forma cada vez més adecuada a las diferentes situaciones
de comunicacién para comprender y ser comprendido por los otros.

- Utilizar sistemas de comunicacion aumentativos y/o alternativos como apoyo o
sustitucién del lenguaje oral.

- Fomentar la lectura y escritura, valorando el lenguaje escrito como instrumento de
comunicacion y representacion.

- Potenciar la autonomia de los participantes en todos los contextos sociales a traves
del aprendizaje y uso de la moneda.

- Aumentar la capacidad de comunicacion: expresion y comprension oral y escrita.

- Generalizar los aprendizajes a otros contextos y situaciones.

- Percibir la funcionalidad de los aprendizajes: necesitan que se trabaje desde lo
concreto, con actividades practicas, Utiles y funcionales.

- Recibir apoyo de tipo visual y verbal para la comprension de las instrucciones.

- Trabajar el reloj de forma que sean capaces de leer el reloj: saber qué hora marca y
saber poner una hora, asi como integrarlo de forma significativa en su dia a dia.

La actividad colectiva de refuerzo funcional adultos estd compuesta por un grupo
de tres adultos de entre treinta y cuarenta afios. No tienen adquirida la lectoescritura, y por
tanto el trabajo se centra mas en lectura global funcional (carteles que encontramos en la
vida diaria como: entrada-salida, bafios, suelo mojado...); gran parte del trabajo con este
grupo se centra en la prevencion del deterioro cognitivo. Los objetivos especificos son:

- Lectura global funcional (empujar-tirar, entrada-salida, prohibido el paso,
seméforo rojo-verde...)

- Manejo hora analégica (en punto, y cuarto...)

- Manejo del dinero (discriminacion euros-céntimos, sumas)

- Memoria secuencial de actividades cotidianas (razonamiento visual para ordenar
secuencias y memoria a corto-largo plazo de estas secuencias).

- Prevencion de riesgos y normas de convivencia.

- Conocer horarios comerciales; horarios de autobuses, cines, teatro, farmacia. ..

- Aprendizaje de fechas importantes; Navidad, Halloween, Semana santa...



El taller de lectura se realiza con los més pequefios del centro. Son cuatro nifios de
entre cuatro y ocho afios, con Sindrome Down. Lo que se pretende con esta colectiva es que
tengan ellos también su momento de ocio, y sobre todo que adquieran interés por la lectura.
Con este grupo las actividades siempre estan relacionadas con un cuento, y suelen ser
actividades méas manipulativas, donde la prioridad nunca es la exigencia académica. Se
procura que al menos una vez al mes la actividad propuesta se realice fuera del centro, con
la finalidad también de hacernos visible cada vez mas en la sociedad. Intentamos usar los
recursos que la comunidad nos ofrece, como por ejemplo la biblioteca publica, o los parques
publicos. Los objetivos especificos de esta actividad son:

- Afianzar el placer por la lectura.

- Adquirir nuevos conocimientos.

- Incrementar el vocabulario.

- Mejorar el autoconcepto del nifio. Desarrollar su personalidad.
- Despertar la imaginacion y fantasia.

- Aprender a expresarse oral y corporalmente.

- Trabajar en equipo, interrelacionarse con los demas.

- Fomentar la cooperatividad entre los usuarios

- Aprender a involucrarse en tareas y a en la realizacion de algunos juegos.
- Leer textos sencillos en mayuscula.

- Responder a cuestiones relacionadas con los textos.

- Representar textos diversos.

Los viernes llevamos a cabo las salidas nocturnas. Hay dos grupos (adolescentes y
adultos), y cada viernes sale uno de ellos. El profesional en estas salidas siempre va
acompafiado de una persona voluntaria. Estas actividades se realizan en la comunidad,
intentando que nuestros usuarios puedan disfrutar de un ocio con iguales, evitando asi la
monopolizacién del ocio por parte de las familias. Los objetivos especificos son:

- Mejorar la preparacion y formacion de los usuarios para la gestion del ocio de
forma que puedan percibirlo como un espacio en el que compaginar aprendizaje,
creacion y diversion.

- Incrementar la motivacion para la utilizaciébn de un ocio creativo.

- Potenciar las capacidades de los usuarios para detectar lo positivo de las
relaciones interpersonales y descubrir actividades arealizar de forma planificada.

- Desarrollar la dimension social del ocio estimulando la participacion en el
entorno comunitario méas proximo.

- Garantizar el conocimiento y la utilizacion por parte de los usuarios de los medios
y recursos a los que se pueda tener acceso para desarrollar un ocio saludable y
creativo, especialmente los del entorno mas cercano (espacios culturales,
Auditorio, espectaculos, espacios al aire libre,...).



- Desarrollar la capacidad para desenvolverse dentro de su entorno mas proximo
(reconocimiento de sefializacion de trafico, uso correcto de pasos de peatones,
conocimiento de calles y establecimientos mas importantes de la zona,...).

- Potenciar la capacidad de preocuparse por su aspecto e imagen personal.

- Fomentar la comunicacion oral entre los usuarios.

- Incrementar el manejo del euro entre los usuarios.

La colectiva de autonomia funcional la detallaré con mas precision en la segunda

parte de mi trabajo final de méaster. Ya que gran parte del trabajo tedrico lo he realizado con
este grupo de adolescentes.

Aunque el aprendizaje de habilidades para la adquisicion de autonomia funcional en
personas con diversidad funcional, es un campo de trabajo que pertenece mayormente a la
terapia ocupacional. En el centro donde he realizado las précticas no existe la figura de
terapeuta ocupacional por una cuestion meramente econdmica. Desde la perspectiva
psicolégica no hay gran controversia a la hora de definir el concepto de autonomia funcional,
ni en reconocer su importancia para el desarrollo como individuo.

1.3 Reflexion personal

Despues de llevar a cabo un proceso de practicas en el centro Down El Ejido puedo
concluir con que hay tantas formas de hacer terapia como terapeutas, y tantos tipos de
clientes como personas acuden. Cada uno de los profesionales con los que he trabajado me
ha ensefiado una parte de su trabajo, una parte de su conocimiento, y ha sido un placer estar
ahi absorbiendo lo que podia. Ha sido muy interesante ir rotando y conocer en un mismo
espacio tantas perspectivas diferentes.

He adquirido habilidades y competencias muy variadas, resumidamente:

- Manejo de historiales actuales y antiguos (ley de proteccion de datos).

- Manejo de diferentes instrumentos de evaluacion (entrevistas, cuestionarios...).

- Elaboracion de informes psicologicos, informe dirigido al servicio andaluz de
salud (SAS), informe dirigido a la escuela para la escolarizacion, informe
informativo para la familia, e informe para pediatra o neurélogo.

- Elaboracion de programaciones, en base a evaluacion previa del grupo vy
necesidades de la familia y del propio sujeto.

- Elaboracion de objetivos, en base a valoracion de items de escala de desarrollo.

- Gestién de grupos.

- Trabajo en equipo, con profesionales de distintas ramas de conocimiento
(fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, logopedas, psiquiatras, neurdlogos,
pediatras y profesores).

- Valoracion en atencion temprana, uso de escalas de desarrollo.
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- Realizacién del proceso terapéutico, aprendizaje de conjunto de técnicas, e
instrumentos que se utilizan en el trabajo terapéutico en atencién temprana.
- He aprendido el valor y la utilidad de estas habilidades en el psicélogo.

Mi valoracion personal es muy positiva, me ha enriquecido mucho, se han reducido
mis miedos Yy dudas a nivel profesional. Habiendo conocido a gente muy interesante y con
las que he intercambiado tanto conocimiento como he podido y/o he sabido. Siento que he
conocido la realidad de esta profesion.

He aprendido de todos y cada uno de los usuarios con los que he tratado. Ellos me
han ensefiado a mirar sin juicios y ver mas alla de un diagndstico. Ver a personas con
ambiciones, con ganas de ser independientes, con ideas propias y con capacidad para
llevarlas a la realidad. He sentido que todo estaba bien para ellos, y eso me ha permitido
sacar lo mejor de mi, sin mas exigencias que la mia propia. También he podido reconocer la
dificultad en este trabajo, la paciencia que se necesita para llegar a cumplir con los objetivos
marcados, y sobre todo la implicacion que se necesita con los usuarios y sus familias. Hay
que estar dispuesto aentender que cada uno hace lo que puede dentro de su contexto, y como
parte de ese contexto, sin juicios, hay que promover el cambio hacia nuestra meta.

He descubierto que si las personas con diversidad funcional no aprenden no es porque
no sean capaces, es debido a que no se estan utilizando los medios necesarios para que ese
aprendizaje se esté produciendo. He aprendido aser consciente y discriminar claramente qué
es imprescindible y qué no. Cuando hay gran dificultad en el proceso de aprendizaje,
debemos valorar si es necesaria la frustracion o podemos dotar al usuario de la capacidad de
pedir ayuda en el caso necesario, 0 buscar alguna herramienta de apoyo que le permita
cumplir el objetivo sin tanto esfuerzo. También he aprendido a discriminar el conocimiento
funcional, (til para la vida, de aquel que no lo es.

Otra cosa necesaria en todo este proceso son las familias. Los usuarios necesitan el
apoyo de sus familiares, para poder permitirles generalizar todo lo aprendido a su contexto
natural, que es donde verdaderamente es funcional. Esto creo que es lo que me ha parecido
mas dificil de trabajar con personas adultas con discapacidad intelectual. Las familias tienen
sus expectativas de lo que va a ser la vida de su hijo-hermano, hay veces que no se permiten
creer en el trabajo y la constancia de unos profesionales, que estan ahi para ayudarles, ni en
la capacidad del usuario.

En suma, mis précticas han sido toda una experiencia, debido a mi trabajo y mi
dedicacion, la empresa me ha contratado, permitiéndome asi continuar mi funcibn como
psicélogo en el centro. Permitiéndome mejorar como profesional y disfrutar de mi trabajo
que es lo que vengo haciendo desde hace unos meses. Continuaré atendiendo la demanda de
atencién temprana, aunque empezaré adedicar gran parte de mi jornada laboral a talleres de
autonomia funcional. Esto justifica de alguna forma la segunda parte de mi trabajo final de
méster, sobre la medicion y valoracion de la autonomia funcional y la calidad de vida.
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2. Desarrollo y valoracion de un programa de autonomia personal
en personas con discapacidad. Relacion con la calidad de vida.

2.1. Introduccion

Las personas con discapacidad intelectual han sido etiquetadas y estigmatizadas a lo
largo de la historia, pudiendo ser esto una de las causas de la limitacion del desarrollo de la
autonomia (Murugami, 2009). Actualmente, las propias personas con discapacidad han
participado activamente en la defensa de sus necesidades, deseos, esperanzas, suefios, Yy
sentimientos. Ellos y las personas que se preocupan por ellos han permitido mejorar la
situacion esforzandose por respetar la dignidad humana (Stainton, 1994). De hecho, en la
actualidad una gran mayoria de las personas con discapacidad reciben servicios destinados
a ayudarles a lograr las objetivos de vida y con mayor calidad (Schalock et al, 2010).
Aungue es verdad que con frecuencia los servicios de apoyo estdn basados en la
estigmatizacién de la discapacidad, y esto hace que se den menos oportunidades para que se
cumplan objetivos auto-designados (Barron, 2001).

Siendo asi, la autonomia funcional se define como la capacidad de las personas para
realizar acciones minimas de supervivencia cotidianas, estas acciones estan relacionadas con
la higiene personal y del hogar, la alimentacion, el control de esfinteres, la gestion del tiempo
libre, y la convivencia en la comunidad. Definicion que podemos ampliar como la capacidad
de controlar, afrontar y tomar decisiones personales por propia iniciativa acerca de como
vivir de acuerdo con las normas y preferencias (Barthel, 1955, citado por Barrero, Arrioja &
Ojeda, 2005). La autonomia es también conocida como capacidad funcional, y se muestra
como uno de los conceptos mas relevantes con relacion a la salud, la aptitud fisica y la
calidad de vida. La independencia como término antagonista a la autonomia, esté relacionada
directamente con la calidad de vida. De hecho, la autonomia o capacidad funcional se
correlacionan positivamente con la calidad de vida (Durdn, Valderrama, Uribe-Rodriguez &
Molina, 2008; Serra Lobo, Santos & Gomes, 2014).

Es importante entender que cuando se habla de autonomia funcional se esta haciendo
referencia a comportamientos relacionados con el autocuidado, el aseo, la alimentacién, el
vestido, la higiene, la apariencia fisica, las tareas del hogar, desplazamientos, hacer recados,
etc. Y también es importante ser conscientes de que la adquisicion de estas habilidades es
indispensable para conseguir que los individuos lleguen a tener una vida plena (Soto, 2009).

La autonomia personal o funcional es uno de los componentes de la
autodeterminacion. La autonomia seria como la capacidad del individuo de desarrollarse
de una forma satisfactoria e independiente en su entorno, mientras que la autodeterminacion
engloba el conjunto de habilidades, creencias y conocimiento que capacitan a la persona para
la realizacion de una vida autonoma (Wehmeyer, 1996).

Otro de los constructos muy relacionados con la autonomia es la calidad de vida. De
hecho, a medida que el individuo alcance mayor autonomia debe tener mayor calidad de
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vida. Se diria que la calidad de vida es directamente proporcional a la participacion en las
decisiones que afectan a sus vidas, aceptacion e integracién en la comunidad, y tener acceso
a las mismas oportunidades que el resto de la comunidad, siendo posible alcanzar las metas
personales (Verdugo, Schalock, Keith, & Stancliffe, 2005; Schalock y Verdugo, 2002;
Verdugo, Gomez, Arias & Matin, 2006; Verdugo y Schalock, 2003).

La Calidad de Vida es actualmente una de las principales directrices que guia la
practica profesional en centros de discapacidad intelectual (Schalock, 2004). Lo que declara
la mision de las organizaciones de apoyo y ayuda a las personas con discapacidad. El
concepto de Calidad de vida no es nuevo, lo encontramos en literatura, politica, y en el habla
popular; hace referencia siempre a aspectos positivos y deseables de la vida (Schalock y
Verdugo, 2002, 2003). En los dltimos afios se ha conseguido ampliar el concepto, antes este
concepto solo tenia una funcion sensibilizadora, mientras que ahora es un agente de cambio
social y de las organizaciones. De hecho, la busqueda de calidad es un objetivo compartido
por todos (Verdugo, et al., 2014).

En el panorama actual encontramos una gran dificultad para evaluar la calidad de
vida con informacion proporcionada por la propia persona con discapacidad intelectual. Por
tanto se han desarrollado herramientas que miden el constructo de forma objetiva.
Normalmente esta evaluacion se realiza a través de la informacion que proporciona una
tercera persona (Navas, Verdugo, Dominguez, & Aza, 2017). La investigacion actualmente
aboga por un modelo de ocho dimensiones para valorar la calidad de vida en personas con
discapacidad intelectual, como el propuesto por Schalock y Verdugo (2002).

Autoras como Petry, Maes & Vlaskamp, (2005) sefialan como dimensiones
importantes de la calidad de vida: bienestar fisico, bienestar material, bienestar social,
desarrollo y actividades, y bienestar emocional. Teniendo en cuenta estas dimensiones,
adquiere importancia el trabajo realizado por Petry, Maes y Viaskamp (2009) en el desarrollo
de instrumentos como el QOL-PMD (Quality of Life of People with Profound Multiple
Disabilities) para evaluar la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual
miltiple y profunda.

El constructo de Calidad de Vida individual ha experimentado un gran desarrollo en
las Ultimas décadas, aunque la investigacion y la practica han introducido un nuevo
concepto: calidad de vida familiar.

Calidad de vida individual y familiar estan interrelacionadas, aunque todavia no
existe suficiente desarrollo tedrico relacionado con el segundo constructo (Wang y Kober,
2011). Sin embargo, se han desarrollado varios instrumentos de evaluacion (Hoffman et al.,
2006; Isaacs et al.,2007; Giné et al., 2013; Fernandez, Martinez y Orcasitas, 2012). Y se
empieza a construir modelos teoricos relacionados con el concepto (Summers, 2005; Zuna,
Summers, Turnbull, Huy Xu, 2011).
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2.1.1. Instrumentos para la medicion de la autonomia funcional y la calidad de
vida.

No existe una escala exclusiva que mida la autonomia funcional de los usuarios
adultos con diversidad funcional, pero si existen sub-escalas dentro de las escalas de
autodeterminacién que hacen referencia a este constructo. Y la autodeterminacion, a su vez,
aparece como sub-escala en escalas que evallan la calidad de vida.

Seria distinto si evaluaramos la autonomia funcional en la infancia, ya que en edades
tempranas (entre 6 y 12 afios), la autonomia personal esta incluida en casi la totalidad de
escalas de desarrollo y en las escalas comportamentales, junto con otras areas (cognitiva,
motora, social o lenguaje). Por tanto, si se trabajase en atencion temprana, la autonomia
funcional estaria incluida como objetivo de tratamiento y evaluacion. Finalizada la infancia,
estos objetivos quedan desvirtuados en el resto de escalas o instrumentos de evaluacion. De
suyo, en infancia encontrariamos, entre otras muchas, las siguientes herramientas:

- El Inventario de Desarrollo Battelle —BDI-, de la Fundacion Catalana por el
Sindrome Down (1989; TEA Ediciones): Ayuda en la identificacion de la
consistencia o fragilidad del desarrollo de nifios con o sin trastornos de 0 a 8 afios.
Prueba muy usada en Atencion Temprana, al dar una indicacion de “riesgo” en algin
area del desarrollo. Evalia las siguientes areas: motora gruesa y fina, lenguaje
receptivo y expresivo, habilidades  conceptuales  (memoria,  percepcion,
discriminacion,...), interaccidon social con adultos o con los iguales, expresion
emocional, autoestima, autonomia en el entorno, juego de rol social, conducta
adaptativa (atencion, comida, vestido, aseo...). Es usada en edades de O a 8 afios.

- Guia Portage de Educacién Preescolar (Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard, 1976),
distribuida por TEA. Es una escala de conducta, que cuenta con rangos del desarrollo
paralelos, y evalla las siguientes &reas: lenguaje, socializacion, cognicion,
autoayuda, desarrollo motriz.  Permite planear programa de intervencion o
curriculum, al disponer de fichas de actividades. Es usada en edades de 0 a 6 afios.

A continuacién, se hace un breve resumen de las escalas mas relevantes en la
evaluacién del constructo calidad de vida y autodeterminacién en usuarios adultos:

- Escala_de Calidad de Vida (ECV) para personas con discapacidad que envejecen
(Alcedo, Aguado, Arias, Gonzalez, & Rodaza, 2008): evalla seis dimensiones relacionadas
con la calidad de vida (bienestar fisico, inclusion social, autodeterminacién y desarrollo
personal, bienestar emocional, y relaciones interpersonales, y bienestar material). Se ha
aplicado a una muestra espafiola, procedente de distintas comunidades autonomas, el nimero
total de participantes ha sido de 2.292 personas. Todas las personas que participaron tenian
discapacidad y eran mayores de 45 afios. Esta herramienta se desarrolld con la motivacidn
de crear un instrumento de evaluacion para el colectivo adulto que envejece. Estas medidas
fiables facilitarian la planificacion de la intervencion y mejoraria su eficacia.
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- Escala integral de calidad de vida (Verdugo, Schalock, Gémez, & Arias, 2007): es
una herramienta dirigida a evaluar la calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual. Lo innovador es la utilizacion de aspectos objetivos y subjetivos. Sus resultados
confirman su validez y su fiabilidad. Esta basada en las Ultimas investigaciones del modelo
propuesto por Schalock y Verdugo (2002, 2003), conjuga la perspectiva de la persona
evaluada con la de su cuidador.

- Escala de calidad de vida GENCAT (Verdugo, Arias, Gomez, & Schalock, 2009):
es un instrumento para evaluar de forma objetiva la calidad de vida de usuarios con
diversidad funcional. Inicialmente fue desarrollada para servicios sociales, los profesionales
respondian a 69 items de escala de frecuencia en base a una observacion previa de minimo
tres meses. Esta herramienta se desarrolld araiz del modelo multidimensional de Schalock
y Verdugo (2002, 2003). Autores que participaron directamente en el disefio del instrume nto
y que tuvieron en cuenta ocho dimensiones (relaciones interpersonales, inclusion social,
bienestar emocional, material y fisico, autodeterminacién, desarrollo personal, y derechos).
También incluyeron un indice global de calidad de vida. Esta escala la aplicaremos completa.

- Escala ARC-INICO de Evaluacién de la Autodeterminacion (Verdugo, etal., 2014):
permite conocer las necesidades individuales y disefiar una intervencion que permita la
promocién de la conducta autodeterminada. Es una herramienta disefiada para evaluar a
adolescentes con discapacidad intelectual o dificultades en el aprendizaje. Esta validada, y
se aplico a 279 adolescentes con discapacidad intelectual, con edades comprendidas entre
11y 19 afios.

2.1.2. Objetivos

El objetivo dltimo seria mejorar el servicio que se ofrece en el centro de practicas,
adaptandolo a las necesidades individuales de los usuarios. Para ello es necesario revisar la
efectividad de los talleres, valorar de manera rigurosa (recogiendo datos de efectividad) los
mismos Y, a la luz de esa valoracion, perfilar y mejorar los protocolos.

Los objetivos especificos son los siguientes:

- Valorar la adecuacion y efectividad del taller de autonomia funcional impartido en
el centro de practicas.

- Desarrollar un protocolo de intervencion-valoracion en talleres de autonomia
funcional.

- Analizar la repercusién de la mejora en la autonomia funcional sobre la calidad de
vida.
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2.2. Método
2.2.1 Participantes

Han participado seis usuarios del centro Down El Ejido, con edades comprendidas
entre los 18 y 19 afios. Todos los participantes acuden a este centro desde hace mas de un
afio. No existen vinculos amorosos entre los usuarios ylas familias no participan en el taller.
Ademéas es importante resaltar que la mayoria de los usuarios extienden sus relaciones
sociales fuera del contexto terapéutico, realizando actividades en comin fuera y dentro del
centro. Como se aprecia en la Tabla 5 el diagnéstico méas frecuente es el de Sindrome Down.

La muestra es de caracter intencional, teniendo en cuenta dos variables: edad y
caracteristicas personales (lenguaje, habilidades sociales, motricidad, lectoescritura...). Esto
se ha realizado con la finalidad de obtener un grupo lo mas homogéneo posible. Todos los
usuarios tienen lectoescritura adquirida (esto facilita el trabajo con auto-registros), y tienen
capacidad de comprensién y expresion verbal.

Tabla 5. Frecuencia diagndsticos grupo autonomia

Sindrome Down 67%
Discapacidad intelectual sin especificar 33%

Elaboracion: propia

2.2.2 Instrumentos
Se han aplicado dos escalas previas al taller de autonomia funcional.

La primera es la Escala ARC-INICO de Evaluacion de la Autodeterminacion,
pero sblo se ha utilizado la sub-escala de autonomia, que contiene los siguientes items:

- Yo mismo preparo alguna de mis comidas (por ejemplo, el desayuno,
bocadillos...)

- Cuido mi ropa yo mismo

- Hago algunas tareas de la casa

- Ordeno mis cosas

- Sime duele algo o me duele una herida, sé lo que tengo que hacer para resolverlo

- Cuido mi imagen y mi higiene personal

- Utilizo el transporte pulblico (autobuses, etc)

- Cuando voy atiendas y bares, yo mismo pido lo que quiero tomar

- Cuando quedo con mis amigos, sé dénde he quedado y llego puntual

- Los fines de semana hago actividades que me gustan

- Participo en actividades organizadas por el colegio (excursiones, encuentros
deportivos, etc.)

- Escribo cartas, sms, e-mails, llamo por teléfono a mis amigos y familiares
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- Escucho la mdsica que me gusta

- Voy al cine, conciertos Yy discotecas (u otros centros de ocio)

- Hago planes sobre mi futuro (sobre lo que me gustaria ser de mayor o lo que me
gustaria hacer al terminar el colegio)

- En el colegio y en mi tiempo libre hago aquellas actividades relacionadas con lo
que me gustaria ser de mayor

- Trabajo o he trabajado para ganar dinero

- Cuando me interesa un trabajo, pregunto a la gente acerca de ese trabajo, o visito
lugares donde lo realizan

- Elijo la ropay los complementos que uso cada dia

- Yo elijo como me quiero peinar o cortar el pelo

- Yo mismo elijo los regalos para mi familia y mis amigos

- Decoro mi propia habitacion

- Empleo mi tiempo libre en actividades que me interesan

- Suelo hacer aquellas actividades del colegio que me ayudaran en el futuro a
trabajar en lo que quiero ser de mayor

- Yo decido como gastar mi dinero

Propiedades psicométricas: La consistencia interna de este instrumento se llevd a
cabo a través del indice de Cronbach y alfa de Cronbach estandarizado. Los resultados
muestran que la escala es fiable, concretametne para la seccion de autonomia: o= .902; o
estandarizado= .867. El indice de consistencia interna es elevado (superior a .900).
Mostrando en todas las secciones indices de fiabilidad superiores a .700. La dimension de
autonomia fue la que presentd mayor consistencia interna. Segun el criterio establecido por
Nunnally (Nunnally, 1978; Nunnally y Bernstein, 1994), la escala y sus secciones cumplen
los requisitos marcados para poder asegurar la precision de la informacion obtenida y avala
su utilizacion como instrumento de evaluacidn aplicado.

También se realizd un andlisis factorial confirmatorio. Debido a la gran cantidad de
items, se dividieron en parcels. Se cumplieron los requisitos de unidimensionalidad para
poder llevar a cabo el analisis factorial. Los resultados obtenidos en el analisis factorial
confirmatorio muestran un buen ajuste de los datos y confirman el modelo propuesto de
cuatro dimensiones que convergen en un constructo superior de autodeterminacion.

La segunda prueba que se ha aplicado es la Escala de calidad de vida GENCAT.
Las sub-escalas que componen esta herramienta son: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social, y derechos. Se ha aplicado la escala en su totalidad a cada usuario junto a
una persona del mismo nicleo familiar.

Las propiedades psicométricas de la escala GENCAT son las siguientes: El
coeficiente de consistencia interna calculado para el total de la escala fue de ,916. Como el
resultado es superior a ,900 podriamos afirmar que la consistencia interna es adecuada. Los

17



errores tipicos de medida de cada seccion tienen medidas que no son redundantes, lo que
confirma la precision del instrumento. Esta herramienta también cuenta con una validez
suficiente como para afirmar su utilidad, se han considerado los siguientes tipos de validez:
de contenido, convergente, nomoldgica, discriminante, y de constructo.

Con las familias se han realizado entrevistas semiestructuradas, donde se ha
procurado recabar informacion referida alas siguientes dimensiones: Autonomia en el hogar
(tareas de casa), autonomia en el ambito del cuidado personal (higiene, ropa, y alimentacion),
autonomia referida al ocio (gestién del tiempo libre), y autonomia en la comunidad (uso de
servicios, y manejo con el dinero). También se ha recopilado informacion sobre las
expectativas de futuro del usuario y de la familia. Es importante escuchar las necesidades de
las familias para posteriormente disefiar la intervencion. Con esto se ha pretendido favorecer
la adherencia al tratamiento por parte de todos los miembros del nicleo familiar. Y anticipar
los posibles problemas que pueden ir apareciendo a lo largo del proceso.

Tabla 6. Auto-registro

_I Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes Sabado Domingo

Tareas del hogar
(Poner-quitar mesa,
hacer cama, limpiar
suelo-polvo, limpiar
platos, tirar basura,
tender ropa...)

Elegir-preparar-ordenar-
ropa

Prepararalguna comida

Preparar cosas
Escuela

Hacer tareas escuela

Ducha-crema-perfume...

Elegir-comprar-pagar

Llamar o escribir por
teléfono

Utilizar transporte
publico

Piensoy me preocupo
por el futuro...

Ocio

(Mdusica, cine, internet,
series, juegos, television,
redes sociales,
deporte...)

Elaboracion: propia
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Por dltimo, para un seguimiento en el hogar més efectivo se han disefiado unos auto-
registros para controlar el nivel de conducta autbnoma que aparece en el contexto natural.
Se ha necesitado de la supervision de las familias. Esto nos permite observar la evolucion
semanal de los usuarios, la generalizacion del aprendizaje y las dificultades que van
apareciendo en el desarrollo de la conducta autonoma. El autorregistro disefiado se ilustra
en la Tabla 6.

Al finalizar la intervencion se deben aplicar de nuevo las mismas escalas (post-
evaluacion): Sub-escala de autonomia (Escala de Autodeterminacion) y la escala de calidad
de vida GENCAT. Con la finalidad de poder evaluar los resultados de la intervencion; asi
como correlacionar los cambios observados en la autonomia funcional con los cambios que
se podrian dar en la calidad de vida.

Para finalizar el proceso de intervencion se realizara una nueva entrevista
semiestructurada para:

- Poder detectar propuestas de mejora para el proximo afio
- ldentificar puntos debiles de la intervencion
- Evaluar el impacto en la vida familiar.

Esta evaluacion final servirda como punto inicial de valoracion y re-disefio para el
programa de autonomia del proximo curso escolar.

2.2.3. Contexto

La intervencion se realiza en el curso académico 2018-2019 (Noviembre-junio), como
ya se ha mencionado anteriormente, en el centro de Down El Ejido. La frecuencia es de un
dia a la semana (respetando periodos vacacionales como navidad y semana santa). Cada
sesion tiene una duracion de dos horas, sin incluir media hora més de supervision familiar.
El nimero total de sesiones es de 30, por tanto la intervencién contara con un total de 60
horas, mas 15 horas de supervision familiar.

Las sesiones se realizan en una sala multifuncional, en la cual disponemos de: cocina,
armarios, electrodomesticos, pizarra tactil, mesas, sillas, ropa, manteles, utensilios de
higiene personal, utensilios de cocina, monedas, etc. Aunque cuando es necesario, también
se utiliza espacios comunitarios como: supermercados, medios de transportes publicos,
cafeterias, bares, tiendas de ropa, perfumerias etc.

Los recursos_humanos que han participado en el desarrollo de esta intervencién han sido:
un psicélogo, y dos voluntarios. Mientras que los recursos econdmicos utilizados son los
propios de Asalsido.
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2.2.4. Procedimiento-Inte rvencion
Los objetivos propios de la intervencion son los siguientes:

Higiene: Todo lo referido a la higiene y autocuidado personal. Por ejemplo: Lavado
de manos, cepillado de dientes, usar los productos de higiene, uso de perfume, uso
de desodorante, limpieza de gafas, cambio diario de ropa etc.

Vestido: Uso de las prendas y su cuidado: ponerse distintas prendas (pantalones,
calcetines, abrigos, zapatos, cremalleras, botones...), elegir la propia indumentaria.

Comida: Comer adecuadamente, uso de los distintos utensilios o cubiertos, respetar
normas bésicas de educacion en la mesa, alimentacion saludable, elaboracion de
comidas simples, uso de electrodomeésticos de la cocina, higiene en la cocina,
prevencion de riesgos en la cocina etc.

Vida en sociedad: Los habitos referentes a la relacion con los demas y el uso de
algunos servicios comunitarios: desde saludar de manera adecuada, pedir las cosas
por favor y dar las gracias; respetar turnos en juegos, conocer los lugares para cruzar
la calle, ordenar sus pertenencias, comportamientos adecuados por la calle, saber
utilizar el transporte publico, saber utilizar el teléfono mévil para poder hablar con
amigos, poder estar localizado, y ampliar la vida social.

Ocio: Conocer las posibilidades de ocio que les ofrece la comunidad, descubrir mas
variedad de ocio en el hogar y fuera de él, aprender a disfrutar del tiempo libre de
forma creativa y dindmica, evitando por completo la monotonia.

Tareas del hogar: usar la escoba, usar la fregona, conocer los productos de limpieza,
aprender a lavar los platos, orden en el hogar, ventilacion, gestion de residuos...
Futuro: Planificacion de la vida, linea de vida, busqueda de valores, dar un papel
central al ser autbnomo, para poder avanzar hacia el resto.

Estos objetivos se trabajan con diferentes técnicas, intentando generalizar el

aprendizaje y dando funcionalidad a lo aprendido. Un objetivo se identifica como superado
cuando es conseguido en distintos contextos, con distinto material y en distintos momentos.
Y, sobre todo, cuando la familia informa de la generalizacién al contexto natural. En estos
casos se continlla con un programa de mantenimiento para evitar la pérdida de destrezas.
Los reforzadores que mayormente se utilizan son sociales, y se procura que sean lo mas
natural posible.

Se dedica un espacio de tiempo posterior a cada intervencion, al seguimiento por

parte de las familias, favoreciendo asi el reforzamiento en contexto natural de los objetivos

trabajados en sesion. También se les explica el funcionamiento de los auto-registros, y se
resuelven las dudas que hayan podido surgir a lo largo de la semana.
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Cada sesion serd estructurada dando prioridad a dos de los objetivos marcados,
intentando siempre crear dindmicas que mantengan objetivos anteriores. A continuacién, en
la tabla 7 se presenta el calendario completo y la organizacion de objetivos por sesion.

Tabla 7. Planificacion de las sesiones.

Fecha

Objetivos

8-11-2018

Evaluacion inicial, planificacion de la vida, linea de vida, busqueda de valores, dar
un papel centralal ser autdnomo, para poder avanzar hacia el resto.

15-11-2018

Evaluacion inicial, planificacion de la vida, linea de vida, busqueda de valores, dar
un papel central al ser auténomo, para poder avanzar hacia el resto.

22-11-2018

Higiene (limpieza de manos, dientes), productos de higiene (gel-champu-
desodorante-perfume)
Vestido (elegir prendas, doblar prendas)

29-11-2018

Comida (elaboracion receta, educacion en mesa, uso de electrodomeésticos,
prevencion de riesgos)
Tareas del hogar (lavar platos, uso de fregona, uso de escoba)

13-12-2018

Vida en sociedad (Uso de transporte publico, cafeteria)
Ocio (uso de teléfono, grupo WhatsApp)

20-12-2018

Higiene (limpieza de manos, dientes), productos de higiene (gel-champu-
desodorante-perfume)
Vestido (elegir prendas, doblar prendas)

10-1-2019

Comida (elaboracion receta, educacion en mesa, uso de electrodomésticos,
prevencion de riesgos)
Tareas del hogar (lavar platos, uso de fregona, uso de escoba)

17-1-2019

Vida en sociedad (Uso de transporte publico, supermercado)
Ocio (uso de telefono, grupo WhatsApp, serie Luz y Luna)

24-1-2019

Higiene (limpieza de manos, dientes), productos de higiene (gel-champu-
desodorante-perfume)
Vestido (elegir prendas, doblar prendas)

31-1-2019

Comida (elaboracién receta, educacion en mesa, uso de electrodomésticos,
prevencion de riesgos)
Tareas del hogar (lavar platos, uso de fregona, uso de escoba)

7-2-2019

Vida en sociedad (Uso de transporte publico, tienda ropa)
Ocio (uso de teléfono, grupo WhatsApp, musica)

14-2-2019

Higiene (ducha, limpieza de oidos, limpieza de gafas, cambio de ropa diario)
Vestido (poner-quitar camiseta + chaqueta +pantalén)

21-2-2019

Comida (alimentacion saludable, manejo de utensilios, prevencion de riesgos)
Tareas del hogar (gestion de residuos, limpieza del polvo, orden y ventilacion del
hogar)

28-2-2019

Vida en sociedad (Merienda con grupo de voluntarios en cafeteria)
Ocio (intercambio de musica, uso de teléfono, karaoke)

7-3-2019

Higiene (ducha, limpieza de oidos, limpieza de gafas, cambio de ropa diario)
Vestido (poner-quitar camiseta + chaqueta +pantaléon)
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14-3-2019 | Comida (alimentacion saludable, manejo de utensilios, prevencion de riesgos)

Tareas del hogar (gestion de residuos, limpieza del polvo, orden y ventilacion del
hogar)

21-3-2019 | Vida en sociedad (uso de transporte publico, pabellén de deportes)

Ocio (WhatsApp, deporte, musica)

28-3-2019 | Higiene (ducha, limpieza de oidos, limpieza de gafas, cambio de ropa diario)

Vestido (poner-quitar camiseta + chaqueta +pantalén)

4-4-2019 Comida (alimentacion saludable, manejo de utensilios, prevencion de riesgos)

Tareas del hogar (gestion de residuos, limpieza del polvo, orden y ventilacion del
hogar)

11-4-2019 | Vida en sociedad (Merienda con grupo de voluntarios en cafeteria)

Ocio (intercambio de musica, uso de teléfono, karaoke)

18-4-2019 | Higiene (lavar la cara al despertar, uso de ropa interior)

Vestido (poner-quitar camisas, zapatos)

25-4-2019 | Comida (Higiene en cocina, cortar, pelar y trocear alimentos)

Tareas del hogar (Identificar productos de limpieza)

2-5-2019 Vida en sociedad (Uso de transporte publico, visita a la oficina de turismo)

Ocio (intercambio de musica y series)

9-5-2019 Higiene (lavar la cara al despertar, uso de ropa interior)

Vestido (poner-quitar camisas, zapatos)

16-5-2019 | Comida (Higiene en cocina, cortar, pelar y trocear alimentos)

Tareas del hogar (Identificar productos de limpieza)

23-5-2019 | Vida en sociedad (realizamos receta e invitamos a las familias)

Ocio (planificamos visita al cine con iguales)

30-5-2019 | Higiene (lavar la cara al despertar, uso de ropa interior)

Vestido (poner-quitar camisas, zapatos)

6-6-2019 Post-evaluacién y programacion del futuro proximo, orientacién laboral.
13-6-2019 | Post-evaluacion y programacion del futuro préximo, orientacion laboral.
20-6-2019 | Post-evaluacion y programacion del futuro préximo, orientacion laboral.

Elaboracion: propia

Como se muestra en la tabla 7, las dos primeras sesiones de la intervencidn estarian
dirigida: por una parte a la evaluacion inicial de los usuarios, pasar encuestas, y conocer a
las familias, v, por otra parte, a la clarificacion de valores, poner en valor la insercién laboral,
la independencia y la calidad de vida, para poder encontrar la motivacion necesaria para el
trabajo sobre la autonomia personal.

Las 25 sesiones posteriores estarian orientadas al aprendizaje de nuevas habilidades,
nuevos conocimientos, exposicidbn a nuevas situaciones, y resoluciébn de problemas
cotidianos. Estas 25 sesiones estan estructuradas dando prioridad a dos objetivos
relacionados por sesion, sin olvidar la importancia de mantener las habilidades adquiridas.

Las 3 dltimas sesiones estan dirigidas a una evaluacion final para identificar la
evolucion y los cambios dados en el proceso. Pero también se pretende orientar a los usuarios
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hacia el futuro, identificar aquello que han conseguido Yy lo que queda por conseguir.
Identificar las posibilidades laborales de cada uno e intentar motivar hacia la independencia.

2.2.5 Técnicas utilizadas en la intervencion.

En el desarrollo del programa de intervencion se han utilizado distintas técnicas

propias de la psicologia conductual de la primera generacion, y técnicas de la psicoterapia
contextual propias de la tercera generacion (Hayes, 2004).

Teniendo en cuenta que el grupo de sujetos tienen Sindrome Down, y que la
cognicion social y los procesos sociales influyen en su desarrollo como en el resto de la
poblacion (Carpendale y Lewis, 2006) la técnica que mas se ha utilizado para el aprendizaje
de nuevas habilidades ha sido el modelamiento. Los tipos de modelamiento que han sido
introducidos en nuestro programa ha sido: modelamiento en vivo y modelamiento filmado.
El primero consistia en presentar un modelo al usuario en vivo, mientras que en el segundo
el modelo se presenta a través de una grabacion (Crespo, & Larroy, 1998). Asi, el uso de
transporte publico se ha ensefiado a través de modelamiento en vivo, mientras que las
conductas relacionadas con la higiene personal-ducha se han ensefiado a través de
modelamiento filmado.

Otra de las técnicas que se han utilizado ha sido el moldeamiento, con esta técnica
se han reforzado aproximaciones Yy simultineamente se han extinguido todas aquellas
conductas que no iban en la direccion correcta. Bajo esta estrategia se han ensefiado
habilidades como: cortar y pelar alimentos, limpieza de dientes, lavado de manos, limpieza
de gafas, poner y quitar la ropa.

El moldeamiento en ocasiones se ha utilizado combinando ayudas que favorezcan la
aparicién de la conducta. Y, posteriormente, una vez aprendida la conducta se han ido
desvaneciendo progresivamente las ayudas. Las ayudan han sido de tipo visual, fisica, o
auditiva. Un ejemplo de moldeamiento con ayudas visuales son los autoregistros, los
estimulos observados en los autoregistros han tenido funcién de ayuda visual para la
realizacion de la conducta autonoma en el contexto natural. En el seguimiento del proximo
curso escolar se realizara el desvanecimiento de ayudas visuales progresivamente (se
retiraran los autoregistros).

Para incrementar las conductas ya adquiridas se han utilizado reforzadores
naturales positivos de dos tipos: reforzadores secundarios (no relacionados con las
necesidades primarias, mé&s relacionados con actividades reforzantes), y reforzadores
sociales (relacionados con la aprobacion y el alago del grupo).

Con el uso de autoregistros de la conducta en contexto natural se ha establecido un
programa de reforzamiento de razén. El reforzador se obtiene de forma contingente a la

23



realizacion de la conducta. A partir de la sesién 13, el reforzador por el trabajo realizado a
lo largo de la semana pasa a ser intermitente.

Lo més utilizado para la reduccion de conductas en este programa ha sido la
extincion y el reforzamiento diferencial de conductas alternativas (RDA). Por ejemplo,
en tareas referidas a la higiene en el hogar se han reforzado conductas que favorecian la
higiene, mientras que se han ido extinguiendo conductas que la dificultaban (conductas
extinguidas: tirar objetos al suelo, secarse las manos en la ropa, dejar basura en la encimera,
coger alimentos con las manos sucias, no usar productos para la limpieza... conductas
reforzadas diferencialmente: poner objetos en su lugar, uso de pafios para secar las manos,
tirar basura en su sitio, lavarse las manos antes de coger alimentos, usar correctamente los
productos de limpieza...).

Para la clarificacion de valores individuales y direccionar la atencién hacia la
vida futura y hacia las cosas importantes se han utilizado metaforas (véanse ilustradas en
anexo). Se ha elegido esta técnica porque permite a los usuarios llegar a sus propias
conclusiones, sin la necesidad de una guia directa por parte del terapeuta (Monestes y
Villatte, 2008). Se pretende generar cambios en la comprension del usuario de su situacion
y sugerir un cambio conductual sin imponer tareas ni reglas de comportamiento. Se ha
procurado adaptar las metaforas a los problemas personales de cada usuario, asegurando la
comprension (McCurry y Hayes, 1992). A continuacion, en la tabla 8 se presenta un resumen
de las metéaforas utilizadas en la intervencion.

Tabla 8. Metdforas.

Identificacion de valores y direccion futura Metafora del jardin
Lucha contra el estigma social Metéafora del perro
(discapacidad)
Orientacion hacia el trabajo Metafora del viaje a Sevilla

Elaboracion propia.

En la tabla 8 se pueden apreciar las tres metaforas utilizadas en nuestra intervencion;
por una parte, para identificar las cosas verdaderamente importantes para cada uno de
nuestros usuarios, por otra parte, para luchar contra una sociedad, unos pensamientos
aprendidos, y unas familias que nos pueden limitar, y por Ultimo, para dirigirnos hacia una
vida independiente, aunque nos encontremos dificultades en el camino.

2.3. Resultados

En este apartado se muestran datos preliminares y de tipo descriptivo y la mayoria
cualitativos, se decide no mostrar resultados cuantitativos debido a que el programa de
intervencién no ha finalizado, de manera que pasar en este momento los instrumentos de
evaluacién estandarizados podria provocar un efecto de aprendizaje (que los resultados se
contaminaran por efectos de memoria); asi como por cuestiones éticas se ha valorado gque no
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seria adecuado saturar a los usuarios con tantas pruebas. Siendo asi, presentaremos
resultados cualitativos referidos a las entrevistas semiestructuradas iniciales y la evolucion
de los autoregistros.

Los datos que se muestran en las siguientes tablas representan al primer tercio de la
intervencidén. Un total de once sesiones que se han realizado entre principios de noviembre

y principios de febrero. Que comprende un total de 22 horas de trabajo terapéutico y 10,5
horas de supervision familiar.

En la figura 2, se hace un resumen de la informacion recopilada del conjunto de
entrevistas semi-estructuradas que se realizan a las familias, previas a la intervencion. En el
eje horizontal se muestran los items mas significativos que se han valorado a través de la
entrevista. Mientras que en el eje vertical, se contabiliza el nimero de familias que han
respondido positivamente a los ftems. Es importante recordar que el nimero total de familias
son 6.

Entrevista semi-estructurada

6 6
6
5
(%]
S 4
= 3
€
o 3
w 2
2
1 1
1
0
Participacién en Autonomiaenel Ociovariado Autonomiaenla Preocupacion Desean la
las tareas del cuidado personal comunidad por el futuro  independencia
hogar

items evaluados

Familias

Fig. 2. Resumen de la entrevista con las familias.

Todas las familias sienten o han sentido preocupacion por el futuro de su familiar
con discapacidad intelectual, y desean o han deseado la independencia de este. La mayoria
de familias no ven la posibilidad de la independencia total, aunque si la desean. Y el 100 %
sienten preocupacion por el futuro lejano.

Los indices mas bajos corresponden a:

- La participacion en las tareas del hogar, la mayoria de familias confirman que los
usuarios no ayudan en el hogar por dos motivos: comodidad (hacen referencia a la
lentitud) y por miedo (sienten ansiedad ante la idea de que se hagan dafio).
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- La autonomia de los usuarios en la comunidad, la mayoria de familias tienen miedo
a que les suceda algo que no pueden controlar (robo, pérdida, atropello...).

Otro indice también representativo, es el ocio variado. Soélo dos familias estan
satisfechas con el tipo de ocio que realizan su hijo o hija. La mayoria hace referencia a una
monotonia en la eleccion del ocio, y una rigidez en las actividades. Las actividades de ocio
mas comunes entre los usuarios, segun las familias son: escuchar musica, usar el teléfono
movil, ver videos en YouTube, y ver la television.

Y, por ultimo, la mitad de las familias no estan satisfechas con las conductas de
higiene y cuidado personal de su familiar. Hacen referencia a un cuidado dependiente no
autonomo. Las familias participan en las duchas, en la preparacion de la ropa, y deben estar
muy atentos para que los habitos de higiene se cumplan (lavado de dientes, lavado de manos,

limpieza de gafas...).

Tabla 9. Frecuencia asistencia.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 | Frecuencia

en %
A | NO | SI SI Sl Sl Sl SI Sl SI SI Sl 90,9
B Si Sl SI SI Sl SI SI Si SI SI SI 100
C SI | NO | SI SI Sl Si SI Si SI SI Si 90,9
D SI SI SI SI Sl SI SI SI SI SI SI 100
E SI Sl SI Sl Sl SI | NO | SI Si SI Sl 90,9
F SI Sl SI SI Sl SI SI SI SI SI SI 100

Elaboracion: propia.

En la tabla 9 se muestra de una forma descriptiva la asistencia al programa o talleres
por parte de los usuarios (que por cuestiones de privacidad son identificados con letras en la
primera columna); mientras que en la primera fila esta el nimero de cada sesion. Tres de los
usuarios acuden a la intervencion el 100% de las sesiones. Y en el resto de los casos la
frecuencia total de asistencia supera el 90%. Es necesario resaltar que todas las faltas de
asistencia han sido justificadas debidamente por las familias.

Tabla 10. Frecuencia uso de autoregistros

2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 | Frec.
%
NO Sl Sl NO Sl SI Sl SI SI SI 80
SI SI Sl SI Sl SI Sl SI SI SI 100
NO NO Sl SI Sl SI Sl SI NO SI 70
NO Sl Sl SI Sl SI Sl SI SI SI 90
SI SI Sl SI Sl NO Sl SI SI SI 90
NO Sl Sl SI Sl SI Sl SI SI SI 90

Elaboracion: propia

T m| OO m| >

26



La tabla 10 muestra una medida descriptiva del uso de los autoregistros por parte de
los usuarios. De nuevo, en la primera columna quedan representados los usuarios con
seudonimos, mientras que en la primera fila se indica el nimero de las distintas semanas.
En la columna 11 se presenta la frecuencia con la que han utilizado los autoregistros en estos
tres meses. La primera semana de intervencion no queda representada en la tabla 10 porque
se inicié la recogida de autoregistros a partir de la segunda semana.

En base a los datos que ofrece la tabla 10 podemos afirmar que todos los usuarios
han cumplimentado el autoregistro mas de un 70 % de las veces, dos de los usuarios han
entregado el autoregistro el 100% de las veces, y el 67% de los usuarios han realizado el
autoregistro mas de un 90% de las sesiones.

Tabla 11. Resultados autoregistros por frecuencias.

Obj. | Sem. | Sem. | Sem. | Sem. Sem | Sem. | Sem. | Sem. | Sem. | Sem. | Sem.
2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Hacer 100% | 80% | 100% | 80% | 100 80% | 100% | 100% | 80% | 100%
actividades %
de ocio
Pensar enel | 0% 0% | 17% 0% 0% 0% 0% 17% 0% 0%
futuro
Usar 0% 0 0 0% 33% | 33% | 17% | 50% | 33% | 33%
transporte
publico
Usar 50% | 40% | 50% | 40% | 67% | 60% | 83% | 83% | 100% | 100%
teléfono
Comprar- 0% | 40% | 33% | 40% | 33% | 40% | 50% | 50% | 60% | 50%
pagar
Ducha e 50% | 60% | 50% 60% | 67% | 80% | 67% | 83% | 100% | 83%
higiene
Preparar 50% | 80% | 83% | 100% | 83% | 80% | 83% | 100% | 100% | 83%
material
escuela
Elaboracion | 0% 0% 0% 40% | 17% | 0% 50% | 33% 0% 50%
comida
Hacer la 0% | 40% | 33% | 40% | 50% | 40% | 33% | 50% | 40% | 50%
cama
Preparar 50% | 40% | 50% | 40% | 50% | 60% | 67% | 67% | 60% | 67%
ropa
Tareas 50% | 20% | 33% 60% | 50% | 60% | 67% | 83% | 80% | 83%
hogar
N (muestra) 2 5 6 5 6 5 6 6 5 6

Elaboracion: propia.
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En la tabla 11 se resumen los datos obtenidos en los autoregistros. Se ha cuantificado
la frecuencia con la que los usuarios respondian positivamente a los distintos items. En la
primera columna vienen representados los distintos items, mientras que en la primera fila se
muestra las semanas (sin incluir la primera semana). En la Ultima fila viene representado el
ndmero de sujetos total que han entregado el registro cada semana, y por tanto el nimero
total de sujetos que se han tenido en cuenta para calcular los porcentajes. ES necesario
resaltar que en el registro se permitia escribir para concretar las actividades realizadas en los
items: Tareas del hogar, pienso y me preocupo por el futuro, y ocio.

Los datos mas destacables en relacion a los registros son los siguientes:

- Lamayoria de usuarios realizan actividades de ocio en sutiempo libre desde el inicio
de la intervencién. Siendo la frecuencia mas baja de un 80%. Aunque todos coinciden
en un ocio en solitario (no social), como: escuchar misica, ver series (Soy Luna), ver
YouTube, y ver la televisién. El Unico ocio social al que hacen referencia lo realizan
con las familias, o con el centro.

- Los indices recogidos referidos a pensamientos o preocupaciones en relacion al
futuro han sido los méas bajos. Siendo la frecuencia mas alta de un 17%. Ningun
usuario ha hecho referencia a ningiin pensamiento o preocupacion concreta.

- La frecuencia en el uso de transporte plblico ha sido 0% en las cinco primeras
sesiones. Este indice aumenta hasta un 33% en la semana seis, que coincide con la
semana en la que se ha comenzado atrabajar el objetivo vida social (uso de transporte
publico).

- Alinicio de la intervencidn los indices relacionados con el uso del teléfono rondaban
el 50%, mientras que en las dos Ultimas semanas estos indices han aumentado hasta
llegar al 100%.

- El objetivo de comprar y pagar de forma autbnoma presenta una frecuencia minima
de 0% en la primera semana de intervencion, mientras que en la semana 11 presenta
la frecuencia més alta, siendo del 60%.

- Respecto a la ducha y a la higiene personal, al menos un 50% de los usuarios han
presentado alguna conducta relacionada a lo largo de estas 11 semanas.

- La preparacion de material para la escuela de forma autonoma lo han realizado casi
todos, siendo la frecuencia mas comin el 80%.

- Lamayoria de semanas los indices relacionados con la preparacion de alguna comida
han sido del 0%, coincidiendo el aumento de este porcentaje con las semanas en las
que se han trabajado la realizacion de alguna receta en sesién, llegando a un 50%.
Aunque este porcentaje descendia ligeramente en semanas posteriores.

- El item relacionado con la realizacion de la cama propia de forma auténoma ha
mostrado una frecuencia mas o menos estable, rondando el 40%.

- Las conductas relacionadas con preparar la ropa propia han aumentado de un 50%
en la primera semana a un 67% en las Ultimas semanas.
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- Y, por ultimo, la realizacion de tareas en el hogar ha sufrido bastante variacion a lo
largo de las semanas de intervencion. Siendo la frecuencia mas baja de un 20% en la
segunda semana, y de un 80% en las Ultimas tres semanas. Las conductas mas
frecuentes en este item son; limpiar el suelo con escoba, poner y quitar la mesa, y
limpiar el polvo. Las conductas que han realizado pero de forma menos frecuente
son; limpiar el suelo con fregona, fregar los platos, y tirar la basura.

Como datos descriptivos recogidos a lo largo del proceso de intervencion llevado a cabo
hasta el momento, destaca por parte de los usuarios que:

- Los registros han servido como apoyo para recordar las tareas que debian o podian
realizar en el tiempo libre.

- Han aumentado el nimero de conductas autbnomas en el hogar y fuera de él.

- Auln necesitan la supervision familiar para la realizacion de algunas conductas
autonomas, y para recordar completar diariamente los registros.

Gracias a los datos obtenidos a través de la comunicacion bidireccional constante entre
las familias y los profesionales se valora que:

- Los registros estan suponiendo un gran esfuerzo para la unidad familiar. Existe un
coste de tiempo y dedicacion.

- Sienten preocupacion por la posible dependencia por parte de los usuarios a este
apoyo (registros) y dudan del mantenimiento de estas conductas una vez
desvanecidos los registros.

Al inicio de la intervencion se han dedicado dos sesiones a la clarificacion de valores e
identificacion de la linea de vida individual de cada usuario. La mayoria de usuarios hacen
referencia ala familia como valor principal y como un valor imprescindible para el desarrollo
del resto de valores. Aunque también frecuentemente hacen referencia a valores como los
amigos y la autonomia. Y, por Gltimo, algunos de los usuarios destacan como un valor
importante la escuela y el ocio.

2.4. Discusion

El programa de intervencion no ha finalizado, por tanto, se hara un analisis preliminar
de los datos obtenidos a través de las asistencias, los autoregistros y las entrevistas con las
familias. Los datos definitivos se recogeran en junio y se podraevaluar, en base a las pruebas
estandarizadas, lo siguiente: la eficacia del presente programa, incluyendo también Ila
correlacion entre la variabilidad de autonomia funcional; y la variabilidad en los indices de
calidad de vida.
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Las frecuencias referidas a la asistencia de los usuarios a las sesiones muestran
adherencia a la intervencién, por parte de los usuarios, y por parte de las familias. Mas de un
90% de los usuarios han acudido atodas las sesiones. En estos datos se refleja la implicacién
de estas seis familias, y la motivacién de que sus hijos adquieran una independencia
normalizada.

El uso del autorregistro esta implicando la participacion-supervision de varios
miembros de la unidad familiar, y un trabajo en equipo. Como se ha mencionado
anteriormente en los resultados, las familias hacen referencia a una preocupacion por la
continuidad de las conductas auténomas, una vez desvanecido el uso del registro. Se ha
planteado el inicio de un nuevo programa para el proximo curso escolar (2019-2020), un
programa orientado al mantenimiento de las destrezas adquiridas, al aumento de conductas
autonomas y al desvanecimiento de ayudas artificiales, facilitando ayudas naturales dentro
del contexto. Este programa se disefiara en base a los resultados y conclusiones de la presente
intervencion.

A pesar del trabajo y la constancia que supone el uso de autoregistros, los usuarios
lo han entregado en méas de un 70% de las ocasiones. Clarificando que no se han recogido
registros en semanas posteriores, los registros so6lo se podian presentar el dia de la sesion.
Conesto se ha procurado evitar confusiones, o cometer errores con las fechas-objetivos. Esto
también ha provocado que el seguimiento por registros sea mas rigido, y por tanto mas
complicado.

A través de un muestreo entre las familias y los usuarios, se ha concluido que el uso
de registros seria mas eficiente y rapido con la utilizacion de las nuevas tecnologias. El
método tradicional es menos atractivo cuando el colectivo al que nos dirigimos son
adolescentes que usan el telefono movil a diario. Se podria mejorar la autogestion sin tanta
supervision familiar, introduciendo de forma mas precisa las ayudas, y pudiendo asi
desvanecerlas con méas precision.

En relacidén a los datos obtenidos en los registros aplicados, podemos confirmar que
las conductas autbnomas se han visto alteradas a lo largo de la intervencion, siendo
precipitado asociar esta variacion al programa de intervencion. Aunque si podemos observar
en algunos items concretos, que los indices de frecuencia aumentaban de forma directa y
evidente cuando en la sesion precedente se trabajo el objetivo. Este caso se presenta por
ejemplo en la elaboracién de comidas; al inicio del procedimiento los indices eran 0%,
cuando se ha trabajado este objetivo el indice aumentaba hasta un 50%, y posteriorme nte
tendia a disminuir hasta que en la intervencion no se volvia a trabajar este objetivo.

El resto de objetivos valorados a través de los registros también han sufrido
alteraciones. Por ejemplo, las frecuencias relacionadas con el uso del teléfono han
aumentado continuamente, llegando en las Ultimas semanas hasta el 100%; todos los
usuarios usan actualmente el teléfono madvil. Esto parece en la actualidad un requisito
imprescindible para una vida normalizada e inclusiva. De hecho, se plantea para el siguiente
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programa incluir el uso del teléfono de una forma funcional, como una herramienta de ayuda,
asistencia, apoyo, supervision, etc.

Las conductas relacionadas con las tareas del hogar también han aumentado
continuamente a lo largo de la intervencion. Se ha procurado transmitir la idea de que la
inactividad en el hogar es una fuente de frustracién y aburrimiento. Si no hay actividad
tampoco hay refuerzos. Se ha enfocado la participacion en el hogar como una idea de
inclusion en la familia, una oportunidad para ayudar, y favorecer el sentimiento de
pertenencia a una estructura.

El resultado de la clarificacion de valores muestra que los usuarios identifican con
claridad aquellos aspectos importantes de sus vidas, dando prioridad a sus familias sobre el
resto. Sin embargo, al inicio de la intervencion se pretendia orientar a los usuarios a valores
relacionados con el empleo y la autonomia. Finalmente, se observd que la autonomia en la
mayoria de los participantes ya formaba parte de su direccion de vida. No fue necesario
orientar sino acompafiar para que fueran dando forma a sus prioridades. Y se valoré que no
era el momento de plantear aspectos relacionados con el empleo, ya que en la mayoria de
los casos les era dificil ver mas alla de la escuela.

Como punto fuerte de este programa podriamos destacar la flexibilidad conla que se
ha aplicado, siendo sensible a las necesidades e inquietudes de los usuarios y sus familias.
No dudando en modificar criterios, ni en crear un programa en continua evolucion.

Respecto a la informacién obtenida a traves de las entrevistas iniciales, es importante
resaltar que debido a los datos obtenidos respecto a la preocupacién por el futuro, los miedos
y el deseo por la independencia, se esta valorando la posibilidad de realizar una intervencion
grupal, para familias de personas con Sindrome Down que acuden a un taller de autonomia
personal. Ya que se valora a la familia como parte imprescindible de apoyo para el proceso,
es necesario que puedan ser acompafiados por profesionales, para que asi se conviertan en
una base sélida de apoyo. La informacion transmitida semana tras semana por parte de las
familias evidencia la necesidad de un grupo terapéutico para evitar variables que dificulten
la intervencion.

Otro aspecto a valorar para futuros programas es la posibilidad de una intervencidn
en el contexto natural. Esto podria facilitar:

- La generalizacion del aprendizaje de destrezas al entorno natural.
- La supervisién de la relacion usuario-entorno.

- El aprendizaje de las familias.

- Detectar variables extrafias.

Asi como hubiese sido de interés ampliar la revision de literatura con material sobre
el efecto del trabajo en autonomia funcional y calidad de vida sobre aspectos
neuropsicologicos (por ejemplo mejora de la memoria, funciones ejecutivas, etc.). Al igual
que la mejoria en fenémenos psicoldgicos como la autoestima, el autocontrol y la regulacién
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emocional. Si la literatura indica tales relaciones deberan ser aspectos que se incorporen en
los protocolos de evaluacion e intervencidn.

Y, por Ultimo, se espera en relacion a la calidad de vida de los usuarios, que se
observen cambios relacionados con las siguientes dimensiones: relaciones interpersonales,
inclusion social, bienestar emocional, autodeterminacién, y desarrollo personal. Esto
permitird evaluar si los cambios observados a nivel conductual correlacionan con la calidad
de vida de nuestros usuarios.

2.5. Conclusiones

El disefio de este programa Yy su aplicacion esta facilitando la protocolizacion de la
evaluacion e intervencion de los talleres en nuestro centro. Nos estd permitiendo adaptar
nuestros servicios a las necesidades de los usuarios y sus familias. Aunque no podemos
anticipar los resultados en la efectividad del taller de autonomia, se puede confirmar la
utilizad de esta intervencion a nivel practico, para el desarrollo del trabajo terapeéutico.

Se esta iniciando la estructuraciébn y la protocolizacion del resto de talleres,
permitiendo asi, la recogida de datos, y las correlaciones entre las distintas dimensiones
trabajadas en el centro. Haciendo posible un seguimiento personalizado y adaptado al
entorno.

A través del disefio y aplicacion de esta intervencion han surgido nuevas ideas por
explorar relacionadas con las nuevas tecnologias, la intervencion en contextos naturales y la
orientacion hacia un futuro laboral, inclusivo, e independiente. Un futuro que pertenece por
derecho a todas las personas.
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Anexo

Metafora del jardin

“Imaginemos que tenemos un jardin y que somos los tnicos responsables de cuidarlo”.

Somos el jardinero de nuestro jardin. Las plantas simbolizan lo que tenemos en la vida. Si
observamos podremos ver las plantas que tenemos: de la escuela, de la familia, de los amigos, de las
aficiones, de nuestro cuerpo... Ante la visidbn de nuestro jardin podemos empezar a plantearnos
muchas preguntas:

¢ Todas las plantas estan igualmente cuidadas? ¢Cuales estan mas mustias y necesitan mas
nuestras atenciones? ¢ Elnimero de plantas de nuestro jardin es eladecuado? Sitenemos demasiadas
plantas quizd serd imposible dedicarles el tiempo que necesitan, y si disponemos de pocas, y por
inclemencias del tiempo se marchitan algunas, nos quedaremos con un jardin muy pobre.

En nuestro jardin también habitan malas hierbas. Estas simbolizan nuestros miedos, nuestras
inseguridades, nuestras dudas, nuestros complejos... Hay jardineros que se dedican todo el tiempo a
intentar arrancar malas hierbas y descuidan el resto de sus plantas. Cuanto mas se dedican a
arrancarlas, peor esté el resto de sus plantas. Todos los jardines tienen malas hierbas. Si no fuera asi,
seria tanartificial que lo veriamos irreal. ; Dedicamos méas tiempo obsesionados con las malas hierbas
0 a regar nuestras plantas?” (Wilson & Luciano, 2002).

Metéfora del perro

“Imaginemos que estamos en la terraza de un bar y se acerca un perro con sarna, pulgas y
esquelético”.

Si le damos comida ¢ Qué hara el perro? ; Nos seguira? Y si le damos de nuevo comida ;Qué
pasara con el perro? ¢ Se seguird acercando o se alejara?

Imaginemos que el perro es la idea de que somos discapacitados y que por eso no podemos

hacer ciertas cosas. Cuanto mas alimentemos esta idea ¢ Qué pasara? Cuantas mas cosas dejemos de
hacer por el simple hecho de tener discapacidad, el perro se har4 mayor.

No podemos alimentar al perro, porque se haré fuerte.

Metafora del viaje a Madrid

“Imaginemos que quieres viajar a Madrid para cambiar de aires y comenzar una vida nueva,
en una ciudad que te encanta”.

Coges el tren para comenzar con esta nueva aventura y unas personas se sientan justo en el
asiento de la derecha, estas personas empiezan a decirte: ¢(Pero donde vas? jTU no tienes la
inteligencia suficiente para hacer esto!, iNo puedes coger este tren e irte en otra ciudad!, etc.

Estos comparieros de viaje son los pensamientos negativos que continuamente aparecen en
nuestra mente e intentan boicotear nuestros objetivos, generan estrés, ansiedad y pueden hacer que,
finalmente, no cojamos el tren y volvamos a nuestra casa, donde viviremos de forma confortable.
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