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Resumen:

Aunque queda mucho camino por recorrer, con mas frecuencia aparecen aplicaciones de
las nuevas tecnologias para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.
El Grupo de Autismo y Dificultades de Aprendizaje de la Universidad de Valencia, en
colaboracién con la Fundacion Adapta, la Fundacion Orange, y el Ministerio de
Industria, Turismo y Comercio, han estado trabajando en dos proyectos que siguen esta
linea de trabajo: Miradas de Apoyo y Azahar.

Miradas de apoyo es un portal web, que permite crear lo que denominamos redes
sociales de apoyo. Esta Web es una plataforma tecnolégica que ofrece soporte al
desarrollo del proceso de la Planificacion Centrada en la Persona (PCP). Los usuarios
del portal, tras crear un grupo de apoyo, usan el portal, idealmente con la persona
central, para conocerla y definir planes para alcanzar sus suefios. Miradas de apoyo,
ofrece también un conjunto de apartados graficos interactivos, para que muchas
personas con discapacidad intelectual puedan participar del portal.

Azahar es un conjunto de aplicaciones disefiadas para ejecutarse en dispositivos méviles
(teléfonos, UMPCs, PDAs, portatiles, etc.) El objetivo de estas aplicaciones es que las
personas con discapacidad intelectual puedan usarlas para fines educativos, de ocio y
comunicativos. Llamar por teléfono, enviar SMSs, ayudar a comprender el concepto de
Tiempo, comunicarse a través de pictogramas y escuchar musica son algunas de las

aplicaciones de Azahar.



Introduccion

Las nuevas tecnologias ofrecen grandes oportunidades para cualquier persona en
riesgo de exclusion y, en especial, para las personas con Sindrome de Down. Las
oportunidades pueden encontrarse no solamente en las herramientas de uso comdn
(Internet, telefonia mdvil, videoconsolas), sino también en desarrollos tecnoldgicos
especificos dirigidos expresamente a las personas con Sindrome de Down.

Desde la Fundacion Adapta y desde el grupo de investigacion del Instituto de
Robdtica, Tecnologias de la Informacion y las Comunicaciones de la Universidad de
Valencia, venimos trabajando desde hace una década en el desarrollo de aplicaciones
para personas con discapacidad intelectual, incluidas las personas con sindrome de
Down. Como fruto del trabajo realizado, en los dos ultimos afios han visto la luz tres
herramientas concretas destinadas a facilitar el acceso y la participacion de estas
personas en su comunidad:

o El Portal de Planificacion Centrada en la Persona ‘www.miradasdeapoyo.org’
o EIDVD de Empleo con Apoyo “Una Imagen Mejor que mil palabras”
o La Aplicacion MUSICA del proyecto Azahar

La primera de ellas, “Miradas de Apoyo” es un portal colaborativo para facilitar la
planificacion centrada en la persona, un conjunto de herramientas en las que la inclusién
es a la vez un objetivo y un medio. La segunda, “Una imagen mejor que mil palabras”
es un DVD interactivo con méas de 400 secuencias de video para preparar a la persona
con sindrome de Down antes de acceder por primera vez a un trabajo en un entorno
normalizado. Por Gltimo, la aplicacion para teléfonos méviles denominada ‘Musica’ es
un reproductor mp3 adaptado que pone la musica al alcance de las personas con
sindrome de down que tienen mayores necesidades de apoyo y que no han podido
aprender el manejo de un reproductor mp3 convencional. A continuacion veremos cada
una de estas herramientas con mayor detalle, explicando su origen, funcionalidad y el

perfil de las personas que pueden obtener mayor beneficio de su uso.



El Portal de Planificacion Centrada en la Persona ‘www.miradasdeapoyo.org’

La Planificacion Centrada en la Persona (en adelante PCP) nos permite elaborar
estrategias practicas, nos proporciona las claves para trabajar por una sociedad mas
inclusiva y por hacer que las personas en riesgo de exclusion social sientan que son
realmente valoradas y encuentren su lugar en el mundo. Esto quiere decir que la persona
pueda tener un rol valorado dentro de su entorno méas inmediato, donde vive y se
desenvuelve. Beth Mount, con larga trayectoria en el area de la PCP y la practica con
personas con necesidades de apoyo, escribi6 que:

La esencia de la PCP es escuchar de forma cercana los corazones
de las personas... e imaginar con ellos un mundo mejor en el cual se
sientan valorados, que contribuyan y pertenezcan a ese mundo [1].

Actualmente la PCP es un modelo respaldado por una sélida argumentacion tedrica,
asi como por un nimero cada vez mayor de aplicaciones practicas. Existen ya estudios
experimentales que ponen en evidencia que la planificacion individualizada o centrada
en la persona ofrece beneficios positivos para las personas y contribuye a la mejora de
su calidad de vida [2] [3]. Por ejemplo, ya hay resultados en los que la PCP ha mejorado
las experiencias de vida de personas con diversidad funcional, incluidas aquellas que
encuentran grandes barreras para adaptar su conducta al entorno social [4] [5].

¢ Cudl es la idea central de la PCP?

La idea principal de la PCP es que la persona a la que van dirigidos los apoyos debe
ser el centro y protagonista del proceso, por lo que hablaremos de «persona central», un
concepto muy utilizado e importante en el modelo centrado en la persona. Se le llama
asi porgue es ella quien debe tomar las riendas de su vida, tener un papel activo y ser
escuchada, todo con el apoyo de los que la rodean, con la colaboracién de su red social
de apoyo. Esta es la idea principal de la PCP, una filosofia basada en lo que realmente
quiere ser la persona y no tanto en lo que los deméas quieren que sea. Y esto, por

ejemplo en el ambito de la diversidad funcional supone un cambio muy significativo.

Los profesionales, la familia y aquellos que rodeamos a muchas de estas personas,
solemos dirigir las cuestiones sobre su vida como, por ejemplo, qué deben hacer, donde
deben vivir o qué trabajo deben realizar. Incluso decidimos sobre cuestiones del dia a
dia, como la ropa que deben ponerse, lo que deben desayunar y donde deben ir. La PCP

nos invita a crear un plan futuro donde la persona central sea realmente la que tome un
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papel activo y decida cuestiones importantes sobre su vida, independientemente de sus
capacidades o las posibles barreras contextuales que puedan presentarse. La PCP nos
ayuda también a pensar sobre estas dificultades y sobre las estrategias para superarlas.

?0 DE 4p
A Ok

Figura 1. Esquema representativo de la composicién de un grupo de apoyo.

¢A quiénes va dirigida la PCP?

La PCP va dirigida a diferentes colectivos. Se incluyen aqui personas con diversidad
funcional, personas mayores, jovenes o adultos procedentes de entornos desfavorecidos,
personas del ambito de la salud mental, personas de otros contextos culturales, sociales
o religiosos. Se trata de que las personas que encuentran barreras para integrarse en la
sociedad -y que quedan por tanto privadas de las decisiones acerca de su vida y
entorno- tomen las riendas, decidan y organicen su propia vida para poder participar en
la gestion de los servicios prestados. La PCP esta dirigida a todas aquellas personas que

requieren un plan de vida sobre su futuro y que necesitan apoyo para conseguirlo.

¢ Cuales son los valores fundamentales de la PCP?
Los valores fundamentales del modelo centrado en la persona son [7]:
e Ver primero a los individuos como personas, mas que utilizar etiquetas
diagnosticas o sociales.
e Utilizar un lenguaje sencillo y enriquecido con apoyos visuales, dejando a un
lado el vocabulario técnico. Por ejemplo, los profesionales y otros implicados en el
proceso deben utilizar herramientas creativas y apoyos visuales que den oportunidades

de participacion.



e Buscar activamente las capacidades de la persona en el contexto de la
comunidad. La PCP nos invita a una mirada positiva en la que vemos primero las
capacidades de la persona antes que sus dificultades o diagnostico.

e Fortalecer el protagonismo de las personas y aquellos que las conocen mejor con
el fin de describir sus biografias, evaluar sus condiciones presentes segin sus

experiencias relevantes y definir los cambios deseables en sus vidas.

¢ Cuales son los principios de la PCP?
Los principios generales de la Planificacion Centrada en la Persona nos invitan a
elaborar un Plan:

e Dirigido y elaborado sobre las capacidades de la persona central y centrado en
las elecciones, habilidades y aspiraciones, mas que en los déficits o necesidades [8] [9].
Esto significa que la PCP abarca un plan individualizado que debe mostrar las
preferencias e intereses de la persona central. Una mirada positiva que se centra en los
puntos fuertes, en lo que le gusta, en lo que se le da bien en la vida. Por tanto, la PCP
identifica las capacidades y aptitudes de las personas de manera que trata de que
descubran quiénes son e identifiquen cuales son sus aspiraciones [7].

e Establecido sobre la persona y los que la rodean. El plan requiere de una accién
colaboradora y también de un compromiso a largo plazo. El propdsito principal es
aprender a través de la accién compartida, su reflexion y evaluacion; siempre partiendo
de la persona.

e Basado en resultados personales. A lo largo del plan, la persona central debera
incrementar determinadas experiencias, por ejemplo: mas relaciones sociales, mayor

participacion en actividades significativas, mejora en sus relaciones sociales, etc.

¢ Cuales son los objetivos de la PCP?

El objetivo de la PCP es mejorar la calidad de vida de la persona que encuentra
barreras para participar en el contexto en donde se desenvuelve o vive. Mejorando su
calidad de vida también se contribuye a optimizar la calidad de vida de su familia y la
de los que la rodean. La PCP ayuda a la persona a descubrir quién es, como fue su vida
pasada y como quiere vivir con el fin de elaborar una perspectiva posible y positiva de
futuro, dos caracteristicas muy importantes a la hora de elaborar planes personales de

futuro. Los objetivos que deben perseguirse cuando se trace un plan deben estar



adaptados a cada persona, a lo que necesita en su vida. No obstante, todo plan debe
conducir la experiencia de la persona desde unos fundamentos. Estos, que describimos a
continuacion, son valores que se mantienen a lo largo de la literatura de la PCP como
los objetivos a los que deben dirigirse los planes [10] [11] [12]:

e Promocionar apoyos locales, naturales e informales para aumentar la
participacion y la presencia de la persona central en la comunidad. Para ello, debe
asegurarse de que tenga oportunidades de participar en actividades de su entorno
cotidiano. Ejemplos: hacer la compra en el supermercado del barrio, asistir a eventos de
la comunidad, hablar con vecinos, comer en restaurantes con amigos, ir de campamento
y/o visitar un lugar que le apetezca. De la misma manera que para todos nosotros, estas
actividades conectan a la persona con su comunidad y brindan oportunidades
importantes para formar parte de una red mas amplia.

e Obtener y mantener relaciones significativas. Una meta de la mayoria de los
procesos de PCP es aumentar la calidad y la cantidad de las relaciones sociales. Muchas
personas con diversidad funcional se relacionan con personas a quienes se les paga para
gue pasen el tiempo con ellas y en pocas ocasiones se les anima a tener relaciones con
sus iguales. El proceso de PCP debe apoyar a la persona central en su desarrollo de
relaciones sanas y satisfactorias con la familia, los amigos y los conocidos.

e Expresar y hacer elecciones, un aspecto fundamental para la autodeterminacion.
El foco fundamental es aumentar las oportunidades de las personas para expresar sus
preferencias diariamente. Por ejemplo, en cuanto a rutinas del dia a dia (cuando
levantarse por la mafiana, si se ducha o desayuna primero, cuando ir a la cama, etc.). La
meta de la PCP es capturar y describir claramente las preferencias de la persona y crear
un entorno en el que tenga la libertad de hacer elecciones. Asi, el rol de los que rodean a
la persona cambia sustancialmente. No se trata de dirigir su vida, sino de apoyar las
preferencias de la persona para que exprese las elecciones deseadas y ayudarla a obtener
lo que quiere. Las elecciones hacen referencia tanto a cuestiones importantes en la vida
de la persona como a pequefias cuestiones del dia a dia. Entre las elecciones sencillas
pueden estar la forma de vestir, cuando y qué comer 0 quién me acompafia en mis
actividades. Por ejemplo, para el caso de las personas con graves dificultades en su
contexto y comunidad, elegir «quien me acompafia a ducharme» puede tener un gran
significado en su vida. Las elecciones mas significativas pueden abarcar cuestiones tales

como con quiénes vivir y donde trabajar.



e Experimentar el respeto y tener una vida digna. La mayoria de las personas
buscan el reconocimiento de su comunidad de diversas formas. Los trabajos que
seleccionamos, como nos vestimos y las actividades voluntarias que elegimos reflejan
una necesidad de participar en la comunidad. La PCP incluye metas para asegurar que la
persona central tenga la oportunidad de tener una vida valiosa, que los participantes de
la comunidad y sus iguales la vean con respeto y dignidad.

e Desarrollo de habilidades personales y areas de especializacion. Una meta
importante de la PCP es identificar y desarrollar las competencias necesarias para que
una persona se cuide a si misma y realice actividades valiosas. La PCP ofrece a la
persona central un claro panorama de sus habilidades actuales y de las que puede y debe
desarrollar para participar y para contribuir en la vida de los demés. A menudo, las
preferencias de una persona identificadas durante un proceso de PCP pueden guiar los
tipos de experiencias o actividades educativas que se eligen. Por ejemplo, una nifia
puede sofiar con ser bailarina, cantante o atleta. La meta de la PCP es crear
oportunidades para que la persona central desarrolle el conocimiento y la
especializacion sobre la base de esas metas. También se debe conseguir que dichas
metas se escojan de forma realista para evitar la frustracion que puede originar el no
conseguirlas y para que la persona aprenda a realizar elecciones en base a sus

experiencias.

El portal www.MiradasdeApoyo.org

Existen unos principios, valores y estrategias para llevarla a cabo que se encuentran
bien consolidados. La PCP puede considerarse desde diferentes perspectivas como la de
la persona central, la de los familiares y la de los profesionales. A principios del siglo
XXI, nos encontramos en un momento de la historia en el que nuestras costumbres se
estdn viendo impregnadas por las tecnologias, las cuales evolucionan rapida e
incesantemente, y que afectan no s6lo a nuestro trabajo sino también a nuestra vida
personal. Un momento en el que contamos con nuevos medios y herramientas para
relacionarnos con otras personas y que nos permiten colaborar con ellas para conseguir

objetivos que tengamos en comun.



¢ Qué es www.miradasdeapoyo.org?

Es el producto resultante de combinar los conocimientos y metodologias de la PCP
tradicional con las posibilidades ofrecidas por las nuevas tecnologias. Se trata de un
concepto vivo, en continua evolucion, que seguira creciendo conforme lo hagan las
tecnologias emergentes y el conocimiento en torno a las estrategias para favorecer la
inclusion. Miradas de Apoyo es una herramienta que promueve, facilita y da soporte al
proceso de PCP. Se trata de un portal desarrollado con apoyo del Ministerio de
Industria, Comercio y Turismo a través del proyecto ACIERTAZ2. Su desarrollo
tecnoldgico ha sido realizado por el Instituto de Robdtica de la Universidad de
Valencia' y con la colaboracién de Autismo Avila? y Autismo Burgos®. Esté disefiada
para hacer mas facil la colaboracidn de todos los agentes implicados en dicho proceso,
permite sacar el maximo partido a los esfuerzos y tiempo dedicados. Garantiza la
disponibilidad de toda la informacion desde cualquier lugar con tan solo tener acceso a
Internet, todo ello con una rigurosa proteccion de los datos de caracter personal. Permite
realizar la PCP con menor cantidad de recursos materiales y humanos, coordinando las
aportaciones de cada uno de los participantes del grupo de apoyo con los objetivos que
se quieran alcanzar para la persona central. Miradas de Apoyo es una herramienta de
compromiso y dedicacion para un grupo de apoyo que se forma alrededor de una
persona con el objetivo de mejorar su calidad de vida. Supone también una ayuda para
poner en marcha el proceso. Ofrece herramientas para coordinar y planificar para y con
la persona central, independientemente de su nivel y desarrollo cognitivo. Permite
traducir los objetivos identificados en la PCP en actividades concretas de su vida diaria.
Cuenta con una serie de herramientas y con una coleccion de recursos que facilitaran la
consecucion de los objetivos que puedan irse planteando en cada caso. Es compatible
con cualquier estrategia de intervencion, siempre que se respeten los principios de la
PCP vy los derechos de las personas implicadas. Se trata de un portal Web elaborado por
la Fundacion ADAPTA, entidad sin animo de lucro que tiene comprometido su
patrimonio al cumplimiento de sus fines y que ofrece este servicio en sus diferentes
modalidades con un coste de uso ajustado al coste de mantenimiento, careciendo de
margen comercial alguno. Miradas de Apoyo supone un espacio personalizado para

! Web del Grupo de Autismo y Dificultades de Aprendizaje. Instituto de Robética (Universidad de
Valencia) http://autismo.uv.es

2 Web de Autismo Avila http:/autismoavila.org

¥ Web de Autismo Burgos. http://www.autismoburgos.org/




cada grupo de apoyo, para sus participantes y en especial para la persona central. Cada
grupo puede personalizar sus apartados, sus nombres, las imagenes, el nimero de
pestafias y, en general, cualquier aspecto importante en la Web. Ademas, cada
responsable de la Web puede permitir o restringir los diferentes aspectos, en funcién de
la persona que accede. Esta figura la ocupa el coordinador de la Web y, por defecto, es
la primera persona que da de alta el grupo, teniendo en cuenta que, después, puede

traspasar su rol a otro participante del grupo.

En qué consiste

En el portal Web existe una zona principal, ubicada en la parte derecha, dedicada a la
persona central. Esta seccion contiene apartados acompafiados de pictogramas e
imagenes para facilitar la comprensién a aquellas personas que no se desenvuelven con
lenguaje escrito. Existe la posibilidad de personalizar estos apoyos visuales o de
eliminarlos en el caso de que no sean necesarios. Ademas, existen herramientas visuales
para trabajar aspectos esenciales en los procesos centrados en la persona, como son las
relaciones, los entornos, los suefios, las tareas y la planificacion. Si bien esta dedicada a
la persona central, también supone una guia para elaborar el plan y para aquellos que
quieren conocer a la persona. Se trata de un sistema visual sencillo y comprensible que,
ademas, es de facil manejo. Esta seccion principal, dedicada a la persona central (con
sindrome de down) es compartida por todos los miembros del grupo de apoyo, que
tienen acceso al portal cada uno con su usuario y su contrasefia, requisitos

imprescindibles para poder acceder a esta informacion:

La seccion a la que nos referimos es la parte mas amplia de la Web y se divide en tres
apartados: la Guia Personal, los Mapas Visuales y un tercer apartado Ilamado
Planificacién que recoge aspectos relacionados con el dia a dia de la persona y de su
grupo (como reuniones, actividades diarias, agenda semanal, tareas acordadas, etc.).

A continuacion describiremos cada uno de estos apartados.

Guia Personal

Con la Guia Personal podemos conocer a la persona, quién es, cuales son sus suefios,
sus cualidades, lo bueno, las dificultades que tiene y otras cuestiones que permitiran
trazar un proyecto de vida futuro basado realmente en las preferencias y en lo que desea

la persona. La guia supone un espacio personalizado para la persona a quien van
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dirigidos los apoyos, donde se pueden introducir sus fotos personales y todo tipo de
informacion que la defina. Ademas, estas imagenes pueden ampliarse simplemente
pulsando sobre ellas. Imaginemos, por ejemplo, lo que supone para una persona tener su
propia pagina con sus fotos de sus cosas preferidas, sus suefios, etc., todo en un formato
personalizado que pueda entender. Esta guia, y también cualquier apartado de la Web,
permite mostrar la informacion en un formato Util para la persona central. Por ejemplo,
si la persona ha creado un documento que es importante o un dibujo, éste puede ser

introducirlo donde se desee.

La guia personal es una herramienta con un gran potencial, supone una oportunidad
para el autoaprendizaje (conocimiento de los aspectos mas relevantes de su vida), asi
como un medio de comunicacion muy potente entre profesionales, familiares y personas

que tengan relacion con el protagonista.

La descripcion de la personalidad debe incidir tanto en las potencialidades de la
persona como en sus dificultades o barreras que suele encontrar. Las cualidades,
virtudes y suefios ayudaran a realizar una planificacion real y acorde con los intereses de
la propia persona. Las dificultades nos ayudaran a identificar los apoyos que

necesitaremos en el proceso, asi como los obstaculos que podemos encontrar.

U 4| @ MIRADAS DE APOYO) [ -8 = v 1o} Paging ~ {F Hetramientas -
MID D N XN ‘ fundacién .SOGJ
MIRADAS , adapta
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Guia Personal Planificacion
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~ AMPLIAR ¥

Quien soy

Nombre del suefio Descripcién _ Nivel dE.
importancia

Me gustaria tener una amiga con guien

poder salir a tomar algo v peder invitarla MUCHO L |

a mi casa a ver la tele y a cantar Suefios y miedos
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amigos y amiga

Poder tener un trabajo acarde con lo que

Teneruntrabsio . ootudiado, ayudante de oficina TUERE A L‘
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& &P Internet #100% -
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Aprender a conducir Me encantaria aprender a conducir

Figura 2. Captura de la Seccion Guia Personal del portal Miradas de Apoyo.
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Mapas Visuales

Los mapas visuales, que constituyen el segundo apartado principal de la seccién
dedicada a la persona central (zona de la derecha), son herramientas que permiten
trabajar las relaciones y los entornos, de manera que ambos aspectos (personas y
lugares) queden interrelacionados para que el protagonista de la PCP pueda tener una
mayor comprension sobre algo tan esencial como su entorno social y también sobre los
lugares a los que acude. Contiene informacion visual y representativa con el objetivo de
facilitar la comprensién a las personas que encuentran barreras para comprender el

lenguaje escrito.

Se introduce un apartado llamado «suefios y planes» que va servir para representar
visualmente la relacion entre los suefios y los planes de la persona central con las tareas
y cometidos de los participantes del grupo de apoyo. Los mapas visuales son el soporte
para realizar la planificacion posterior y, ademds, son esenciales para crear planes de
accion y facilitar la integracion de la persona central en los diferentes contextos en los

que se desenvuelve, con los apoyos adecuados en cada caso.

Trabajar con los mapas visuales permite:

Identificar las relaciones personales y ser conscientes de éstas.

- ldentificar las personas y lugares que seran Utiles para llevar a cabo la
planificacion.

- Mejorar y aumentar la red de relaciones personales y los entornos a los que se
acude.

- ldentificar y relacionar las personas con el lugar en donde se producen estas
relaciones.

- Representar y comprender los suefios y objetivos a trabajar.

- ldentificar las tareas de cada persona para alcanzar los suefios.

Antes de pasar a explicar las herramientas con detalle, cabe responder a una pregunta
que tal vez el lector ya se haya planteado: ;Quién o quiénes deben completar las
herramientas? El mapa debe ser completado por la persona central del proceso junto al
grupo de apoyo. Asimismo, las herramientas pueden ser trabajadas por la persona
central junto con una persona cercana o un profesional como preparacion para la

reunién o para elegir los participantes que formaran parte del grupo de apoyo.
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Figura 3. Captura de pantalla de Mapa de Suefios del portal Miradas de Apoyo.

Planificacion

El apartado Planificacion de la Web recopila todo lo referente al plan de acciény a las
reuniones que realiza el grupo de apoyo de la PCP. Una herramienta importante de este
apartado es el Plan Personal. ElI Plan Personal es una herramienta inspirada en el
PATH, una de las metodologias mas utilizadas en la actualidad en el modelo de PCP y
muy util para trabajar en las reuniones. En la Web, la herramienta tiene modificaciones
respecto a la metodologia PATH original: nosotros la hemos llamado Plan Personal.
Consiste en una representacion visual para trabajar en las reuniones que permite
identificar un suefio y definir las estrategias especificas para alcanzarlo. Es importante
tener en cuenta que el Plan Personal debe ser completado por todos aquellos que
forman el grupo de apoyo y que requiere la maxima participacion de la persona central.
El coordinador del grupo es quien guiara el proceso. A continuacion, aparece la
representacion grafica de esta herramienta. La imagen (que aparece en la Web) esta

adaptada para incorporar las ventajas de la tecnologia (frente al trabajo con lapiz y

papel).
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Figura 4. Captura de pantalla de la herramienta PATH del portal Miradas de Apoyo.

Aprovechando estas ventajas, la representacion grafica nos permite elegir a traves de
un desplegable un suefio de la lista y, por tanto, los objetivos para alcanzar ese suefio. Si
pinchamos en uno de los objetivos podemos ver toda la informacion referente a ese
objetivo (situacidn actual, actividades, personas encargadas y sus tareas, recursos,

oportunidades y barreras).

DVD de Empleo con Apoyo “Una Imagen Mejor que mil palabras”

La experiencia de aplicar la metodologia “Empleo con apoyo” para la insercién laboral
de jovenes con sindrome de Down en la empresa ordinaria, iniciada por la Fundacién
Proyecto Aura de Barcelona en 1989, nos ha permitido conocer en situacion real las
habilidades que deben adquirir los jovenes candidatos para desempefiar una actividad

laboral y al mismo tiempo nos ha mostrado las carencias méas frecuentes.

El Empleo con Apoyo

La metodologia del Empleo con Apoyo surgio en los afios 80 en Estados Unidos. Se
puede definir como el “Trabajo remunerado en sitios de la comunidad, con los apoyos
individualizados y continuados que aseguren el éxito a largo plazo, y donde existan
claras oportunidades para la interaccion con personas sin discapacidad” (Mank, D.
1998)

Actualmente muchas instituciones del estado espafiol que atienden a colectivos con

discapacidades y problematicas diversas aplican la metodologia del Empleo con Apoyo

para la insercion laboral.
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Algunos de los objetivos que se persiguen con dicha metodologia son:
e Elevar la autoestima.
e Fomentar las relaciones entre iguales.
e Adquirir nuevas habilidades.
e Mejorar la calidad de vida.
e Conseguir una mejor inclusion social mediante un trabajo real en el mercado

laboral abierto.

Figura 5. Captura de pantalla del DVD mostrando los diferentes entornos.

La metodologia del empleo con apoyo distingue diversas fases:
e Busqueda de empleo.
e Seleccion de los candidatos.
e Formacidn previa de habilidades sociales y autonomia personal.
e Formacion en situacién con ayuda del Preparador/a laboral.

e Seguimiento.

El DVD Interactivo ‘Una imagen mejor que mil palabras’
El material “Una imagen mejor que mil palabras” (DVD interactivo) va destinado a la

fase de formacion previa y ha sido desarrollado por el Instituto de Robdtica de la

Universidad de Valencia en estrecha colaboracién con la Fundacié Projecte Aura® de

Barcelona, cuyo equipo realizd el disefio pedagdgico de la herramienta que se expone en

*Web de la Fundaci6 Projecte Aura. http://www.projecteaura.org/
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este apartado. El desarrollo se ha podido desarrollar gracias a la financiacion del
Ministerio de Industria, Comercio y Turismo a traves del proyecto APRIL, en el que

también participd la Asociacion Sindrome de Down de Burgos.

Temas como las habilidades sociales, la autonomia personal y las actitudes para ser
un buen trabajador/a son basicos en esta fase. En general, los jovenes con necesidades
de apoyo que se preparan para acceder a un puesto de trabajo desconocen el mundo
laboral y tampoco han recibido una preparacion adecuada para acceder al rol de
adulto/a trabajador/a.

Una manera de facilitar los aprendizajes es poder disponer de una herramienta visual

gue muestre al/la joven situaciones que podra encontrarse en la empresa.

Es conveniente presentar diferentes maneras de actuar ante una misma situacion y
sobre todo ver las consecuencias de las diferentes actuaciones, ya que pocas veces en su
historia personal han tenido oportunidad de enfrentarse a las consecuencias de sus
acciones. En efecto, con frecuencia movidos por criterios proteccionistas poco acertados
tanto familiares como profesionales “disculpamos” actuaciones incorrectas.
Consecuentemente no se estan poniendo las bases para que lleguen a ser adultos/as

responsables de sus acciones.

Nuestro objetivo con este material seré facilitar la formacion adecuada en aspectos
vinculados a la imagen personal, a las habilidades sociales y a las responsabilidades
laborales, aspectos que van a favorecer su proceso de practicas en la empresa y
posteriormente la obtencion de un contrato laboral y la continuidad en su lugar de

trabajo.
Dado que no podiamos abarcar todos los aspectos necesarios para una buena

preparacion laboral seleccionamos aquellos que nos parecian prioritarios. En ediciones

posteriores se podran plantear nuevos materiales.
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Habilidades a trabajar.
En la herramienta, las habilidades que se pueden trabajar estan divididas en tres
bloques tematicos amplios, Imagen personal, Habilidades Sociales y Responsabilidades

Laborales.

Imagen personal.

Tener una buena imagen es fundamental ya que es la carta de presentacion ante los
demas. Si queremos ayudar a las personas con dificultades a tener un trabajo y un lugar
en la sociedad les hemos de proporcionar los recursos basicos para que puedan acceder
a ello. Cuidar la higiene personal, llevar ropa limpia, sentarse correctamente, comer
adecuadamente, etc. son aspectos que van a contribuir de manera importante en el
proceso de integracion socio laboral y que complementan la buena realizacion de la

tarea.

Habilidades sociales

La mayoria de problemas que surgen en el proceso de insercion laboral en la empresa
son de caréacter relacional. Saber saludar, ser amable, pedir las cosas correctamente,
mantener una conversacion, ayudar cuando alguien lo necesita, saber disculparse, etc.

son conductas imprescindibles para relacionarse mejor con su entorno.

Si uno se muestra dependiente, trata de llamar la atencion, es indiscreto y

maleducado, dificilmente va a conseguir una buena aceptacion.

Responsabilidades laborales.
En este bloque se tratan propiamente las habilidades que hacen referencia al mundo
laboral: ser responsable, ser puntual, respetar los tiempos de descanso, aceptar las

correcciones u observaciones, realizar bien la tarea, etc.

Obviamente son los temas mas nuevos y desconocidos para estos jovenes y es esencial
que puedan ver con claridad las consecuencias de actuaciones incorrectas. Es muy
dificil, si nunca han trabajado, que se puedan imaginar ciertas situaciones y conductas.
Por mucho que intentemos explicarlos nunca se veran tan claros como en una secuencia

visual.
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Algunas actitudes pueden salir en mas de un bloque ya que pueden ser tratadas desde
diferentes &mbitos. Cada profesional vera la conveniencia de tratarlos desde uno o otro

enfoque.

Entornos laborales.
Los entornos laborales mas habituales para las personas con necesidades de apoyo son
supermercados, hoteles, conserjerias, mantenimiento, lavanderias, cafeterias o

restaurantes, y oficinas.

Para realizar el presente material seleccionamos dos entornos: un entorno de oficina

en el puesto de auxiliar administrativo y un entorno de restaurante en el puesto de

ayudante de camarero. Este Gltimo entorno nos permitia trabajar ademas de los

aspectos relacionados con la tarea concreta de ayudante de camarero, los habitos

correctos a la hora de compartir las comidas con los comparieros/as en cualquier trabajo.

Los personajes protagonistas son un chico llamado Juan y una chica que se llama
Clara. Son muy jovenes y acceden a su primer trabajo. No tienen experiencia en el
mundo laboral y a veces no saben como actuar. Hemos querido relacionar las
dificultades con la inexperiencia y no con la discapacidad, por esta razén los dos
protagonistas no tienen ninguna discapacidad aparente. Para cada bloque tematico se

presentan 9 situaciones en cada uno de los dos entornos: el restaurante y la oficina.

El primer entorno que se plantea es el Restaurante. Las Habilidades se distribuyen
de la siguiente manera: Imagen personal (9 situaciones), Habilidades sociales (9

situaciones), Responsabilidades sociales (9 situaciones).

El segundo entorno es la Oficina. Las Habilidades se distribuyen de la siguiente
manera: Imagen personal (9 situaciones), Habilidades sociales (9 situaciones),

Responsabilidades sociales (9 situaciones).

Cada una de las situaciones pretende tratar un solo objetivo aunque hay alguna en la
que surgen dos temas para trabajar simultaneamente ya que se complementan. Algunos
objetivos aparecen en los dos entornos (restaurante y oficina) porque son habilidades
bésicas para cualquier trabajo, otros en cambio son especificos de la tarea concreta.
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Las situaciones constan de una breve introduccion en la que nos sitdan en el trabajo
de Clara o de Juan y a continuacion se plantea un problema o un tema conflictivo que se
ha de resolver. Este es el objetivo (u objetivos en algin caso) que vamos a trabajar.
Cada situacion se identifica con un numero que corresponde a una de las tres
habilidades (Imagen personal, habilidades sociales y responsabilidades laborales) y otro
que corresponde a la situacion. A continuacion describimos un ejemplo de ejercicio que

se trabaja desde la herramienta:

Ejemplo de ejercicio
Entorno: RESTAURANTE
Habilidad: IMAGEN PERSONAL —1.1 “Llevar las ufias cuidadas”
Objetivo: Ante cada situacion podemos ver tres actitudes distintas. Cada una esta
valorada a partir de si es una actitud correcta, incorrecta, adecuada o inadecuada. Se
identifican con el nimero de la habilidad, con el de la situacion y el que corresponde a
la actitud. Por ejemplo:
Actitudes:

- 1.1.1. “Piensa que es una broma.” Valoracion.

- 1.1.2. *“Al dia siguiente ufias cortas”. Valoracion.

- 1.2.3. “No te metas conmigo”. Valoracion.

Y se muestran las consecuencias de cada una de las actitudes. Se identifican con el
numero de la habilidad, con el de la situacion y el que corresponde a la actitud.

Al final de cada uno de los bloques de 9 situaciones se propone un vocabulario para
trabajar. Algunos conceptos se iran repitiendo y otros seran especificos. Dejamos a
criterio de los profesionales decidir qué vocabulario del planteado les interesa para una
0 para varias situaciones, y también queda abierta la posibilidad de aportar vocabulario

nuevo.

La Aplicacion MUSICA del proyecto Azahar
La Aplicacion MUSICA es un software para dispositivos portatiles y teléfonos
moviles que realiza la funcion de reproductor MP3 para personas con grandes

necesidades de apoyo. Ha sido desarrollada en el marco del proyecto Azahar.
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El Proyecto Azahar

El proyecto Azahar es una iniciativa impulsada por la Fundacién Orange’ y por el Plan
Avanza, y desarrollada tecnolégicamente por el Grupo de Autismo y Dificultades de
Aprendizaje del Instituto de Robdética de la Universidad de Valencia. Las Asociaciones
Autismo Avila y Autismo Burgos han colaborado en la realizacion del proyecto.

Esta iniciativa desarrolla un conjunto de 10 aplicaciones para la comunicacién y el
ocio de personas con discapacidad intelectual y/o autismo. En octubre de 2009 se
publicaron las primeras 5 aplicaciones: el comunicador HOLA, el sistema de envio de
SMS con pictogramas llamado MENSAJES, la GUIA PERSONAL con pictogramas,
los relojes TIC-TAC y el reproductor mp3 denominado MUSICA del que hablaremos
en este apartado.

MUSICA como reproductor MP3 para personas con grandes necesidades de apoyo

MUSICA ha sido disefiada para facilitar el acceso y el manejo de la misica a personas
con discapacidad intelectual, que puedan tener dificultades para acceder y comprender
los dispositivos de musica convencionales. En concreto va dirigida puede ser de utilidad
para el grupo de personas que, dentro del sindrome de down, cuentan con mayores

necesidades de apoyo (se estima un porcentaje en torno al 20%)

El acceso y manejo de la masica, a través de dispositivos convencionales, puede
suponer toda una barrera para muchas personas con autismo y/o discapacidad
intelectual. Escuchar y controlar la mdsica puede proporcionar felicidad, placer, hace
sentir bien, tranquiliza....Ademas, existen abundantes comentarios y literatura que
insisten en el interés que tienen las personas con autismo en la musica y cdmo esta les
beneficia® a nivel terapéutico. No obstante, no olvidemos que la aplicacion MUSICA no
persigue ni constituye una intervencion terapéutica para personas con autismo, sino que
sus objetivos estan orientados a facilitar el acceso y el disfrute de la mdsica a la persona

que lo utiliza.

% Pagina Web de Fundacién Orange. http://www.fundacionorange.es

® Los beneficios en la literatura cientifica se refieren a la intervencion musical profesionalizada para
personas con autismo y/o discapacidad intelectual (terapia musical). Si se desea se puede encontrar
cantidad de referencias sobre estos beneficios en el informe que se indica en la bibliografia namero [12].
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La musica es agradable, estimula los sentidos y en definitiva supone un arte al que
todas las personas, independientemente de su condicion, deberian poder acceder. Por
ello, debemos buscar medios para que las personas con autismo y/o discapacidad
intelectual puedan acceder, sin barreras, a este arte tan valorado.

Los dispositivos convencionales presentan barreras de accesibilidad tecnoldgica que
dificultan el manejo y comprension a muchas personas (ya no Unicamente a personas
con autismo sino a muchos tipos de poblacion). Para ello, es necesario cambiar los
procedimientos a través de los cuales se accede a la mdsica, por algunos que sean
accesibles, ricos en apoyos visuales y con formatos adaptados a estas personas, en
definitiva proporcionar dispositivos accesibles.

“Cuando acaba un duro dia de trabajo llego a mi casa y me siento a escuchar algo de
masica” “cuando estoy un poco nervioso oigo mi musica preferida y enseguida me
calmo’....Se trata de acciones que se realizan habitualmente a través de un radiocasete,
una minicadena, un movil, un Mp3 u otros dispositivos. Todos ellos comparten un tipo
de funcionamiento cominmente aceptados por la mayoria de la poblacion.

Sin embargo, muchas personas con autismo y/o discapacidad intelectual encuentran
grandes dificultades para manejar los dispositivos: por ejemplo, introducir un Cd de
masica, controlar el volumen, etc. En consecuencia, se presentan una serie de barreras y
dificultades que impiden que muchas personas puedan disfrutar de este arte tan
valorado. Poder manejar nuestra propia mausica, elegir el cantante que nos gusta y
disfrutar de la musica en el tiempo libre....son acciones que nos ayudan a tener control
sobre un aspecto importante en nuestra vida. Esto, como se intuye, tiene una gran
repercusion en nuestra calidad de vida y en nuestra autodeterminacion.

“La autodeterminacién hace referencia a aquellas actividades y habilidades que
una persona requiere para poder actuar como agente causal primario en su propia
vida, asi como para hacer elecciones y tomar decisiones que atafien a la propia calidad
de vida sin ningun tipo de influencia o interferencia externa innecesaria” Wehmeyer
[12]
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Figura 6. Captura de pantalla de Musica sobre un teléfono mévil y sobre PC.

Esta herramienta ofrece la posibilidad de manejar la mdsica de una forma accesible y
sencilla. Ademas, la aplicacién se acomparfia de una serie de apoyos visuales que pueden
incorporarse 0 no (segun decida la persona responsable de gestionar el dispositivo). Los
apoyos visuales van a facilitar la utilizacion de los diferentes iconos o iméagenes. Por
supuesto, existen cantidad de adaptaciones que puedan realizarse para facilitar su
manejo, y como no, cada persona puede personalizar su propia mdsica, asi como las
imagenes u otras adaptaciones de interés. Es importante que estos apoyos se planifiquen
y se decida la funcionalidad que tendré el uso de MUSICA.

Conclusiones

Desde la Fundacion Adapta y desde el grupo de investigacién del Instituto de
Robdtica, Tecnologias de la Informacion y las Comunicaciones de la Universidad de
Valencia, hemos creado estas herramientas cuyo fin altimo es el de mejorar la calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual.

Mientras que el DVD interactivo “Una imagen mejor que mil palabras” esta disponible
desde hace un afio, el resto de herramientas han sido publicadas durante el pasado afio.
Miradas de Apoyo se publico en Julio del 2009 y Musica en Octubre del mismo afio.

El interés por Una imagen mejor que mil es cada vez mas importante y el mensaje de
las diferentes organizaciones que lo usan es muy positivo. Sin embargo aun nos falta
una cantidad de informacion considerable de las otras dos herramientas, al menos de
asociaciones, profesionales y familiares no relacionados con nosotros, para poder emitir

conclusiones de uso.
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A pesar del amplio abanico que cubren las aplicaciones, desde integracion laboral
hasta ocio, pasando organizacion en el apoyo y planificacion personal, seguimos
teniendo un problema comun. Se trata del problema de acceso a la tecnologia. Seguimos
viendo que muchos profesionales y asociaciones tienen problemas importantes para el
acceso a nuestras herramientas. Alguno de estos problemas son mejorables por nuestra
parte, pero muchos otros se escapa de nuestra labor. Hemos advertido que este
inconveniente es importante en el manejo de portales web o dispositivos de telefonia
movil. Este es un problema importante que hace muy dificil el uso adecuado de nuestras
herramientas. Esta realidad es un tema que consideramos importante comenzar a
resolver para que las nuevas tecnologias puedan ser mas efectivas en el colectivo de

asociaciones y profesionales que atienden a personas con discapacidad.
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