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Ely los mundos, infinitos y repletos de misterio, sorpresa y devocién.
De multiples y ocultos rincones te conformas y me apresuras a la aventura,

son tantas versiones las que puedes darme que me haces pupilo solo con mirarte.

A mi, que ya de nifio te conoci, tu fuiste mis libros y mi pizarra,
en tantos periplos y en cada reto, siempre tu brudjula y timén.

Hoy navego mi canoa sobre las aguas que me ensefiaste a remar.

Cambi¢ el sentido del tiempo, lo que tuvo que ser rapido fue lento,

lo que tuvo que ser gradual fue demasiado repentino.

Cambi¢ el sentido de las palabras, a buen entendedor, quien se acerca,
quien va despacio y observador, ya se sabe lo que sobra.

Cambio el valor de una sonrisa, el decir de una mirada,

transformaste el sabor de los abrazos que ahora siempre me repiten.

Me ensefiaste que nada es como parece, que todo tiene un mas alld y un por qué no.
Me hiciste mirar en la parte mas maravillosa de las personas, en ti puedo ver florecer las
mas épicas gestas de superacion y compromiso.

Me diste la semilla con la que hoy germinar, cosechar y expandir tu sabiduria,

y hacer de tu magia algo universal.

Me ensefiaste que el ejemplo sé es y solo asi puede hacerse.

Me lo has dado todo.

A todos aquellos que forman parte de esta familia que viste por su dedicacidn, diversidad y carifio.

Para mi “discapacidad intelectual”, “diversidad funcional” o cualquier otro término que le quieran poner, solo tiene un
nombre.

Gracias Leyre. Hermana, compafiera, amiga. Mi como y porqué.
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Resumen

El siguiente trabajo expone un proyecto de ocio, encuentro y respiro, dirigido a las familias de personas
adultas con diversidad funcional. Teniendo en cuenta las necesidades y demandas especificas surgidas
dentro de este marco de poblacién, desde este proyecto se ve pertinente la creacién de un recurso de
apoyo socioemocional pensado como un espacio propio y exclusivo para las familias. El objetivo es ofrecer
una alternativa para ocupar su tiempo libre de forma provechosa realizando actividades de interés y de
escucha en un ambiente de cercania y proximidad.

A partir de este grupo se pretende dar respuesta a las diferentes necesidades que vayan apareciendo, asi
como tejer redes de solidaridad, interaccién, comprensidn y apoyo entre los familiares y el equipo humano
de la entidad.

Palabras clave

1. Espacio de ocio, encuentro y respiro, trabajo con familias, apoyo socioemocional, trabajo en grupo
y diversidad funcional.

Abstract

The next dissertation displays a leisure, encounter and respite care project, directed to families with special
needs adults. Considering the specific needs and demands within this target population, from the point of
view of this dissertation it is absolutely necessary to create a new resource of support healthy social-
emotional how a resource exclusive to the families. The aim is to offer an alternative to fulfil their free time
in a fruitful manner, by participating in personal interesting and listening activities in a closeness
framework.

From this group, we aim to answer the different needs arising, and to development an environment of
solidarity, interaction, understanding and support between the families and the human team.

Keywords: Leisure, encounter and respite care’s resource, family intervention, support healthy socio-
emotional, group work and intellectual disability.
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Introduccion

El proyecto que se presenta en el desarrollo de este trabajo tiene como objetivo principal la creacion de un
espacio de encuentro, ocio y respiro para familiares de personas con discapacidad intelectual. Su finalidad
es la creacion de un recurso destinado a las familias como espacio propio para la cobertura de sus
necesidades de ocio y respiro, dentro de una entidad que trabaja en la implementacidon de programas y
actividades de ocio y tiempo libre para personas con diversidad funcional.

Se parte de la base de que la aproximacién y la comunicaciéon entre la familia de la persona con
discapacidad y los diferentes recursos sociales que apoyan a estas personas y a sus familias y les
acompafian en su proceso de progresion y desarrollo, es una necesidad vital para el cumplimiento de los
objetivos comunes de ambos agentes; el bienestar y la felicidad de la persona con diversidad funcional.

El apoyo prestado a estas personas es una herramienta fundamental para conseguir superar las
limitaciones y hacer florecer las capacidades y recursos para favorecer la autonomia de la persona en la
conciliacion de sus diversas necesidades. Por esto precisamente se considera tan importante la cooperacidn
y colaboracion entre los tres agentes protagonistas; la persona, la familia y el recurso social. Si los tres
reman en un mismo sentido y hacia objetivos comunes el horizonte se vislumbra favorable.

Partiendo de esa sensibilidad y proyecto comun, las familias y las entidades que prestan su apoyo, estan
destinadas a entenderse y a colaborar para poder mejorar las estrategias de intervencion y asi favorecer un
entorno adecuado y capacitador para los familiares y para la propia persona con diversidad funcional.

Dada la importancia de crear puntos de encuentro y conexién entre los tres agentes que antes se han
mencionado, este trabajo propone integrar a las familias en el catdlogo de servicios y programas de la
entidad, dotdndola de esta manera de un recurso donde puedan tener una participacién activa y
protagonista dentro del organismo.

De la misma manera que la metodologia y la dindmica de trabajo en el contexto del ocio nos permite
identificar necesidades subyacentes en las personas y ayudar a su gestidon y resolucidn, la propuesta
supondria ampliar y extender esta premisa también a la atencidn directa de las familias. Asi, ademas del
apoyo informal e indirecto que ya se proporciona por parte del equipo de voluntariado y del equipo
técnico, la idea consiste en el desarrollo y formacién de un grupo donde los familiares puedan encontrarse
para realizar actividades y tener experiencias diversas que favorezcan su bienestar y desarrollo personal.

Este programa nace como origen de una sensibilidad compartida entre diferentes personas que forman
parte del equipo humano de la entidad, quienes desde hace afios venimos promoviendo este tipo de
espacios.

El punto de vista del autor, se basa en una doble perspectiva de necesidad. Por un lado, como familiar,
como hermano de una mujer adulta con diversidad funcional con un severo nivel de dependencia, y en
consonancia con una percepcion individual y familiar de faltas de apoyo en diferentes necesidades
relacionadas con el ocio, el respiro y el apoyo emocional. Por otro lado, también como monitor y voluntario
del Club Los Tigres, quien en ocasiones, ha identificado dudas y prejuicios presentes en el equipo de
voluntarios, que muestran el bajo nivel de informacién que como equipo tenemos sobre el contexto
familiar.
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Un espacio de intercambio y participacion como el propuesto para este proyecto, facilitaria la cobertura de
necesidades de ambos agentes. Permite que se desarrollen actividades de ocio y distraccion combinadas
con otras de caracter mdas expresivo y de encuentro, ambos tipos, muy propicios para identificar
problematicas, demandas o preocupaciones y asi poder intervenir sobre las mismas de la forma mas
adecuada.
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Parte l. Objeto, justificacion y objetivos del trabajo

1. Objeto del trabajo

El objeto principal de este proyecto consiste en analizar la realidad de las familias de personas adultas con
discapacidad intelectual para desarrollar un espacio donde estas puedan disponer de un recurso propio y
personalizado que cubra necesidades de ocio, respiro y encuentro. En el caso de este trabajo, el diagndstico
y plan de intervencién, ademas de estar claramente influenciado por la documentacién consultada para el
desarrollo del texto, se centrard principalmente en una visidn préxima a las necesidades de familiares de
usuarios del Club de Ocio y Tiempo Libre Los Tigres, perteneciente a la Asociacion Tutelar Asistencial de
Discapacitados Intelectuales (ATADES) entidad colaboradora en el desarrollo, creacion y disefio del
proyecto.

Para conseguir todo esto, la consulta de bibliografia, las entrevistas a profesionales y las encuestas a las
familias, seran las herramientas de trabajo utilizadas, a través de las cuales podremos esclarecer las
necesidades y demandas de los agentes sociales mds préximos a la realidad del colectivo al cual se dirige el
proyecto, y con ello poder disefiar un plan de intervencién lo mas adecuado posible a la realidad social
analizada.

Asi, el proyecto que aqui se presenta pretende ser un programa disponible en el Club de Ocio y Tiempo
Libre Los Tigres, a partir del cual las familias y sus miembros obtengan un beneficio directo de sus servicios
y pueda disponer de un espacio exclusivo para sus necesidades.

Ademas de ser un recurso disponible para El Club Los Tigres, el proyecto pretende ser un recurso abierto y
facil de adaptar a otros espacios y realidades relacionadas con la discapacidad intelectual. Desde este
trabajo se defiende y promueve la aproximacion entre la familia y el resto de agentes sociales que
participan en el bienestar de la persona con discapacidad, con lo que resulta fundamental que este tipo de
proyectos se lleven a cabo en los diversos espacios que cumplen este papel.

2. Objetivos del trabajo de fin de grado

2.1 Objetivos generales

Los objetivos generales propuestos para este trabajo, tienen que ver con la necesidad e intencién de tener
claras las necesidades y demandas que profesionales y familias de la realidad social a la que hacemos
referencia consideran principales y cuya resolucién o parte de la misma, son competencia de la entidad
colaboradora en el proyecto. De este modo, planteamos dos objetivos generales:

e Identificar y analizar las necesidades, demandas y preocupaciones mas frecuentes en las familias
de personas adultas con discapacidad intelectual que participen actualmente en el programa de
tiempo libre de ATADES, Club de Ocio y Tiempo Libre Los Tigres.

e Disefar un proyecto de intervencién a disposicion del Club Los Tigres que conlleve la creacién de un
espacio propio y exclusivo para la cobertura de necesidades de ocio, respiro y encuentro de las
familias de usuarios de la entidad participante.
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2.2. Objetivos especificos

En linea a los objetivos generales planteados anteriormente, proponemos los siguientes objetivos
especificos. En cuanto al primer objetivo general, los objetivos especificos serian:

e Recopilar informacidn referente a las necesidades, demandas y preocupaciones de las familias de
los usuarios del Club Los Tigres.

e Conocer el funcionamiento y organizacidn del Club Los Tigres con objeto de incorporar el proyecto
gue se propone.

e Conocer la opinion de profesionales y familias sobre la necesidad de implicacion de las familias en
los programas en general de la entidad y en concreto en el proyecto a desarrollar en este texto.

En referencia al segundo objetivo general:

e Diseio de lineas de actuacion para el proyecto y su elaboracion.
e Identificar actividades y espacios para la implementacidn del proyecto.

3. Planteamiento del problema

La hipotesis del trabajo se centra en la necesidad de apoyo socioemocional que muestran muchas familias
con miembros adultos con diversidad funcional en relacién a aspectos directa o indirectamente
relacionados con la convivencia y tareas de cuidado que tienen que desempenfiar de forma diaria para lograr
una calidad de vida adecuada para ellos y para su pariente discapacitado.

En concordancia con la documentacion consultada para el desarrollo de este trabajo, los criterios del
enfoque del proyecto en si, también coinciden en la importancia de la familia como agente social mas
determinante en el desarrollo vital de la persona con discapacidad. La familia se convierte, como en el resto
de personas, en la principal fuente de apoyo, cuidado y crianza solo que en relacién a la diversidad
funcional aparecen una serie de caracteristicas endémicas que hacen que la intervencidn con estas familias
también tenga que plantearse e implementarse con fundamento y herramientas especificas.

Por lo que se puede extraer de la investigacién y documentacion, pocos son los recursos disponibles para
familias adultas de personas con discapacidad intelectual, especialmente planteados a nivel grupal.
También es cierto, que la participacion de las familias en este tipo de proyectos no suele ser
suficientemente alta. No obstante, es responsabilidad de los profesionales seguir elaborando proyectos de
este calibre y tratar de adaptarlos de tal forma que sea mas facil y eficaz conseguir niveles de participacion
mas exitosos.

Ademas, independientemente de lo existente o no en otras entidades que trabajan con la discapacidad
intelectual, lo cierto es que dentro del Club Los Tigres no existe ninguin recurso propio para las familias, con
lo que este vacio se plantea como un motivante mas para disefiar un proyecto de estas caracteristicas.
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4. Justificacion del proyecto

El trabajo con la discapacidad intelectual, desde cualquiera de las dreas de intervencién, constata cada dia
la necesidad de considerar a las familias en todo tipo de decisiones y directrices que los recursos opten por
llevar a cabo. Contar con dicha institucion serd fundamental para reconocer los problemas planteados y ser
conscientes de cémo estos deben ser atajados, todo valorando y considerando la realidad particular a la
gue se haga frente en cada caso.

No obstante, ademas de tener en cuenta a la familia como agente socializador y principal fuente de apoyo,
tanto la propia familia como las entidades que trabajen con personas con diversidad funcional, deben dar
un paso hacia delante y considerar a la familia como un destinatario exclusivo de sus programas. La familia
y sus miembros tienen necesidades propias que hay que conciliar y gestionar, mds si tenemos en cuenta
gue muchas de ellas tendrdn que ver en mayor o menor medida con la relacién que mantienen con la
discapacidad intelectual.

Se considera la fase diagndstico, es decir el momento en que el nifio, en la primera infancia, recibe un
diagndstico médico que da nombre a su discapacidad, como uno de los periodos mas angustiosos para la
familia. Desde este trabajo se defiende esta afirmacion, y consecuentemente se ve comprensible que
muchos de los programas de apoyo y respiro existentes hoy en dia, vayan dirigidos a familias cuyo hijo pasa
por dicha etapa. No obstante, cabe mencionar que a lo largo de este camino, nos vamos a encontrar con
muchas otras fases o circunstancias que también supondran periodos dificiles de gestionar y superar para
las familias y sus miembros, con lo que se ve pertinente ofrecer programas diversos de apoyo también para
familias de personas adultas.

Con ello, se pone sobre la mesa, la necesidad y responsabilidad de crear espacios de convivencia e
interaccion para las familias, donde sus necesidades y preocupaciones se analicen e intervengan dandoles
un caracter especifico, adaptado y propio. Al igual que las personas con diversidad funcional, sus parientes
mas préximos tienen también unas necesidades exclusivas derivadas de la discapacidad intelectual que
habremos de atajar con recursos y medios especializados.

5. Metodologia utilizada en la realizacion del trabajo

El disefo de todo proyecto de intervencién social, tiene que estar previamente introducido vy justificado
sobre un estudio de las necesidades basadas en un proceso de investigacion y documentacién previo sobre
el tema a tratar. Dicha fase de investigacién, resulta fundamental para poder aproximarnos a la realidad
sobre el objeto de estudio y de este modo darle fundamento al trabajo final. Para poder llevar a cabo esta
fase previa es imprescindible hacer uso de las diferentes técnicas existentes dentro del amplio abanico que
las ciencias sociales ofrecen para tal fin.

El objetivo de este proyecto no es otro que el de disefiar un espacio para familiares de personas adultas con
discapacidad intelectual, un programa especifico y destinado para ellos en el que puedan llevar a cabo
actividades y dindmicas de encuentro, respiro y ocio. En mayor o menor medida, las familias que tienen
algin miembro con diversidad funcional, tienen una carga de tareas y responsabilidades diferente y en
muchos casos de mayor intensidad, que familias que no cuentan con esta particularidad. El primer objetivo,
previo al disefo de la propuesta de intervencion, ha de ser el de abordar cémo dichas responsabilidades y
tareas extraordinarias se pueden traducir en necesidades diferentes y en muchos casos de dificil cobertura.
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De esta manera, los diferentes métodos de investigacién que a continuacion se van a explicar de forma
resumida, se han utilizado con la finalidad de recabar informacion sobre las necesidades principales de las
familias en el plano general de la discapacidad intelectual, principalmente centrandonos en las familias de
usuarios del Club Los Tigres. A partir de las conclusiones y resultados que extraigamos de dicha fase de
investigacion y exploracidn sobre la realidad objeto de estudio, serd pertinente comenzar a disefiar la
propuesta de proyecto en coherencia a las necesidades encontradas en esta fase del trabajo.

Antes de entrar en las distintas técnicas de investigacidn utilizadas, es conveniente hacer un breve resumen
de qué tipo de investigacion se ha realizado. Segun su finalidad estariamos hablando de un tipo de
investigacion aplicada, ya que a diferencia de la investigacidn basica cuyo Unico objetivo es la explicacién y
comprensidn de una realidad social, la investigacion aqui planteada tiene también como objetivo producir
un cambio en la realidad objeto de estudio. Con respecto a su objetivo, se trata de una investigacion
descriptiva cuyo fin serd retratar la realidad social objeto de estudio, sin entrar a valorar causas o
motivantes de su situacion propias de otro tipo de investigaciones. En cuanto al alcance temporal, |a
investigacion tiene un claro caracter transversal o seccional, ya que la recogida de informacion se centra en
un periodo de tiempo determinado. En relacién a las técnicas utilizadas, la triangulacion metodoldgica seria
la tipologia mds cercana al modo de investigacion utilizado, ya que se ha servido de métodos cuantitativos
(encuestas) y cualitativos (entrevista semiestructurada, analisis de contenido y de documentacién vy
observacion participante), dejando patente la mezcla de perspectivas de investigacion utilizadas.

Con referencia a las fuentes, supone un tipo de investigacion mixta, ya que la informacion general obtenida
sobre la discapacidad y las familias, fundamentalmente las necesidades identificadas a partir de la
documentacion, los profesionales y las propias familias, se basan en el andlisis y documentacién de fuentes
secundarias, mientras que para conseguir informacidn relacionada de forma directa con la poblacién
destinataria del proyecto, se han realizado encuestas a las familias de los usuarios del Club Los Tigres, la
entidad en la cual se va a desarrollar el proyecto. También se han realizado entrevistas semiestructuradas
con diferentes profesionales conocedores de la realidad de las familias. Por ultimo, el marco de la
investigacion se ha llevado a cabo en un entorno de campo o natural.

El primer paso para empezar a cimentar el trabajo ha sido el de documentacion y consulta de la literatura
referente al tema a tratar. A partir de esta primera fase se ha desarrollado el Marco tedrico del trabajo para
tener una base epistemoldgica que sirviese de aproximacion y guia sobre la tematica del trabajo. El marco
tedrico estd divido en cinco materias fundamentales para el disefio y la comprensién del proyecto. Estas
serian: Discapacidad Intelectual, Discapacidad Intelectual y Familia, Grupos, Ocio y Espacio de ocio,
encuentro y respiro. La informacién referida a este apartado ha sido enteramente obtenida de la revision de
fuentes secundarias, principalmente documentacién especifica sobre los diferentes temas a través de la
lectura de libros especializados y articulos de divulgacién cientifica, asi como publicaciones de entidades de
referencia en el colectivo de la discapacidad intelectual.

Tras esta primera fase inicial y exploratoria destinada a sentar unos cimientos tedricos sobre el asunto a
tratar, partiendo de dicha base de recogida de informacidn general, el siguiente paso suponia meterse en
materia mas concreta y pasar a hacer un anadlisis acotado sobre la realidad social de los familiares de los
usuarios del Club Los Tigres, quienes seran en ultimo caso los destinatarios del programa. Esta segunda fase
tiene una importancia determinante ya que va a servir para aproximarse a la realidad con la que se va a
trabajar, de tal modo que se pueda contextualizar con mas certeza el ambito de intervencién del proyecto.
También sera de gran utilidad a la hora de corroborar y complementar la informacidn extraida del proceso
anterior de documentacion y recogida de informacidon general.

11
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Si las conclusiones extraidas del marco tedrico sobre las familias con miembros con discapacidad intelectual
coinciden en los aspectos fundamentales con las que podamos extraer mediante la informacién obtenida
de las propias familias y profesionales que abordan dicha realidad a diario, tendremos suficiente
informacién para fundamentar vy justificar el trabajo.

Asi, para llevar a cabo esta segunda parte del trabajo y de la investigacién del mismo, tres han sido las
técnicas que he utilizado principalmente: Observacion participante, Entrevistas semiestructuradas vy
Cuestionarios. A continuacion se explica brevemente en qué ha consistido cada una de las técnicas
implementadas. En los Anexos I, I y lll, se puede consultar las lineas temdticas de las entrevistas y de las
encuestas, asi como un resumen de los resultados y conclusiones extraidas a partir de las mismas.

Todas estas técnicas, siguen las lineas de coherencia a los objetivos y finalidad principal del proyecto a
desarrollar, es decir, que la preparacidén y ejecucidn de las técnicas elegidas tendrd siempre en cuenta
cuales son los objetivos del proyecto y sentara unas bases metodoldgicas basadas en la participacién de los
sujetos a investigar y en que la informacion recabada sirva para identificar sus necesidades y demandas.

En cuanto a la primera de las técnicas mencionadas, la observacion participante, en el caso concreto de
esta investigacion no ha sido una técnica elegida, sino implicita a las circunstancias vitales del propio autor.
Siendo este hermano de una persona con un alto grado de discapacidad intelectual, muchas de las
reflexiones, argumentos y conclusiones de este trabajo tienen su origen en dicha experiencia vital. Corbetta
(2010) sostiene que la técnica de la observacién participante, consiste como su propio nombre indica, en la
integracion del investigador dentro del contexto que pretende investigar y la participacion en mayor o
menor medida en las costumbres, habitos o rutinas de dicho contexto. La experiencia de la convivencia y
crianza en una familia con un miembro con discapacidad supone pues un instrumento de primera mano
para la motivacidn y reflexién sobre el tema a tratar y asi, para el desarrollo del proyecto en cuestion.

Cabe matizar que dado que el conocimiento fruto de dicha experiencia es una fuente enteramente
subjetiva, reflexionada y deliberada en circulos de proximidad y confianza al autor, se ha pretendido utilizar
dicha informacién con cautela y tratando siempre de verificar las hipdtesis o sospechas sugeridas con
fuentes de informacion que aporten datos mas objetivos y contrastados. Esta técnica entraria dentro de la
metodologia cualitativa. Dado el vinculo que une al autor con el contexto objeto de estudio, el grado de
participacién e incorporacién al entorno es maximo.

Continuando dentro de la perspectiva cualitativa, la segunda técnica a la que se hace referencia es la
entrevista semiestructurada. Siguiendo el texto de Munarriz (1992), entrevista semiestructurada es aquella
en la que “no hay preguntas concretas, sino que la finalidad (...) es recoger datos generales a partir de
personas que tienen informacién sobre el problema” (p.113). Es un tipo de sistema de comunicacion
interpersonal con un fin concreto, la recopilacidon de informacién sobre uno o varios temas a tratar.

En este caso, el modelo de entrevista elegido es un tipo de entrevista denominada entrevista
semiestructurada. Este tipo de entrevista se caracteriza por no tener una estructura y no seguir una
dinamica rigida, de tal forma que el entrevistador no tiene que regirse a unas preguntas concretas. Llevara
preparado un guion donde incluya los diferentes temas a tratar en la entrevista de tal forma que se puedan
abordar por separado o de forma simultdnea. Esto permite mas libertad en la contestacidn al entrevistado,
no obstante el entrevistador debe focalizar la entrevista hacia los temas planteados.

Para este trabajo, se han realizado varias entrevistas con profesionales relacionados con el colectivo de la
discapacidad intelectual, mas concretamente aquellos que trabajen o hayan trabajado en espacios donde
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se intervengan con personas adultas con diversidad funcional, y donde parte de sus tareas y
responsabilidades tengan que ver con la atencién a los familiares.

Por ultimo, saliendo de las técnicas cualitativas, la encuesta o cuestionario es la otra pata vertebral de la
investigacion del proyecto. Este tipo de técnica supone, al igual que la entrevista, indagar en la opinién
subjetiva de las personas objeto de estudio sobre el o los fenédmenos que queramos investigar. Sin
embargo, hay que tener en cuenta que por la propia tipologia y sistema de preguntas y respuestas que se
da en los cuestionarios, el método presenta algunas limitaciones. Tomando prestada una afirmacion de la
obra de Demory y Lancestre (1990), expuesta en el texto de de Martinez (2008) se puede entender que las
respuestas ofrecidas en este tipo de técnicas hay que valorarlas siempre en modo relativo.

“Se olvida muy a menudo (...) que la expresion de un punto de vista es frecuentemente un
fendmeno inacabado. Se pregunta a las personas como si poseyesen ya una respuesta preparada
para dar, cuando en realidad ignoran muchas veces lo que piensan” (p. 12).

A la hora de rellenar un cuestionario el procedimiento es siempre similar. Te dan una serie de preguntas
seguidas, cada una de ellas con diferentes opciones de respuesta, de tal manera que tu contestacion
indicara la respuesta con la que estés mds de acuerdo. Siguiendo estas pautas, existen diferentes tipos de
cuestionarios. En cualquier caso, asumiendo los posibles riesgos tipicos como es el de que haya preguntas
gue no se entiendan, respuestas que no se ajusten a la realidad del encuestado etc, la preferencia de la
investigacion ha sido que el propio autor esté presente mientras las familias rellenaban el cuestionario,
estando asi disponible, en primer caso para dar una breve explicacién sobre la finalidad y utilidad del
cuestionario, y por supuesto para responder a cualquier tipo de duda o cuestién planteada.

Ademas de esto, también ha sido de gran satisfaccidon el hecho de que durante el tiempo que las familias
estaban respondiendo al cuestionario, a medida que a alguna de las personas le surgia alguna duda o
comentario, esta se pronunciaba con total confianza hacia el grupo presente en la sala compuesto por otros
familiares que también rellenaban el cuestionario y por el propio autor. Esto ha favorecido un clima de
confianza y expresion libre donde cada uno de nosotros exponiamos, desde nuestra experiencia como
familiares, puntos de vista a veces parejos y a veces discordantes sobre una misma realidad. Sin duda esto
ha enriquecido esta fase de la investigacion.
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Parte Il. Fundamentacion del proyecto

1. Marco teoérico

El objetivo de este proyecto consiste en configurar un recurso que oferte los equipamientos y herramientas
necesarias para garantizar un espacio de encuentro, ocio y respiro para familiares de personas adultas con
diversidad funcional. Siguiendo esta breve definiciéon de lo que va a ser el proyecto, podemos desglosar
varios temas intrinsecos al propio propdsito, aspectos tedricos fundamentales sin los cuales no se
entenderia la idea que queremos llevar a cabo.

Para contextualizar la propuesta del proyecto, se exponen los aspectos mas importantes de cada uno de los
asuntos troncales del mismo, para de este modo poder hacer un acercamiento desde un enfoque tedrico a
la realidad del proyecto de intervencion propuesto. La discapacidad intelectual, la familia, los grupos, el
trabajo a través de estos y el ocio y el tiempo libre y, por ultimo, la concepcion del espacio como un recurso
de ocio, encuentro y respiro, son los ejes orientadores de este apartado tedrico. Para facilitar la
comprension de los diferentes asuntos que a continuacidn se van a desarrollar, conviene descomponer el
marco tedrico global del trabajo en los cinco apartados recién mencionados explicando los puntos mas
importantes de los mismos y aquello que tenga relacidn al proyecto a desarrollar.

1.1. Discapacidad Intelectual

El concepto de la discapacidad intelectual no es un término de facil definicién. Es prueba de ello el hecho
de que dicho concepto ha sido objeto de modificaciones y matizaciones con el paso del tiempo para poder
sintetizar una definicion que acoja los puntos clave del término en cuestién. En términos generales, los
estereotipos y etiquetas que muchas personas tienen acerca de la discapacidad en general, y de la
discapacidad intelectual en particular, no suelen corresponder a la realidad de estas personas. Otros
factores propios del término como la amplia variedad de causistica y diversidad de caracteristicas y
particularidades, suman dificultad a |a tarea de dar con una definicién certera.

Para poder centrarnos en el tema que corresponde, a continuacién se expone la definicién que la AAMR
(Asociacion Americana de Retraso Mental), actual AAIDD (Asociacién Americana de Discapacidad
Intelectual), propuso en el afo 2002 en su décima edicién sobre “Manual de la AAIDD”. Segun la AAIDD
(2002) “Retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades practicas,
sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios” (Verdugo, 2002, p. 6., citando a
Luckasson, R., Borthwick-Duffy, S., Buntix, W.H.E., Coulter, D.L., Craig, E.M., Reeve, A., y cols., 2002).

No obstante y siguiendo las lineas tedricas sugeridas en el texto de Verdugo (2010), cabe considerar
algunas premisas para poder contextualizar y asi comprender de forma mas veridica lo que es la
discapacidad intelectual. Serian los siguientes puntos:

1. Para valorar las limitaciones funcionales de la persona, se la tendra en cuenta en relacién a su
grupo de iguales y al contexto concreto de desarrollo y crianza.
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2. Para conseguir un diagndstico y una evaluacién adecuada, es preciso atender a las particularidades
socioculturales de cada caso, esto es tener en cuenta la diversidad cultural y linglistica, y
diferencias en aspectos sensoriales, motrices y conductuales.

3. Las limitaciones coexisten con capacidades. La influencia de la psicopatologia repercute
negativamente sobre el individuo en el sentido de centrarse de forma exclusiva en sus limitaciones
e invisibilizando y relegando capacidades y potenciales también presentes en la persona.

4. La identificacion y descripcion de las necesidades serd el instrumento de referencia para hacer el
plan de apoyo e intervencion.

5. Si se mantienen los apoyos durante un tiempo prolongado, el funcionamiento de la vida de una
persona con discapacidad intelectual mejora notablemente.

Siguiendo este mismo texto, dentro del cual se exponen los rasgos caracteristicos mas importantes de las
sucesivas “Ediciones de la AIDD”, se pueden observar las nuevas modificaciones que se incorporan para ir
perfeccionando y actualizando la propia definicién. En alusidn a esta evolucién terminoldgica, conviene
subrayar la novena edicidn, en 1992 como fecha trascendental para aportar un cambio de paradigma.
Hasta esta fecha, la discapacidad intelectual era considerada como una patologia y se concebia en relacién
exclusiva al individuo. Esto supone una mirada reduccionista hacia el asunto a considerar, simplificando y
depositando toda la responsabilidad sobre la persona. A partir de 1992, en la novena edicién, desde el
enfoque de la teoria ecoldgica, se empieza a considerar el factor ambiental en la interaccidén con la persona
como un agente condicionante.

Ademas de este cambio de perspectiva, es importante citar brevemente algunos otros factores. Se tiene en
cuenta que a lo largo de todo el proceso, desde el diagndstico hasta la intervencién, debe considerarse un
equipo y una accion multidisciplinar y transversal que cubra las diferentes areas donde surgiran
necesidades diversas a atender en la persona con discapacidad intelectual y en sus familias. Se afiade el
concepto de apoyos como un aspecto clave para la intervencidn, la crianza y la consecucion de bienestar y
desarrollo personal. En la edicidn ulterior, en el afio 2002, se continda trabajando en las mismas lineas
sugeridas en la edicién anterior afladiendo mejoras en funcién de las criticas y discrepancias sugeridas en
los modelos tedricos anteriores.

Este breve resumen de la evolucién en cuanto a los aspectos fundamentales del concepto de la diversidad
funcional, refleja dos visiones claramente diferenciadas de enfoques tedricos. En lo referido a este asunto,
otro de los documentos consultados para el desarrollo del trabajo, “El proceso de discapacidad. Un andlisis
de la Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estados de salud”, también expone una diferenciacion
entre un modelo tradicional ligado al enfoque médico, y otro mds renovador, el enfoque social. Al igual que
lo comentado en el parrafo anterior, la principal diferencia estd en la consideracién de la discapacidad
sobre el propio individuo y su patologia, o en relacién al contexto y la interaccidon con el mismo (Puga,
M2.D., y Abellan, A., 2004). De aqui podemos extraer dos asuntos a destacar. En primer lugar, la
importancia de las aportaciones desde el enfoque ecoldgico y socioecoldgico para entender la discapacidad
intelectual y de este modo poder ofrecer mejores criterios para su definicidn, intervencion y estudio. Desde
esta perspectiva, se atiende a como las distintas limitaciones en areas troncales del desarrollo adaptativo y
funcional y de la inteligencia, restringen y condicionan el funcionamiento y el desempefio social esperado
para una persona dentro de un contexto social. Existe un desajuste entre las capacidades de la persona y
las demandas y exigencias de la sociedad y del contexto. De esta manera, indica la importancia de facilitar y
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habilitar ese contexto y que la familia y las personas participes en la intervencién con esa persona sean
quienes ejerzan el papel de apoyo. Este apoyo debe orientarse a fomentar la autonomia de la persona con
discapacidad intelectual y acompaiarle y apoyarle en el proceso de adquisicién de las habilidades sociales y
adaptativas necesarias para poder convivir favorablemente con el entorno.

Por otro lado, en cuanto a la dualidad modelo social o modelo médico, se propone una etiologia
multifactorial para la mayoria de los casos. La consecucion de un modelo explicativo para las causas de la
discapacidad es de suma importancia para la facilitacion de un diagndstico claro. La visiéon de los dos
modelos explicativos y posteriormente la unificacion de ambos como propuesta multifactorial, nos hace
distinguir dos aspectos claves a considerar en la evaluacion de la discapacidad.

1. El modelo tradicional o modelo médico de evaluacién y explicacion sobre la discapacidad
intelectual, u otros términos mds propios dentro del contexto mas tradicional (retraso mental,
deficiencia mental...), se basaba sobre todo en la valoracién de la capacidad intelectual a través de
las pruebas de Coeficiente Intelectual.

2. El modelo social, centra la atencidn en la interaccion del individuo con el ambiente y con ello en el
desarrollo de las habilidades y la conducta adaptativa (Portillo, 2004).

Para continuar avanzando en la comprension del término que nos concierne, Verdugo habla de cinco areas
o dimensiones principales para el desarrollo humano, haciendo referencias a las limitaciones o dificultades
encontradas en cada una de las dreas para las personas con discapacidad, y también en cuanto a los apoyos
pertinentes para las mismas. Estas serian:

1. Habilidades intelectuales: La inteligencia entendida como la capacidad mental para el
desempefio de una serie de funciones y procesos mentales relacionados con el aprendizaje y la
solucion de conflictos. Determina la capacidad de comprender e interactuar con el ambiente.

2. Conducta adaptativa: Conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas aprendidas
por las personas para funcionar en su vida diaria. La evaluacién de su desarrollo y capacidad
adaptativa debe hacerse en relacién a la desarrollada en la poblacién general de sus pares y de
personas con similares necesidades.

3. Participacion, Interaccion y Roles Sociales: Esta dimensién propone la comprension del
funcionamiento del individuo en relacién a su ambiente e interrelaciones y valorar sus
potencialidades y limitaciones para poder configurar un mejor sistema de apoyo.

4. Salud: Dentro de esta dimensién se incluyen aspectos psicolégicos y emocionales, ademas de
salud fisica y organica. Se valora la importancia que esta puede tener sobre la persona. Es
importante ayudar a la persona a que pueda detectar y comprender estados de salud,
sintomas, gestionar su propia atencion...

5. Contexto. Ambientes y Cultura: Se basa en una perspectiva ecoldgica valorando la influencia
de los diferentes estadios en los que se divide dicho modelo. Tiene en cuenta la presencia de la
persona en la comunidad y su capacidad y empoderamiento en la toma de decisién de
actividades colectivas, dada la importancia de la participacion comunitaria para la inclusion
social de estas personas (Verdugo, 2010).
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Ya para concluir con este primer apartado del marco tedrico, me parece importante identificar algunas
caracteristicas y rasgos propuestas por Portillo (2004) que pueden verse dentro del conjunto del colectivo
de la discapacidad intelectual como consecuencia de la patologia y particularidades de cada individuo:

e Nivel de expresidn por debajo del promedio

e Retraso académico generalizado en mas de una o dos areas del aprendizaje académico.

e Interés de jugar con nifios mas pequeiios. Dada la falta de comprensién de ciertas pautas y la
sistematizacién de normas en los juegos, el nifio o nifia con discapacidad no se adapta a este tipo
de entretenimientos y opta por otros mas infantiles.

e Dificultad para prestar atencidn, inestabilidad para concentrarse.

e Falta de confianza en uno mismo. Fracasos y frustraciones en el proceso de aprendizaje pueden
minar considerablemente su autoestima.

e Baja tolerancia a la frustracion.

e Torpeza motora.

e Egocentrismo.

e Nivel de lenguaje por debajo del promedio.

Dentro de la discapacidad intelectual existen diferentes niveles segln el grado de afeccidén en cada persona.
Asi, podriamos distinguir entre cuatro tipos de retrasos: ligero, moderado, severo y profundo. Como
decimos, segun esta clasificacion, las dreas fundamentales para el desarrollo y la adquisicion de la conducta
adaptativa, como seria el desarrollo del lenguaje, la capacidad de tomar decisiones y llevar una vida
auténoma, el desarrollo de habilidades sociales... quedaran afectadas en mayor o en menor medida,
condicionando las limitaciones y con ello los puntos donde se habra de focalizar el apoyo (Portillo, 2004).

La discapacidad intelectual, es un fendmeno que acompafiara a la persona y a su contexto y entorno mas
cercano a lo largo de sus vidas. Es una constante pugna por la superacién de los limites preestablecidos por
las caracteristicas y particularidades de cada tipo de discapacidad y las exigencias y requerimientos
impuestos por un modelo social determinado. Los apoyos recibidos, la calidad de los cuidados y de la
crianza y la promocién de las capacidades de la persona, son solo algunos de los trucos para lograr mejorar
de forma palpable la calidad de vida y el bienestar de los individuos que tienen algun tipo de discapacidad.

1.2. Familias y Discapacidad

Dentro de cualquier tipo de sociedad, independientemente de su contextualizacidon y entendiendo que
existen diferentes modelos, podriamos encontrar multiples ejemplos sobre el concepto de familia. Sin
indagar en corrientes tedricas que utilizan una jerga mas técnica y profesionalizada, todos los individuos
sabriamos dar nuestra propia definicion del término y, probablemente, dentro de ella podriamos identificar
los aspectos mas importantes de este concepto. Las familias son el principal ntcleo y espacio de interaccién
y socializacién de los individuos, una red de apoyo y referencia primordial a lo largo de toda nuestra vida,
especialmente en los momentos de mayor necesidad.

Dada la importancia de la familia sobre el individuo, la necesidad de atender a la dinamica y las necesidades

familiares en la intervencién con las personas con discapacidad intelectual, supone un pilar basico. A causa
de las necesidades de apoyo extraordinarias inherentes a la situacion de discapacidad, estas familias
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todavia son mas influyentes en el bienestar y en la calidad de vida de la persona. No obstante, atendiendo a
la tesis de un texto publicado en la revista “Siglo Cero” de Fernando Fantova Azkoaga, el estudio sobre la
familia discapacitada debe partir de un analisis general sobre la familia, con objeto de no valorar desde una
perspectiva reduccionista y simplista que asocie y responsabilice a la discapacidad de posibles fluctuaciones
en la dinamica familiar que no tengan que ver (Fantova, 2000).

En este punto se va a comenzar haciendo un breve repaso al concepto de familia, para posteriormente
pasar a resumir aspectos destacables de la familia con un miembro con diversidad funcional. El estudio
sobre la familia puede abordarse desde diferentes corrientes tedricas, todas ellas interesantes por sus
diversas aportaciones y adecuadas en su conjunto para el andlisis de los modelos familiares. El enfoque
sistémico es uno de los mas recurridos para desempeiiar esta labor. Esta teoria es muy apropiada para el
estudio de este tema ya que supone un cambio de perspectiva en la visidn del propio individuo, que pasa a
ser considerado como parte de una totalidad interdependiente de elementos y subsistemas dentro de una
globalidad.

Desde este enfoque podriamos definir la familia como “Conjunto organizado e interdependiente de
personas en constante interaccion, que se regula por unas reglas y por funciones dindmicas que existen
entre siy con el exterior” (Espinal I., Gimeno, A., y Gonzalez, F., s. f., p.3).

Como ya se ha mencionado, la familia es la red primaria de apoyo y sustento para el individuo, por tanto,
siguiendo la corriente sistémica, seria el subsistema de mayor influencia sobre el individuo. A su vez, la
familia estd inserta en una red de diferentes estructuras superpuestas que también condicionan la vida de
la familia y la de sus miembros. Todo ello esta alineado por una interdependencia y una interrelacion
constante. De este modo, la familia esta expuesta a cambios y transformaciones a los cuales tendra que ir
adaptandose. Esto hace que la familia sea una estructura en constante transformacién con lo que su
capacidad de amoldarse y reconfigurarse a las nuevas exigencias del entorno serd vital para su desarrollo y
bienestar. También, dentro de la propia familia existen diferentes subsistemas, referidos a los distintos
modelos de relacidn tipicos dados en una familia. Esto incluiria, principalmente, la relacion de pareja, la
relacién entre adultos y nifios (padres e hijos) y la relacién fraternal entre hermanos (Espina, 1., Gimeno, A.,
y Gonzdlez, F., s. f.).

El interaccionismo simbdlico, concepto de origen e influencia en los estudios sobre el tema a tratar, hace
gran referencia al analisis de las diferentes relaciones e interacciones dadas entre los miembros de la
familia. Asi, para Ernest W. Burgess (1926), segln recogen en su obra Gracia y Musitu (2000), uno de los
fundadores de la Escuela de Chicago, en su obra “The family as a unity of interacting personalities”, se
concibe la familia como el resultado de la interaccion entre sus miembros. Mdas tarde, Kurt Lewin (1940),
también citado por Gracia y Musitu (2000) matiza sobre la importancia de la familia como un campo
interpersonal y hace estudios sobre el orden de los hermanos, la composicion familiar y Ia
interdependencia de la pareja.

El concepto de familia es un término que ofrece posibilidades y modalidades muy variadas, y ademas

expuestas a constantes procesos de cambio. La familia nuclear seria la tipologia mas frecuente y estudiada
y la principal referencia y comparativa del resto de modelos (Gracia y Musitu, 2000).
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Es obvio que las particularidades de un grupo primario como la familia en comparacién con otros tipos de
colectivos, hace que el nucleo familiar sea un aspecto primordial de estudio y analisis para la comprension
de la conducta y personalidad de una persona. Las diferentes funciones que cumple la familia sobre el
individuo configuran una red de afecto y una intensidad relacional Unica. Los constantes cambios a los que
va haciendo frente van amoldando a la unidad familiar.

En lo referido a la familia que tiene a alguno de sus miembros en situacion de discapacidad y dependencia,
si bien es verdad como defienden numerosos autores que no tiene porque haber grandes diferencias entre
estas y el restos de familias, no es menos cierto que, dependiendo de forma determinante del tipo y grado
de afeccidn de la discapacidad y de los recursos familiares para hacer frente a dicha situacidn, si que surgen
una serie de necesidades mas especificas. Ademas, muchas de las necesidades y dificultades comunes a
todos los grupos familiares, pueden resultar mas complicadas de conciliar y gestionar dentro de las familias
con miembros con diversidad funcional. El propio desarrollo del proceso vital va facilitando y dotando de
una serie de habilidades y aptitudes tanto a la persona discapacitada como a sus miembros que favorecen
la normalizacién y eficacia de las distintas tareas y funciones propias de estas familias. No obstante, hay
gue insistir en que esto no significa que en muchos aspectos el nivel de apoyo y atencién vinculados a las
necesidades propias de la crianza, socializacion y maduraciéon del individuo, tenga que aumentar
notablemente su intensidad y dedicacion.

A diferencia de una familia sin miembros con discapacidad intelectual, todas esas tareas referidas a la
adquisicidn de habilidades y cualidades adaptativas y funcionales para favorecer el proceso de socializacion
y desarrollo vital del individuo, suponen una dedicacién constante que acompanard durante toda la vida a
los familiares de personas discapacitadas.

Normalmente las familias utilizan sus maximos niveles de apoyo durante los primeros afios de vida de la
persona, en la fase posnatal e infantil del desarrollo y también de otra manera durante la adolescencia y
parte de la juventud. En el caso de las familias con miembros con discapacidad intelectual, estas funciones
se desarrollan a lo largo de todo el ciclo vital. Los diferentes periodos evolutivos conllevan momentos de
transicién y cambio ante los cuales las familias tendran que responder y anteponerse para poder afrontar
de forma adecuada la situacién. Parece haber un claro consenso en que de una u otra forma, la llegada de
un miembro con discapacidad suele vivirse como un momento estresante para las familias. La presencia de
la discapacidad en la familia requiere la reordenaciéon y reconfiguracion de la organizacion vy
funcionamiento familiar (Fantova, 2000).

Durante el periodo inicial es comun encontrar en las familias, sentimientos encontrados de culpabilidad,
negacion, rechazo, impotencia. Es imprescindible el apoyo de personas cercanas en estos momentos. Los
padres sobrepasan un proceso de duelo por la ruptura con las expectativas proyectadas hacia el hijo
esperado. Un diagndstico claro y la labor de las redes de apoyo resultan vitales. Es una fase de shock y
asimilacién hasta llegar a la aceptacion de la situacidn, para desde ese punto, continuar el proceso. La obra
de Garcia de la Cruz y Zanco (2007) basada en un estudio sobre familias con una mujer con lesion medular,
denomina a este segundo paso como la “zona cero”, el proceso de normalizacién de la nueva situacion
partiendo desde cero, rompiendo con la normalidad y las expectativas. La superacion de este primer
estadio viene con la asimilacidn de los hechos y de la nueva realidad.

20



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA'Y DIVERSIDAD

A continuacién, la fase de escolarizacién, en algunos casos donde la discapacidad o el retraso es leve, se
plantea la posibilidad de una escolarizacién inclusiva en un centro educativo ordinario, o bien, en otros
casos se planteard la escolarizacidén en un centro de educacién especial. Esto no siempre es facil de asumir
para las familias, si la situacién todavia no estd suficientemente aceptada puede resultar problematico
tratar este asunto. Sera importante la comunicacién y colaboracién con el centro. Mas adelante, en la fase
adolescente, los cambios y necesidades propias de esta etapa evolutiva también afloran en las personas
discapacitadas, si bien su gestién y apoyo suele resultar dificultoso para las familias. La sexualidad, la
necesidad de independencia y de crear otras redes de referencia y apoyo serian algunos de los temas mas
destacables en esta etapa.

En la fase adulta surgen otras preocupaciones. Una vez finaliza el periodo de escolarizacién, hay que
plantear cual es la mejor opcién para poder continuar ofreciendo al individuo un espacio de apoyo vy
cuidados profesionalizados y que a la vez facilite la conciliacién con los proyectos de vida de sus familiares.
En otros casos se planteard la cuestién de la independencia o continuar viviendo con los padres. También
existe la posibilidad de valorar la entrada en un recurso residencial. Otra preocupacién que va apareciendo,
en muchos casos a medida que aumenta la edad de la persona con discapacidad, y por tanto la de los
cuidadores, es la inquietud sobre lo que ocurrird cuando ellos ya no estén, quién se hara cargo de su
familiar. Se crea una gran incertidumbre y preocupaciéon en cuanto a este tema (Fantova, 2000).

A grandes rasgos estas serian algunas de las necesidades primarias que van surgiendo a lo largo de las
diferentes fases de desarrollo vital. Todo cambio o nuevo reto expone a las familias y a sus miembros a
reacciones estresantes, de modo que habrdn de adquirir y potenciar habilidades necesarias para
encararlos. Ante este estrés respondemos con esfuerzos cognitivos y conductuales de afrontamiento en un
contexto en el que podemos encontrar recursos que nos ayudan (Fantova, 2000).

Existen multitud de modelos de familia, podriamos decir que hay tantos tipos como familias. El entorno, el
tamafio de la familia, sus valores y cultura, los roles... son muchos y diversos los factores que constituyen su
amplia diversidad. Cada familia afrontara todas estas fases y las distintas funciones y tareas implicitas en la
sucesién de las mismas segln sea su organizacion, dindmica y funcionamiento. Dependiendo de la tipologia
de la discapacidad y los recursos y apoyos dotados por la familia y el entorno cercano, las limitaciones
propias de la discapacidad podran ir trabajandose y mejorar los principales aspectos que obstaculizan un
desarrollo adecuado de la persona y la familia. El potenciamiento y progreso en las habilidades que
promueven la autonomia de la persona discapacitada tiene que ser un medio y un fin siempre presente.

La importancia de este aspecto es dual ya que tiene una repercusion positiva tanto en la propia persona
como en su familia. Por un lado favorece a que la persona desarrolle y protagonice activamente las
diferentes actividades y tareas que cubren necesidades fundamentales, respetando y promoviendo su
libertad y personalizacién en el desempefio de las mismas sin necesidad de depender de otra persona.
Ademas, permite a las familias liberarse de ciertas funciones de apoyo y cuidado que de otro modo
tendrian que realizar y poder utilizar ese tiempo para necesidades propias o ajenas a esa responsabilidad.
Este aspecto es muy importante de cara a conciliar las necesidades de la persona con discapacidad, las
necesidades familiares y las necesidades de los diferentes miembros, asunto determinante para la calidad
de vida del medio familiar. El analisis de este tema resulta muy interesante para desvelar como es la
dinamica y cotidianidad familiar, una dimensiéon donde podemos hallar de forma paralela el origen y las
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consecuencias de diferentes problematicas y necesidades que condicionan el desarrollo y el bienestar de la
familia y sus miembros.

La discapacidad intelectual conlleva nuevas necesidades, ademds de afectar y condicionar las necesidades
comunes de toda familia. Por este motivo, se puede observar mayor intensidad en la carga fisica,
psicoldgica y emocional, que supone el cuidado de una persona con diversidad funcional. Las tareas de
cuidados y apoyos pueden volverse tediosas y estresantes. A medida que discurre el tiempo la familia se va
adaptando a las diversas necesidades y configura sus estrategias para darles cobertura, de tal modo que
paulatinamente esa dedicacidon se va interiorizando en su cotidianidad. A pesar de esta normalizacion,
también el paso del tiempo trae como consecuencia distintas secuelas propias de una dedicacidon
constante. Una gran mayoria de las personas con discapacidad son cuidadas en los hogares por los
miembros de su familia, lo que se conoce como cuidados informales.

Esta red de apoyo principal se ve acompafada y complementada por la labor de otros recursos de caracter
residencial, laboral, educativo o de ocio entre otros. A su vez, dentro de estas familias no podemos obviar
gue en mas del 90% de los casos, las mujeres son quienes tienen la mayor parte de la responsabilidad en
los cuidados de la persona con discapacidad, y también del resto de miembros y del desempefio de las
tareas domésticas (Garcia de la Cruz y Zanco, 2007). Se ve cierta asociacién entre familias con miembros en
situacion de dependencia y modelos de familia tradicionales, sobre todo en cuanto al reparto y la
distribucién de roles se refiere. Las imposibilidad de acceder o recibir ayudas econdmicas y de servicios por
parte de muchas de estas familias, asi como la presencia de la cultura patriarcal y catélica, son dos factores
que favorecen a la continuidad de estos modelos. Por su parte, el rol paterno, suele desvincularse y
distanciarse de la persona con discapacitada. Quiza tenga que ver, con que en muchos casos, es la figura
masculina quien mas tarda en aceptar la situacién de la discapacidad. Ante este panorama, la respuesta
natural e inconsciente del hombre suele ser la de ejercer el papel de autoridad y representacidn publica
familiar, un rol tradicionalmente masculino que también favorece la continuidad del modelo conservador.

Ya por ultimo, la figura de los hermanos y hermanas también resulta de gran interés, ya que suelen ser ellos
guienes mas normalizan la situacion y quienes mas influencia tienen sobre los padres a la hora de detectar
y corregir problemas relacionados con la sobreproteccion o la infantilizacion de la persona discapacitada.

Es importante, ademas de conocer la dinamica familiar conjunta, poder analizar la situacidn personal y la
relacién de los diferentes miembros con la persona con discapacidad y con la discapacidad en general. Esto
ayudard a observar cémo afecta la discapacidad en cada miembro y con ello ver las diferencias del impacto
de esta situacién segun la persona, su edad, su rol en la familia, la etapa evolutiva de la familia...

Ante el nacimiento del hijo/a con discapacidad podemos sefialar algunas fases por las que generalmente
pasan los padres hasta llegar a la aceptacién, en base a lo descrito por Aleman (2015) en referencia a
Almada y Montafio (2012). Serian las siguientes:

1. Negacion: Durante los primeros momentos, dependiendo de cada caso, se tiende a mantener
cierta esperanza en que el diagndstico no sea correcto, se buscan otras opiniones. Es un
mecanismo de defensa, que de no demorarse mas de lo habitual, puede ser positivo para el
individuo haciéndole ganar tiempo hasta asumir la situacion. En caso de continuar en el tiempo se
convertird en uno de los peores obstaculos para el desarrollo normalizado de la situacion familiar.
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2. Agresion: Ante reacciones emocionales tales como la culpabilidad, la frustracion y el rechazo, la
pareja pude intercambiar argumentos que traten de cargar la culpabilidad en uno mismo o en Ia
otra persona, asi como rechazar la situacién. La busqueda de respuestas se convierte en un
elemento vital, una necesidad humana que tiene como objeto poder tener mas controlada Ia
situacion. A medida que el diagndstico se vaya clarificando, se iran mitigando este tipo de
reacciones.

3. Negociacién: Aceptandolo o no del todo, los padres muestran ya una actitud mas dialogante y
colaboradora con los profesionales que les acompafiaran en este proceso, fundamentalmente en
los primeros afios. Recordemos que una vez nace el nifio, y mas cuando se diagnostica la
discapacidad, los padres vagan por una sucesidn de diferentes profesionales que les ofrecen puntos
de vista segun la disciplina que representan para llegar a una férmula de intervenciéon lo mas
adecuada posible.

4. Depresion: Cuadro clinico presente en las familias con miembros con discapacidad. Junto a la
ansiedad probablemente sea otro de los trastornos mds acontecidos. Suele surgir una vez estd
asumida la situacién, cuando se empieza a vislumbrar la realidad de la misma y sus posibles
limitaciones. Al principio es logico sentir la sensacién de impotencia, es una situaciéon nueva y
desconocida a la que habra que ir adaptandose...

5. Aceptacién: Es el momento en que se asume de manera mas total y completa la situacién,
momento a partir del cual se puede continuar avanzando progresivamente.

Como se ha podido ver, aun de forma resumida, creo que se puede llegar a la conclusidon de que a
consecuencia de la llegada de un miembro con discapacidad intelectual, las familias afrontan nuevos retos y
necesidades que por su calibre, en muchos casos suponen un cambio destacable en sus procesos de
organizacién y funcionamiento. Tener esto claro no nos tiene que servir para estigmatizar y problematizar
la discapacidad intelectual, también es sabido la cantidad de sentimientos positivos y satisfacciones que
esta situacion conlleva en las familias. Pero si que puede servirnos como perspectiva sobre el entorno mas
proximo de la persona con discapacidad intelectual, aspecto esencial para la intervencién.

1.3. Grupos

Todas las personas formamos parte de diferentes colectivos a través de los cuales desarrollamos procesos
de interaccidn, socializacién y enriquecimiento mutuo con otros individuos. En nuestra red social habra
presentes, normalmente, diferentes tipos de grupos de personas, ya sea a través de la familia, el colegio, el
trabajo... siendo, por tanto, un elemento intrinseco en la morfologia y composicion de todas las sociedades.
Dentro de la psicologia social, la dindmica de grupos, seria el marco de referencia epistemoldgico mas
particular para un analisis de mayor profundidad. Asi, la dindmica de grupos se refiere a los diversos
conocimientos tedricos que definen y delimitan la naturaleza de los fendmenos grupales. Estudia procesos
y elementos propios del tema, como las clases de grupos, sus procesos y composicion, y demas matices y
aspectos caracteristicos y definitorios (Nufiez y Loscertales, 2006).

Esta misma obra, ofrece una recopilacion de definiciones de grupo expuestas por algunos autores expertos
en la materia. NUfiez y Loscertales (2006), siguiendo a Olmstad (1972) se refieren a grupo como “Pluralidad
de individuos que se hallan en contacto los unos con los otros, que tienen en cuenta la existencia de unos y
otros y que tienen conciencia de cierto elemento comun y de importancia” (p. 23). El mismo texto, define
grupo como un “conjunto de personas (a partir de tres) que unidas por un objetivo comun, interactidan
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entre si, siguiendo y aceptando una serie de normas y compartiendo e intercambiando emociones pero,
sobre todo, participando de un sentimiento comun y colectivo” (p. 24). Mas, lo interesante no es exponer
sus multiples definiciones, sino poder acoger los elementos comunes entre todas ellas, ya que estos
aspectos serdn los que mejor representen las caracteristicas principales de todo grupo. Algunas de estas
caracteristicas serian las siguientes:

1. Objetivo comun: Este aspecto es clave para lograr la union y cohesidn colectiva. El hecho de tener
un propdsito compartido define al grupo y condiciona su modo de hacer y de ser. Las conductas se
orientan a la consecucién del objetivo. Los objetivos podrdn venir predeterminados o establecerse
por el propio grupo.

2. La estructura: Se refiere a la configuracién que adquiere el grupo segun su desarrollo y las
actividades que realiza. La interaccién de los miembros y la participacion en el proyecto comun,
irdn sugiriendo las diferentes personalidades encontradas, de tal manera que segun las funciones
gue cada individuo realice dentro de la dindmica interna del grupo, ejercera roles diferentes. Este
concepto, el rol, es de suma importancia para la observacidn y andlisis de los grupos ya que permite
conocer cudl es el papel que cada persona toma en el grupo y con ello también identificaremos el
status o posicién que ocupan en la estructura colectiva. También serda importante estudiar el
impacto que ese papel supondrd para el propio individuo y para el grupo en general. Todos los
miembros desempefian algun rol.

3. Normas y cultura del grupo: Las normas seran las directrices y reglas que orienten el
comportamiento del grupo. A su vez, estas quedardn fijadas segln sea la cultura del grupo,
entendida esta como el conjunto de valores y creencias propias que lo diferencian de otros
colectivos. Este punto sera el que guie la conducta grupal.

4. Llas interacciones: Se crea una red de interdependencia e interrelaciéon entre los participantes.
Sobre dicha red se ira constituyendo un sistema propio de comunicacion y resolucién de conflictos
gue dirija al grupo hacia sus objetivos.

5. Cohesidn: se determina por el grado en que los miembros desean participar y permanecer en el
grupo. La unidad se da cuando un conjunto plural de personas tienen un sentimiento colectivo de
proximidad, sabiendo que necesitan colaborar para la consecucién de los objetivos.

6. Clima de grupo: Tonalidad afectiva que predomina en las acciones y relaciones interpersonales.
Segln sea la disposicidn de animo y los sentimientos de un grupo, seran las interacciones entre los
miembros. Es importante la creacién y mantenimiento de un clima favorable.

7. Emociones compartidas: las emociones y sentimientos individuales coexisten con los colectivos y se
enriquecen mutuamente (Nunez y Loscertales, 2006).

Existen diversos tipos de grupos y distintas clasificaciones atendiendo a criterios como la composicién, el
tamafio, el grado de vinculacion y afecto de los integrantes, sus objetivos y métodos... Asi podriamos
distinguir entre grupos primarios y secundarios (atendiendo a tamafio, tipo de comunicacion e interaccion
entre los integrantes...) formales e informales (segun sus reglas sean mds o menos flexibles y estén o no
preestablecidas...), sociogrupo y psicogrupo (segun si las necesidades son de lograr un objetivo o se buscan
efectos afectivos gratificantes), y asi podriamos seguir con muchos otros tipos.

Otro aspecto definitorio y diferenciador de los grupos, es su proceso de formacion y desarrollo. En cuanto
al proceso originario de formacion, generalmente se distingue entre modelo lineal y modelo no lineal. El
primero hace referencia a los grupos que se desarrollan en una serie de fases, mientras que los grupos no
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lineales, tendrian una formacidn mads espontdnea estando mads expuestos contingencias externas. A su vez,
Moreland (1987) como recoge Sanchez J. C. (2002) en su texto sobre la formacion grupal, contribuye a este
asunto mencionando la importancia del entorno y los distintos contextos que influencian al individuo y al
grupo. Con el paso del tiempo se va congeniando un sistema interdependiente que se nutre de las
experiencias e interacciones grupales. Esta interdependencia se va dando a medida que los miembros
perciben que comparten e intercambian emociones y caracteristicas fundamentales.

En cuanto al proceso de desarrollo del grupo, existen también diferentes enfoques. Todos ellos coinciden
en que este desarrollo se constituye con la sucesion y progresién de una serie de estadios. Asi, por
ejemplo, tal como afirma Nufiez y Loscertales (2006) en referencia a la propuesta de Worchel y cols, (1992-
1996), se divide este proceso en cuatro fases principales. Serian las siguientes:

1. Identificacion con el grupo: Esto supone un gran paso para la integracidn en el colectivo, ya que
conlleva compaginar la identidad personal con la identidad grupal.

2. Productividad del grupo: Se prima la realizacién de tareas de cara al cumplimiento del objetivo.
Aparecen los primeros conflictos, precisamente relacionados sobre el cémo hacer las tareas.

3. Individuacién: Evaluacion a la contribucion personal al grupo, subgrupos, luchas por el poder,
atencion al exogrupo.

4. Declive: Toma fuerza la identidad personal, los subgrupos también tienen mas peso y
protagonismo, disminuye la confianza y se termina abandonando el grupo.

Antes de estas 4 fases principales, podriamos sefialar la presencia de dos fases mas que crean las
condiciones necesarias para el desarrollo. En un primer lugar, se habla de periodo de descontento, como
una etapa en la que los participantes en el grupo identifican sus necesidades y pueden llegar a sentir cierta
indefension. Si no encuentran su sitio en el grupo, se oponen al poder y no participan. En segundo lugar,
ocurre un suceso participante, es decir, un acontecimiento que sirve como punto de partida para que
comience a formarse el nuevo grupo (Nufiez y Loscertales, 2006).

Carl Rogers, importante psicélogo norteamericano con amplia experiencia en la conformacion y direccion
de grupos, también hace un repaso al recorrido del grupo a lo largo de su ciclo vital. Este autor sobre todo
hace referencia al proceso gradual de adquisiciéon de confianza suficiente como para expresar sentimientos
y pensamientos intimos y verdaderamente representativos e importantes para las personas. Al principio los
miembros del grupo se manifestaran con una mascara que oculta su verdadero yo, pero poco a poco se va
creando una atmésfera de confianza y armonia que facilita una comunicacion e intercambio sincero y
atento (Rogers, 2012).

Es precisamente esa atmosfera de grupo en la que muchos autores ubican la posibilidad de generar
sinergias muy positivas entre los miembros, lo que dota al grupo y al trabajo a través de la dindmica de
grupos, de unos recursos muy favorables para trabajar las necesidades y problemas de personas que
tengan elementos en comun. Esto facilita mucho la comprensién y el intercambio de sentimientos que en
muchos casos encontraran la reciprocidad de otras personas que han pasado o estan pasando por
momentos similares. Con estos hilos comunes, los niveles de apoyo y empatia que se pueden proporcionar
aumentan notablemente.

25



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA'Y DIVERSIDAD

El facilitador o coordinador de grupo, pudiendo actuar desde una metodologia mas directiva o mas pasiva,
mads observadora o mas participativa, tiene como objetivo promover y conciliar un clima de confianza para
que las personas se sientan comodas a la hora de expresar lo que sienten y necesitan. Para esto, ademas de
saber identificar y gestionar los momentos y ciclos naturales propios del grupo, el facilitador también
puede hacer uso de técnicas de dindmica grupal, herramientas mas estructuradas, que tienen una
aplicacion practica para ayudar al grupo a cubrir alguna necesidad o a resolver alguna situacidn
problematica. De esta manera, se promueve en los participantes la capacidad de adquirir nuevas destrezas
y habilidades para que de forma activa y participativa sean ellos mismos agentes de su propio bienestar. Lo
interesante de este tipo de técnicas es que tienen numerosas aplicaciones practicas, y son un instrumento
muy diddactico para visualizar y diagnosticar problemas o necesidades y también para ponerles solucién.

El trabajo en grupo congenia e integra un conjunto de caracteristicas que le hacen muy propicio para lograr
un beneficio en el desarrollo y la autorrealizacidn individual a partir del trabajo y la dindmica colectiva. La
convivencia y el intercambio que se promueve en este tipo de intervencidon suponen por si mismas un
beneficio ausente en otras modalidades de intervencién. Trabajar a partir de una motivacién y una
dinamica comun potencia la capacidad de los individuos para conseguir sus objetivos.

1.4. Ocio

El concepto de ocio, ha protagonizado un notable cambio en cuanto a la percepcion y valoracién que la
sociedad tiene sobre él. Es destacable como actualmente, y ya desde hace algunas décadas, el fendmeno
del ocio ha experimentado una transformacion en este aspecto. A diferencia de la sociedad industrial en la
que el tiempo de ocio era visto como algo incluso punible y desconsiderado, ocio solamente como
transicién entre trabajo y mas trabajo, en la actualidad se le da una dimension y espacio de estudio y
practica propio e integro.

Desde el punto de vista de la calidad de vida, el ocio es estudiado como un vehiculo de consecucién de
bienestar verdaderamente importante, ya que se entiende que el dedicar tiempo a actividades elegidas por
la propia persona segun su motivacion, mejora su calidad de vida. Asi, Neulinger (1981) citado en Pascucci,
(s. f.), consideraba estas dos dimensiones como las areas fundamentales para entender el ocio. Segun el
autor, el ocio es un estado mental que exige estos dos criterios bdsicos, la libertad percibida y la motivacion
intrinseca. El primero se refiere a la sensacion experimenta a atribuir el origen de la conducta a si misma. El
segundo concepto estd presente cuando la actividad se realiza como consecuencia de una motivacion
propia (Pascucci, s. f.).

Podriamos definir calidad de vida como “medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal como la
percibe cada individuo y cada grupo, y de felicidad, satisfaccion y recompensa (Levi y Anderson, 1980)”
(Pascucci, s. f., p. 48). Como puede observarse, hablamos de un concepto multidimensional, ya que
depende de un bienestar y una salud holistica, y subjetivo, pues se considera segun las necesidades y
motivaciones de cada individuo. Existen actividades tipicas de ocio que todo el mundo entenderia como tal,
lo cual no significa que aquellas distracciones no enmarcadas en esta clasificacion general, no se incluyan
dentro del concepto de ocio. De hecho, la psicologia no empieza sus estudios sobre calidad de vida hasta la
década de los afios 80 cuando desde la disciplina médica, se percibe la influencia de factores individuales
en distintas y numerosas dolencias (Pascucdi, s. f.).
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Otro autor que resulta fundamental para entender el concepto de ocio es Dumazedier. Este autor, entiende
ocio como las “tres D”: Descanso, Diversidn y Desarrollo Personal. Su perspectiva de estudio fue el punto de
partida para el estudio del tema de autores posteriores. Se entiende que el ocio es una fuente muy
importante de vivencias y experiencias gratificantes y enriquecedoras, ya que forma parte de las
necesidades basicas y va en consonancia a otras necesidades subyacentes como, la libre eleccion, la
motivacion y el disfrute. (Pascucci, s. f.).

Como afirma Cuenca (1998), en su aportacion al capitulo final a la obra “Animacidn Sociocultural. Teorias,
programas y ambitos”, de Trilla (1998), el ocio tiene que ser percibido como ejercicio de autorrealizacion
basado en la libre eleccidn. El verdadero significado del ocio es la oportunidad de ser libre, de tener
opiniones propias, de tomar elecciones personales. De esta manera, la pedagogia del ocio tiene que
favorecer y facilitar a las personas la capacidad de elegir de forma independiente siendo responsables de
sus propias decisiones. El ocio como ejercicio de autorrealizacidn es un proceso dindmico que crea un
ambito de mejora relacionada con el conocimiento, las habilidades y la toma de conciencia respecto a si
mismo y a los otros.

El ocio personal se constituye en la medida y en la forma con la que cada individuo utiliza su tiempo libre.
Siempre que la actividad se realice de forma libre y auténoma, en base a la propia iniciativa y con la
busqueda del ocio como un fin en si mismo, con objeto de deleitarse y satisfacerse con realizar una
actividad concreta, podemos considerarlo como tal.

El ocio es un aspecto cambiante y socialmente condicionado. Segun las condiciones sociales y culturales de
cada lugar y periodo histérico, su importancia y practica tomard una forma u otra. El ocio como se viene
insistiendo en estas lineas, tiene repercusién sobre el individuo, afectandole para su propio beneficio y
bienestar. Esto supone, que si afecta directamente al buen desarrollo de la persona, de forma indirecta,
también sera promotor de una vida social saludable. Podriamos concebir el ocio como una experiencia
humana integral por los siguientes motivos:

e la referencia es la persona: A pesar de ser una actividad y una necesidad siempre enmarcada en
un ente mayor, se relaciona con los valores y significados propios del individuo.

e Es una actividad emocional: La satisfaccion personal que repercute, hace que de forma obligada
este concepto se asocie a nuestra dimension mas emocional.

e Integrada en valores y modos de vida: El ocio es un valor en si mismo, y a su vez el vehiculo de
promocién y fomento de otros valores intrinsecos y estructurales para el cuerpo social (felicidad,
solidaridad, autorrealizacion...).

e Opuesto a la vida rutinaria y diferenciada del trabajo: Nunca pueden relacionarse, ya que el trabajo
se hace de forma obligada y con recompensa material, ademas de estar inserto en la monotonia y
rutina del individuo, aspectos contrarios al ocio en si mismo.

e Temporalidad tridimensional: El ocio enriquece el presente con sus acciones, lo cual hace que a su
vez cumpla logros propuestos en el pasado, y proyecte metas y retos para el futuro.

e Requiere capacitacion: Dentro del ocio, encontramos ocio casual, que aungue no requiere un
entrenamiento especifico, si que precisa de una gran preparacién y motivacion previa; y por otro
lado el ocio serio, en el cual si que se requieren dosis de esfuerzo para superar situaciones
imprevistas e ir avanzando y progresando.
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e Se vivencia segun los niveles de intensidad: Segun el interés, los propdsitos y la capacidad de la
actividad que realicemos podrd tener una repercusion variable.

e No demanda compromiso de deber: El ocio es hacer algo a lo que no se esta obligado porque te
agrada y tiene sentido (Otero, 2009).

1.5. Espacio de ocio, encuentro y respiro

En los puntos anteriores, se han explicado los elementos tedricos mas importantes para concebir y
comprender el tipo de recurso que se propone en este proyecto. Este ultimo punto pretende explicar de
forma resumida el significado de los términos con los que se describe el recurso: ocio, encuentro y respiro.
Partiendo de estos tres conceptos se constituye el proyecto en si mismo. Las nociones y criterios basicos
gue se extraen de ellos es lo que estructura el conjunto del proyecto. Cada uno de los tres conceptos
aporta elementos particulares que cimientan la intervencién y la metodologia a llevar a cabo.

Empezando por el final, el concepto de respiro se utiliza para enmarcar cualquier tipo de actividad u
ocupacion dirigida, directa o indirectamente, a ofrecer una alternativa de distraccién y desconexidén para las
personas destinatarias del recurso. En este caso, la intencidén es que, ademas del respiro indirecto que se
les ofrece a las familias de los usuarios del Club Los Tigres a través de las actividades dirigidas hacia sus
familiares con diversidad funcional, la entidad pueda configurar un espacio directamente dirigido a las
necesidades de respiro de los familiares. Cuando se habla de respiro se refiere a la posibilidad de tener
disponible una alternativa a las tareas y responsabilidades propias de la rutina y cuidados que tendran que
Ilevar a cabo las personas destinatarias del proyecto.

En segundo lugar, el término encuentro hace referencia a la posibilidad de interaccién, convivencia e
intercambio interpersonal que este espacio puede proporcionar. La necesidad de poder entrar en contacto
con personas que tienen necesidades y realidades comunes a las propias, la oportunidad de intercambiar
dudas, preocupaciones o temas de interés comun, abre las puertas de un recurso basado en la escucha y en
la comprensidn. La discapacidad intelectual serd el puente de unién entre las diferentes personas que
podra acoger el proyecto. Asi el espacio pretende servir como via de encuentro e intercambio entre
necesidades e intereses comunes. Esta nocién estard presente en todo el conjunto de actividades vy
propuestas puestas en marcha por el espacio, si bien se reservard parte del tiempo dedicado a actividades
concretas de escucha y libre expresion.

Por ultimo, el concepto de ocio, ya explicado como punto especifico del Marco Tedrico, viene a recordar la
importancia de que este espacio pueda generar y llevar a cabo actividades ludicas basadas en las
propuestas de los participantes del grupo. A diferencia de las actividades de escucha y encuentro que
tendran una finalidad directamente definida en cuanto al encuentro, la escucha y la libre expresion, las
actividades de ocio, seran actividades cuyo fin sera la diversidn, el disfrute y el desarrollo personal.
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2. Fundamentacion del proyecto

Ademas de la contextualizacion expuesta en el apartado del Marco Tedrico donde se pueden identificar las
principales caracteristicas y necesidades de la familia con discapacidad y el impacto positivo que un
proyecto como el que aqui se propone podria suponer en las familias, era necesario para hacer un enfoque
mads aproximado a la realidad social en la cual se va a desarrollar el propio proyecto, incluir las conclusiones
extraidas de las encuestas y de las entrevistas realizadas como una parte imprescindible de la justificacion
de este trabajo.

La esencia del trabajo surge de las necesidades y aspectos en los cuales las familias de personas con
discapacidad requieran mayor apoyo. De esta manera, a continuacion se expondrdn las ideas
fundamentales y las conclusiones pertinentes sobre la informacién recogida para dar justificacion y sentido
a la finalidad del proyecto que se propone. Todo lo que se va a exponer a continuacién dentro de este
apartado del trabajo, se extrae de la informacidn obtenida mediante las entrevistas semiestructuradas
realizadas a profesionales del dmbito de la discapacidad intelectual por un lado, y por otra parte, de
encuestas realizadas a familiares de personas adultas con discapacidad intelectual usuarios del Club Los
Tigres.

2.1 Necesidades de la poblacion objeto de estudio. Necesidades de la poblacién destinataria del
proyecto.

Antes de comenzar a repasar las conclusiones principales encontradas durante el proceso de estudio y
analisis, es preciso recordar algunas cosas. Las ideas extraidas en este apartado son el resultado del
conjunto de conocimientos obtenidos de las diferentes fuentes consultadas. Se ha tenido en cuenta las
limitaciones de las diversas herramientas utilizadas durante la investigacidn, con lo que todo a lo que se
hace referencia se propone desde la mayor cautela con los datos y la informacion tratada. Asi, se ha
expuesto la informacidn en la que existe coherencia entre todas las fuentes consultadas, proponiéndose
ademas algunas hipdtesis o planteamientos para dar posibles respuestas a las problematicas identificadas.

Uno de los aspectos mas claros, es el hecho de que para lainmensa mayoria de las familias, la llegada de un
nuevo miembro con discapacidad intelectual, modifica y condiciona la organizacién, dindmica vy
funcionamiento de la familia tal como se conocia hasta ese momento. La familia y sus miembros tendran
gue reajustar sus estrategias para afrontar la nueva situacién. Uno de los puntos mas cruciales de este
aspecto es el tema de la gestidn del tiempo personal y de la conciliacidn de las necesidades propias con las
derivadas de la atencidon y el apoyo realizado sobre la persona con discapacidad. Muchos de los
encuestados coinciden en cuanto a lo referido. La mitad de las personas encuestas afirman por ejemplo,
haber tenido que cambiar de horario laboral o incluso de trabajo y que la responsabilidad dedicada a su
familiar con discapacidad ha supuesto reducir tiempo de ocio personal. También coinciden de forma
notable en que aparte de ocuparles tiempo en el plano personal, también supone poder dedicar menos
tiempo a otras relaciones. Las conclusiones obtenidas de las entrevistas a los profesionales ofrecen una
sensacion similar, si bien a este tema cabe anadir un matiz.

Aun teniendo en cuenta lo dicho anteriormente, la mayoria de los encuestados aseguran que sus relaciones
sociales son satisfactorias. En las entrevistas, hablamos sobre como frecuentemente los parientes no
valoran sus verdaderas necesidades de ocio o de socializacidon a la hora de acudir a los servicios de la
entidad. Se tiene mas en cuenta lo que necesita su familiar, de lo que ellos mismos requieren. En alguna
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entrevista se referian a casos de personas que utilizaban los programas de respiro para sacar tiempo y
poder dedicarse a los cuidados de otro familiar.

A su vez, ninguno de los profesionales menciond las necesidades de ocio como apremiantes y prioritarias
entre las familias, quiza si de forma mas visible en las mas jovenes, pero no como norma general. Como se
comentd en una de las entrevistas, la educacién para el ocio y la concienciacidn sobre la repercusion
positiva de actividades en el tiempo libre y personal, no estan lo suficientemente maduras en la sociedad ni
tampoco en muchas de las familias con las que se trabaja. Y es precisamente por esto por lo que se tiene
que insistir en este aspecto. Un ocio de calidad, con tiempo para realizar actividades de interés, convivir
con personas afines, tener espacios referencia... es indispensable para mantener un nivel de bienestar
satisfactorio. Es necesario que las entidades ofrezcan mds recursos destinados a este fin, ofrecer programas
dirigidos directamente a la atencidn de las necesidades de las familias.

De esta manera, las familias parecen denotar cierta dificultad para gestionar su tiempo personal y de ocio y
poder mantener relaciones sociales con otras personas de su familia o grupo de amistad. Si bien, no parece
gue esto les suponga una problematica emocional o psicosocial mds severa, y teniendo en cuenta que la
mayoria considera tener apoyos suficientes dentro de la familia y del abanico de recursos sociales para
poder delegar temporalmente el cuidado y la atencién de su familiar, como decimos, igualmente afirman
sentir esa carencia de tiempo para uno mismo. Parece necesario trabajar sobre este punto haciendo
entender a las familias la necesidad de diferenciar y conciliar espacios y proyectos personales tanto por el
bien de la calidad de vida individual como también en la calidad de vida de la unidad familiar.

Otra de las preocupaciones encontradas en todas las fuentes consultadas, es un aspecto concreto del
bienestar emocional. Si bien dentro de este punto, hay una satisfaccion general en cuanto a la calidad de
vida y la capacidad de gestionar las diferentes situaciones dadas, la preocupaciéon sobre el futuro del
familiar prevalece entre las familias. Esta inquietud se deriva de la preocupacién sobre quien se
responsabilizard del familiar en el momento en el cual los cuidadores no profesionales ya no puedan
hacerlo.

Un 40% de los encuestados dice que en su nucleo familiar no les es facil hablar del tema. Se debe facilitar a
las familias recursos en los cuales darles el apoyo emocional necesario, ya que afecta a una mayoria de las
familias. Ademas de poder ofrecer asesoramiento y orientacion para temas juridicos o legales, que suele
ser lo mas demandado por las familias, es preciso trabajar a nivel emocional con objeto de que los
familiares no tengan tanta dificultad para tratar ese tema. Hay que entender la dificultad de plantearse
estos asuntos. Asi, es preciso generar espacios de comunicacion y convivencia donde las familias puedan
tratar estos temas y exponer su preocupacion sin pudores, con la libertad y la confianza suficiente como
para que pueda hacerse expresar y mostrar su verdadera preocupacién. Si generamos un espacio para
compartir esta y otras preocupaciones se facilitard a los familiares la capacidad de asumirlas y afrontarlas.

Otro punto destacable, seria la capacidad de las familias en la promocidn y gestion de la autonomia de su
familiar. Como ya se ha hablado en el Marco Tedrico y también se ha comentado en las entrevistas
realizadas, al igual que en las familias en general, la sobreproteccidn es un tema importante y trascendental
en las familias con miembros discapacitados. Aqui se hace referencia a conductas y formas de gestionar y
resolver seglin qué situaciones, en las cuales los cuidadores ejercen un exceso de apoyo a la persona con
discapacidad, impidiendo que sea esta quien actiue de forma auténoma. Es un tema delicado. Para las
familias, es dificil percibir estas actitudes, y aun percibiéndolas no es facil corregirlas. Pueden derivarse de
diferentes causas. Hay que entender dénde y porqué se originan estas actitudes y trabajar por concienciar
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a las familias de la necesidad de redirigirlas hacia conductas mads asertivas y respetuosas con la autonomia y
autocapacidad de la persona. Es importante que toda persona sea libre de actuar y tomar decisiones sobre
su vida de forma independiente, es parte del sentimiento de autorrealizacién y dignidad de la persona.
Ademas esto aumenta su capacidad para poder ser independiente y llevar una vida lo mas auténoma
posible, efecto a partir del cual, consecuentemente, se reduce también el grado de responsabilidad e
implicacion de los familiares, favoreciendo el bienestar comun e individual.

Si bien las familias estan mas divididas en este asunto, los profesionales si que ven en este tema un
fendbmeno presente y problematico en las familias con miembros discapacitados. En varias de las
entrevistas se hacia mencién a la situacidén de usuarios con discapacidad de los servicios de las entidades
que participaban en actividades que no les motivaban o que aun motivdndoles estaban demasiado
cargados de tareas y actividades y se veian saturados, pero a pesar de esto eran apuntados por sus
familiares. Uno de los técnicos entrevistados nos dice que esta es una de sus grandes luchas. También en la
encuesta realizada a las familias, la mitad afirman que su familiar no participa o participa poco en las
decisiones que le afectan.

Aun siendo un tema delicado y que requiere especial comprensién, hay que considerar la importancia de
concienciar a las familias de la necesidad de cambiar en este aspecto y promover su compromiso y
participacién para trabajar sobre el mismo.

Como ultimo punto a resaltar, referido a los apoyos y recursos disponibles por parte de los distintos
recursos sociales existentes, una parte resaltable de los encuestados considera que las ayudas y apoyos
técnicos que reciben los familiares no son suficientes. A su vez, la mayoria considera favorable la propuesta
del proyecto de poder configurar un grupo para familiares donde compartir preocupaciones y realizar
actividades de interés. Segln la opinion general sobre la relacion con los profesionales, también se
mostraba interés por poder tener una participacién mas activa en la planificacion de las actividades y
programas a los que acude su familiar. Siguiendo estos resultados parece claro que las familias demandan
mas servicios y apoyos para sus propias necesidades y que les gustaria tener mds protagonismo dentro de
la entidad contando con un espacio de encuentro propio y mayor contacto con los profesionales y el equipo
humano. De este modo se concluye que las familias demandan mayoritariamente un recurso para sus
propias necesidades.

Si bien lo dicho anteriormente nos hace percibir una demanda de participacidon notable por parte de las
familias en el propio recurso, es precisamente la carencia de participacién uno de los aspectos comentado
en las entrevistas. Desde el punto de vista de los profesionales, a las familias les cuesta involucrarse en la
dinamica de la entidad. De esta manera, parece que ambas partes quieren lo mismo pero no se trabaja en
comun para conseguirlo. Mas, esto no tiene que ser un motivo para dejar de intentarlo, sino todo lo
contrario, hay que seguir ofreciendo recursos que se adapten a las necesidades de las familias, fomentando
su participacion y haciéndoles conscientes de la importancia de la misma para el éxito del proyecto.

Segln lo anterior, podemos decir que las necesidades de los familiares de personas adultas con
discapacidad son variadas y tocan temas de importancia para la calidad de vida y el bienestar general. Con
las técnicas de investigacion implementadas, se pueden deducir algunas de las preocupaciones vy
necesidades mas importantes. No obstante, cabe ser consciente de que este tipo de métodos, en muchas
ocasiones, solo recaban informacion sobre la punta del iceberg. Dado que este trabajo no es un trabajo de
investigacion, la informacién y las conclusiones obtenidas no pueden tener tal calado de profundidad. Aun
con ello, si que es suficiente para poder valorar la necesidad vy justificacion del proyecto, atendiendo a que
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si que se han denotado demandas y necesidades relacionadas con dreas principales del bienestar, con lo
gue partiendo de esta constancia, se podra dar sentido y fundamentacion al proyecto que aqui se propone.

3. Conclusiones y pertinencia del proyecto

Como se ha podido observar en la lectura del punto anterior, se han identificado una serie de necesidades
concretas en lo que concierne a las familias de personas adultas con discapacidad que se han utilizado
como poblacidon estudiada. Los aspectos planteados coinciden con las preocupaciones y necesidades
mencionadas en la bibliografia consultada y en lo comentado en las entrevistas a los profesionales. Se han
mencionado necesidades de distinta tipologia, en cuanto al plano emocional, como las referidas a la
preocupacion por el futuro del familiar o por la falta de tiempo personal, necesidades sociales, como la
falta de tiempo para dedicar a otras relaciones, necesidades en el plano familiar, a la hora de gestionar y
promover la autonomia de su pariente con discapacidad y de conciliar las necesidades personales con las
de la familia y sus miembros. Se ha mencionado también la dificultad de encontrar apoyos y ayudas
adecuadas y especificas para los familiares, valorandose positivamente la opcién de crear un grupo de
encuentro, respiro y ocio para las familias.

Los profesionales entrevistados, ademds de percibir las necesidades planteadas, también consideran
necesario que la entidad ponga a disposicidon de las familias recursos y programas especificos donde las
familias puedan participar y tengan un lugar de referencia y encuentro. Las necesidades identificadas, dejan
ver que hay familias dentro del contexto de la discapacidad intelectual que necesitan y demandan apoyo
externo para poder gestionar aspectos basicos para el bienestar. Como hemos visto, la discapacidad afecta
a cada persona, a cada familia de forma diferente, haciéndole conseguir nuevas herramientas para
adaptarse a los distintos cambios y devenires. La discapacidad afecta en diferentes planos y dimensiones, y
si bien cada uno de ellos tiene sus particularidades, todos estan interconectados por el mismo elemento
comun y afectan de forma sistémica y conjunta a la persona, con lo que habran de trabajarse desde un eje
troncal.

Ya hemos visto que tanto las familias como los profesionales y el equipo humano que trabaja en las
entidades, parecen estar de acuerdo en requerir que las primeras tengan mas participacion y protagonismo
en la dinamica de la entidad. Desde este trabajo, no se deja de insistir en lo mismo. Es necesario que haya
un acercamiento entre las necesidades y preocupaciones de las familias y la oferta de servicios adecuados a
las mismas por parte de la entidad. Necesitamos crear mas sinergias entre ambas partes con el propdsito
del beneficio comun.

Ante todo esto, se justifica la propuesta de crear un espacio dedicado a los familiares de los usuarios del
Club Los Tigres. Este recurso tendrd como objetivo principal servir de espacio de encuentro, ocio y respiro a
guienes quieran participar. La entidad tiene que ofrecer este tipo de recursos para tener una perspectiva
mayor de la realidad de las familias y asi ofrecer una atencién de mejor calidad, sirviendo de este modo, no
solo para que las familias se aproximen a la entidad, sino también para que la entidad y su equipo se
aproximen a las familias. Un objetivo dual con el que conseguir un espacio de beneficio comun a los tres
agentes involucrados en este proyecto: familias, equipo humano (profesionales y voluntario) y usuarios.
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Parte lll. Diseino del proyecto de intervencion

1. Marco institucional, ambito territorial de actuacion y delimitacion temporal

El proyecto presentado en este trabajo va a desarrollarse dentro del marco de programas y servicios que
ofrece el recurso de ocio inclusivo Club Los Tigres, perteneciente a la Asociacidon Tutelar Asistencial de
Discapacitados Intelectuales (ATADES), entidad de referencia en la localidad de Zaragoza en cuanto a la
cobertura de necesidades dentro del colectivo de la diversidad funcional.

El proyecto se ird proponiendo de forma anual, en base al calendario y oferta de actividades de la entidad.
El desarrollo del proyecto consta de tres fases, que van desde la acogida e integracién de los participantes
hasta la ejecucidn de actividades especificas de ocio y encuentro. Los primeros dos meses se destinaran a
las primeras dos fases, con objeto de constituir un clima de confianza y cohesidn entre los miembros, y sera
a partir del inicio del tercer mes cuando el proyecto se dedique plenamente a la puesta en marcha de
actividades concretas segun las necesidades y propuestas de los participantes, siempre en linea a los
objetivos del proyecto.

En el Anexo IV se ofrece informacion mas detallada sobre este epigrafe.

2. Poblacion destinataria

Dadas las caracteristicas propias del proyecto, este ira dirigido a las familias de los participantes y usuarios
de los servicios del Club Los Tigres. Asi, la poblacidn destinataria seran, principalmente, familiares de
personas jovenes y adultas con discapacidad intelectual socias y participantes en la entidad. No obstante,
se pretende facilitar la participacién a familias no asociadas a la entidad para poder dar respuesta a
necesidades de otras familias. Ademds, dado que el proyecto también pretende sensibilizar al equipo de
trabajo en la realidad social y en la dinamica de las familias, los propios voluntarios también podrdn
participar de forma abierta y libre utilizando el proyecto como espacio de contacto y encuentro con las
familias.

La mayoria de las familias del recurso oscilan en edades comprendidas entre los 45 y los 65 afios de edad.
Principalmente son los padres y las madres de la persona con discapacidad quienes se encargan de las
labores de cuidado informal. Todos residen con su familiar en casa y mayoritariamente son un nucleo
familiar establecido formalmente como matrimonio.

3. Objetivos

3.1. Objetivo general

° Disefiar un espacio de encuentro, respiro y ocio para las familias de personas jovenes y
adultas con discapacidad intelectual.

. Favorecer y fomentar la participacion de las familias en el proyecto.
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3.2. Objetivos especificos

° Sensibilizar a las familias sobre la importancia de escuchar sus propias necesidades de ocio
personales.
. Apoyar a las familias en cuestiones relacionadas con la atencion y los cuidados realizados a

la persona con discapacidad intelectual (en adelante p.a.d.i)

° Identificar las demandas principales y apremiantes de las familias y valorar y orientar para
que las propias familias puedan decidir sobre los recursos a utilizar

. Formular actividades de lidicas y de cuidado emocional.
. Facilitar la integracion y participacién de los miembros del grupo.
. Fomentar la participacion e implicacion del voluntariado en el grupo para favorecer la

comunicacion e interaccién de las familias y el equipo de trabajo.

4. Metodologia

Para empezar a comentar los aspectos metodoldgicos del proyecto, conviene recalcar dos puntos basicos
del mismo que servirdn como base para articular y justificar las técnicas de intervencidén propuestas en este
trabajo. En primer lugar, el objetivo operativo del proyecto es desarrollar un proyecto que pueda
proporcionar alternativas de ocio, encuentro y respiro a sus participantes. En cuanto a esto, las técnicas
propias de la dindmica y la intervencion en grupos, pueden proporcionar una linea de trabajo orientada a la
consecucién de un grupo estable, cohesionado y participativo en el cual la gente se sienta cdmoda y se
identifique con la cultura del colectivo. De esta forma, una metodologia basada en la dindmica de grupo va
a permitir un acompafiamiento adecuado del proceso grupal por ser una metodologia con caracter
dinamico, participativo y vivencial.

El segundo aspecto se refiere a la poblacion destinataria del servicio. Este espacio pretende ser un proyecto
en el cual los familiares puedan poner en comun realidades con rasgos en comun e intercambiar
sensaciones, preocupaciones y dudas. Uno de los objetivos del proyecto consiste precisamente en poder
identificar esas necesidades y dar una respuesta pertinente.

Asi, siendo un espacio para atender las necesidades de los familiares, partiendo de la individualidad de cada
caso, las lineas conceptuales del modelo sistémico y del modelo psicosocial son las mds apropiadas dentro
del marco de los modelos de intervencién en la disciplina del trabajo social.

De esta manera, partimos de que la fundamentacién metodoldgica del proyecto se basard en los tres
aspectos que hemos comentado: trabajar en grupo, trabajar en una dindmica de ocio, encuentro y respiro, y
el trabajo con las familias. A continuacién se profundiza sobre estos conceptos.
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4.1. Trabajo en grupo

Del mismo modo que el trabajo con individuos dentro de la disciplina del trabajo social, estd enmarcado en
un conjunto de técnicas y modelos especificos, el trabajo social en grupos tiene particularidades propias del
trabajo colectivo, que seran bdsicas para proponer los aspectos metodolégicos de este apartado.

La dinamica de grupos es la herramienta encargada de orientar y guiar la intervencion grupal, ofreciendo
multitud de técnicas cuyo objetivo no es otro que conseguir que los miembros del grupo participen en las
actividades, se sientan cdmodos participando, se identifiquen con la globalidad del grupo y por tanto se
genere un ambiente de cohesién y confianza. Asi, siguiendo a Sanchez J. C. (2002) que toma como
referencia a Shaw (1979), estas técnicas deben dirigirse a satisfacer 4 necesidades comunes a todos los
grupos:

. Atraccion hacia los miembros del grupo
° Atraccion hacia las actividades del grupo
. Atraccion hacia los objetivos del grupo

° Pertenencia al grupo

El desarrollo de este espacio tiene que darse de forma gradual y paulatina, atravesando una serie de fases
en las cuales los miembros del grupo adquieren confianza entre si y se identifican con los objetivos y la
idiosincrasia del espacio. Todo grupo se centra en aspectos diferentes segin el momento en que se
encuentre. En los siguientes puntos se explican las diferentes etapas segun su pertinencia a la metodologia
y los objetivos del proyecto.

4.1.1. Primera fase. Etapa de iniciacion y formacion

Recién formado el espacio, lo primero sera la recepcién de los miembros participantes. Estos primeros
momentos estardn marcados por cierto grado de desorientacidn e inquietud, ya que aun habiendo siendo
minimamente explicado y conociendo el objetivo principal del proyecto, cada persona vendra con
expectativas diferentes.

De este modo, una de las primeras tareas acometidas para esta etapa, serd la de presentar al grupo los
objetivos y las intenciones especificas del proyecto, esclarecer en qué consiste el mismo, cual es su
justificacién y motivacion, y asi ofrecerles una perspectiva mas definida. Sera importante que el facilitador
tenga en cuenta las ideas preconcebidas que cada individuo tenga del proyecto para valorar como
considerarla e integrarla dentro del proyecto presentado. Es imprescindible contar con la opinién y el
parecer de los participantes para hacerles sentir parte activa y protagonista del espacio.

Otro aspecto esencial a tener en cuenta en esta primera fase, es que los miembros del grupo no sé conocen
entre si, esto incluye al profesional. Toda primera etapa de la configuracién de un grupo pasa por promover
la interaccidon y comunicacién entre los participantes con el objeto de que estos se conozcan entre si y
paulatinamente vayan sintiéndose cdmodos dentro del espacio y adquiriendo confianza con el resto de
personas. A medida que la confianza vaya aumentando, los miembros del grupo se sentiran con libertad
suficiente para poder manifestarse, tanto en los aspectos mas organizativos y funcionales como en planos
mas emocionales y afectivos. Para todo esto, el facilitador debera ser flexible y priorizar, en esta primera
fase, cualquier otro objetivo al de ganar confianza y participacion de los miembros y por tanto generar
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vinculos entre ellos y con el grupo. A medida que los integrantes vean que este es un espacio para personas
con necesidades y realidades comunes y que pude serles Util como via de aprovechar su ocio y su tiempo
personal, la identificacidn y sentimiento de pertenencia al colectivo ira gestandose.

Serd necesario marcar unas directrices y pautas sobre las cuales orientar el desarrollo de las actividades y
encuentros del grupo. Dado que el proyecto se basa en un espacio de ocio y convivencia, dichas lineas de
accién tendran como objetivo garantizar un clima favorable a la participacidn libre, activa y respetuosa de
los participantes. Estas, quedaran definidas de forma conjunta entre las aportaciones de los miembros y las
del facilitador llegando a puntos comunes entre los diferentes puntos de vista pero siempre en base a
conceder elementos basicos de un espacio de esta tipologia. Estas pautas se iran redefiniendo segun el
desarrollo del propio espacio siendo moldeables a las nuevas necesidades del grupo y sus individuos, aun
siempre comprometidas con unos minimos exigibles de convivencia y participacion.

De este modo, esta primera etapa del proyecto, tendria como objetivos especificos:

. Identificar las aspiraciones de los participantes acerca del proyecto.

. Presentacién y conocimiento mutuo entre los diferentes participantes del  grupo.
° Fomentar la interaccidn y participacion de los miembros del grupo.

° Constituir un clima de confianza y acogida para los participantes.

° Establecer unas pautas de convivencia y encuentro en el espacio

4.1.2. Segunda fase. Integracidn y participacion

En esta segunda fase se parte de haber logrado una base de cohesién y participacion del grupo suficiente
para que el espacio pueda empezar a ofrecer diferentes actividades mas concretas de cara a satisfacer
puntos de interés propios de los objetivos del proyecto.

Se debe partir de una concepcidn clara del objetivo principal del proyecto, constituir un espacio de
actividades relacionadas con el ocio y el encuentro, actividades de interés comiun que den cobertura a la
necesidad de realizar actividades IUdicas y socioeducativas, asi como sesiones de coloquios, charlas y
didlogos sobre temas y preocupaciones de interés colectivo.

Dentro de estas dos categorias se pueden dar multitud de actividades diferentes. Serad precisamente esto
uno de los objetivos de esta segunda etapa, definir qué tipo de actividades queremos y valorar de qué
manera podemos llevarlas a cabo. Serd el momento en el cual facilitador y participantes se sienten a decidir
sobre algunos aspectos elementales para poder programar, planificar y preparar las diferentes actividades
gue se propongan. El facilitador es el maximo responsable de que haya actividades propuestas vy
planificadas que puedan llevarse a cabo. No obstante, se habra de concretar en qué grado los participantes
quieren desempefiar también junto al facilitador estas labores, ya que se trata de un espacio de
participacién activa que abogue por crear riqueza en el proceso y no solo en el resultado, dotando a la
intervencién de un caracter menos paternalista y permitiendo en el futuro la mayor autonomia del grupo en
cuanto a la propuesta, programacion y desarrollo de las actividades. En este y en todos los aspectos, el
facilitador debe adaptarse a las preferencias de los participantes, siempre siendo la figura que garantice la
puesta en marcha de las actividades planteadas y dirija el proyecto hacia sus objetivos.
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De esta manera, los miembros del grupo comienzan a participar en la toma de decisiones sobre cémo
quieren que su recurso. Lo ideal es que paulatinamente los participantes vayan adquiriendo mayor grado de
autonomia a la hora de organizarse y preparar las diferentes actividades, de forma que el facilitador sea
cada vez mas prescindible en estas labores. Una vez se han puesto en comun las aspiraciones y objetivos del
proyecto es momento de empezar a estructurar el mismo. En este punto se concreta cémo y cuanto quieren
participar en la planificacidon de las diferentes actividades que se van a proponer. Ademas, sera el momento
de plantear y elegir actividades que encajarian dentro del modelo del proyecto para ya pasar a planificar
temporalmente las actividades a realizar.

Asi, en esta fase, facilitador y miembros del grupo deben valorar la mejor opcién para poder compaginar y
alternar en el tiempo ambos tipos de actividades para satisfacer necesidades y demandas de ambos casos.
El facilitador deberd ir preparado con un conjunto de actividades a plantear de los dos tipos, para poder
ofrecer a los participantes en caso de que por su parte no surjan iniciativas.

Dentro de esta fase, se debe tener en cuenta que el acontecimiento nombrado en los parrafos anteriores,
destinado a la eleccidn de las actividades a realizar y el modelo que se siga para asumir la responsabilidad y
organizacion de las mismas, puede ser origen de conflictos dentro del grupo. A diferencia de la primera fase,
en esta segunda fase, los participantes comienzan a expresar su intencion y deseo sobre como tiene que
organizarse y estructurarse el grupo, y aqui se podran encontrar puntos de vista y planteamientos
diferentes. Ante esto, el facilitador debe ser capaz de prever estas situaciones y estar preparado para
hacerles frente.

El conflicto no debe tomarse en ninglin caso como un aspecto negativo, sino necesario para el proceso de
formacion y consolidacién del grupo. El facilitador debe ejercer un rol de mediador y armonizador de las
diferentes propuestas garantizando un clima de debate y expresién asertiva facilitando y promoviendo la
escucha y participacidn activa de todos los involucrados.

Con todo esto, la segunda etapa de formacidn del espacio que pretende desarrollar el proyecto, centrara
sus objetivos y metas en los siguientes puntos:

° Reforzar la confianza y potenciar la cohesion de los miembros del grupo.

° Fomentar la participacion activa y la integracion de los participantes en la toma de
decisiones colectivas.

° Concretar las actividades a realizar y estructurar la organizacién de responsabilidades y
tareas a realizar.

° Trabajar sobre los conflictos de forma resolutiva y constructiva.

° Identificar puntos de interés individual y puntos de interés colectivo entre los participantes
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4.1.3. Tercera fase. Animacion

Es en esta fase cuando la implementacién de proyecto como tal ya se da de forma plena. En esta ultima
etapa las actividades planteadas se llevan a cabo. Ya estard determinada la secuencia temporal de las
actividades y se tratard pues de la puesta en marcha de lo planteado.

De esta forma, esta fase se caracteriza por la participacién de los componentes del espacio directamente en
las actividades. Ya en este punto, la propia interacciéon natural entre los miembros promovida de Ia
realizaciéon de un interés comun con personas hacia las cuales se siente en proximidad y confianza, ira
tejiendo y afianzando los lazos y el vinculo interpersonal y el sentimiento de pertenencia al espacio
colectivo. Sobre este escenario, el facilitador tendra mds opciones de poder identificar necesidades de los
distintos miembros y del propio grupo. A medida que aumente la confianza y la acogida entre los miembros
del grupo, la posibilidad de intercambio de sensaciones, preocupaciones o temas de interés ird en aumento.
Ademas, el hecho de ir conociendo mejor a las personas que conforman el espacio, hara que el facilitador
pueda tener una perspectiva mas cercana y realista del bienestar y las necesidades de los integrantes del
espacio.

El facilitador debe promover la participacidén cada vez mas activa y auténoma de los miembros. En esta fase,
los roles de cada uno ya estaran suficientemente definidos como para que el facilitador pueda denotar en
qué medida debe fomentar estas actitudes. Es muy importante que los propios miembros del grupo se
sientan protagonistas de la dinamica y el desarrollo del espacio.

Con ello, esta fase sera la fase productiva en la que el grupo realice las actividades pertinentes de cara al
cumplimiento de los objetivos principales del proyecto. Con la realizacién de estas actividades en un
espacio propio y dirigido a las familias, se configura un recurso de apoyo, orientaciéon y acompafiamiento
para las familias dentro de una dindmica de ocio y encuentro que facilite la interaccion y el vinculo entre los
participantes.

También, llegados a este punto, es importante poder evaluar y hacer una valoracion de lo que se estd
consiguiendo y de cdmo se estd llevando a cabo. Tener consciencia de los aspectos que estamos haciendo
bien para reforzarlos y consolidarlos y poder tener una visidén autocritica de las resistencias y los puntos de
bloqueo que obstaculizan el cumplimiento efectivo de nuestros objetivos, toma un valor de peso para poder
continuar con el proyecto. En la parte final del apartado de Metodologia se hara referencia concreta al
método de evaluacidn a sus indicadores.

Los objetivos y logros especificos a conseguir en esta Ultima etapa seran:

° Reforzar confianza y cohesidn de grupo.

° Promover la participacion e integracion activa de los miembros del grupo en las actividades.
° Realizar actividades de ocio y encuentro de interés comun.

. Identificar necesidades, preocupaciones y demandas individuales y ofrecer una respuesta

adecuada a las mismas.

. Fomentar la autonomia del grupo y sus miembros en la organizacion y gestidn del espacio.
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. Realizar tareas de evaluacion y seguimiento sobre el cumplimiento de los objetivos y la

aplicacion de la metodologia en el espacio

4.2. Trabajo con familias

Como cabe suponer en la formacién de un grupo, un aspecto de interés es tener en cuenta a qué tipo de
poblacién va dirigido el proyecto. Por esto, parece pertinente incluir algunas lineas que tendran especial
interés a la hora de intervenir en un grupo compuesto por familiares de p.a.d.i.. Como ya se ha mencionado
en el desarrollo de este trabajo, el enfoque sistémico permite tener una visién y una perspectiva mas global
de la problematica del individuo. A la hora de ofrecer una atencion personalizada, mas si hablamos de
personas cuyo entorno familiar cuenta con un factor generador de nuevas necesidades y preocupaciones,
es imprescindible atender y valorar la situacidn en su totalidad atendiendo pues a las caracteristicas de cada
nucleo familiar.

El recurso debe orientar y apoyar a la persona a dar con sus fortalezas y a identificar sus puntos a favor para
dar respuesta a sus propias necesidades. Trabajando en potenciar estos recursos propios se conseguira
aumentar la concepcién de las personas sobre sus propias habilidades y de esta manera les serd mas facil
verse como agentes resolutivos de sus propias necesidades. El ocio y los espacios de interaccién social en
comunidad son herramientas muy adecuadas para que el individuo ejerza y represente diferentes roles
sociales en un contexto determinado y a partir de dicha representacion sea capaz de descubrir aspectos
desconocidos en si mismo.

Con ello, serd importante que el facilitador se muestre cercano y préoximo a todos los integrantes y se
interese activamente por conocer la realidad socio familiar de cada uno de ellos, atendiendo a la
importancia que el contexto jugard sobre su bienestar personal. Partiendo de la particularidad de cada caso,
el ser consciente de la realidad social de los usuarios con los que se trabaja es una ventaja notable en
cuanto a la consecucién de una buena calidad en la intervencién profesional.

A su vez, la importancia del conocimiento sobre la realidad social de los participantes, no solo sirve para
gue la intervencion directa con las familias sea mas efectiva, sino que el espacio se debe convertir en un
espacio intermedio y de encuentro también entre familias y equipo de trabajo del Club Los Tigres. En este
aspecto, el facilitador se convertird en un intermediario cuyo propdsito serd potenciar la comunicacién, el
contacto y el intercambio entre estos dos agentes, y que ambos estén bien informados sobre la realidad del
otro. Conseguir mas contacto entre estas dos partes es una piedra angular de una intervencion
socioeducativa adecuada en el contexto del ocio inclusivo con personas con discapacidad intelectual, y en
cualquier otro contexto de intervencién con personas en situacion de exclusion social.

4.3. Espacio de ocio, encuentro y respiro

El objetivo de crear un espacio definido por estos tres conceptos, ocio, encuentro y respiro, supone
desarrollar un recurso en el cual los participantes puedan realizar actividades ludicas y recreativas asi como
otras mas definidas por ofrecer un espacio de intercambio y encuentro de necesidades, dudas y
preocupaciones, sirviendo de este modo como un recurso de respiro y desconexion de su rutina y
obligaciones habituales.

El objetivo es constituir un espacio en el cual los participantes puedan aprovechar su tiempo libre y de
respiro segln sus puntos de interés y necesidades, construir un recurso que favorezca su desarrollo
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personal. Se parte de una perspectiva de ocio como una herramienta promocién de actitudes favorables a
la vida personal y social, integrar al individuo en un grupo para que a partir de las interacciones y las
relaciones personales y del rol que ejercera en el colectivo, identifique sus propios atributos y cualidades.
Educacidén en el ocio para conseguir cambios globales en la persona.

El grupo debe ser el protagonista pleno de sus decisiones. Desde el principio el facilitador debe promover la
autonomia del colectivo en lo que tiene que ver con su capacidad para organizarse y funcionar. El facilitador
tiene un rol de acompaiiante y de apoyo en todo caso, siendo el ultimo responsable y quien debe garantizar
el cumplimiento de unos minimos de convivencia en la vida grupal y gestionar los aspectos administrativos.

Uno de los objetivos del proyecto es que este espacio pueda servir como herramienta de apoyo a las
familias a la hora de identificar problemdticas o necesidades y tratar de darles una respuesta. Esto se llevara
a cabo de forma integral en el conjunto de las actividades del espacio, pues la propia pedagogia del ocio
permite generar un grado de confianza y empatia con los usuarios tal como para lograr ese intercambio de
preocupaciones y necesidades, ademas de que el espacio propone contar con actividades especificas para
el encuentro de sentimientos, dudas y preocupaciones. En cualquiera de los casos, en este aspecto, el
facilitador debe tener claras una cosa. Tiene que ser conscientes de en qué necesidades se podrd intervenir
de forma directa proponiendo una actividad concreta, o bien habra que optar por derivar a otros
profesionales con mds recursos y preparacidn para dar una respuesta lo mas adecuada posible.

Para el buen funcionamiento del grupo, se debe facilitar un espacio y atmdsfera favorable a la comunicacién
activa, participativa, respetuosa y creativa. Sera importante dar cabida a los momentos y actividades que
favorezcan estas actitudes. Es esencial tomar en consideracidon todas las opiniones y sensaciones, evitar
juicios de valor y conducir la actitud grupal hacia la comprensién de las diferentes perspectivas y a la
consideracion e implementacién de las diversas propuestas. Las decisiones serdn tomadas de forma
conjunta y asamblearia siempre respetando las directrices basicas y los objetivos del proyecto.

Otro asunto a tener en cuenta es la versatilidad y capacidad de transformacion que ha de tener el espacio.
Debe ser flexible a posibles cambios, tanto en la estructura de la entidad, en la dinamica del grupo como en
la perspectiva de sus participantes. Debe adquirir un sentido evaluativo y autocritico para ser conscientes y
tener en consideracidon como se estd funcionando, y si es preciso proponer y ejecutar cambios pertinentes.

4.4, Evaluacion. Criterios e indicadores

Para la evaluacion del proyecto, se seguiran unos indicadores basados en los objetivos del trabajo y los
aspectos operativos. Primara el uso de técnicas cualitativas que valoren diferentes aspectos de la vida del
grupo. Esta evaluacién de realizard de forma trimestral. Por otro lado, se llevard a cabo una evaluacion
diaria para el seguimiento de las actividades y sesiones realizadas.

Ademas de ser una responsabilidad propia del facilitador y responsable del grupo, quien se encargara del
seguimiento y la evaluacion continua de las actividades y la dindmica del espacio, este también debe
estructurar la evaluacién de tal forma que se reserven momentos en colectivo para su puesta en marcha. La
evaluacion permite desarrollar actitudes basicas para la vida de un grupo. Es un momento en el cual hay
gue hacer un ejercicio de autocritica, asumiendo los aspectos que no se han conseguido o han sido mas
dificiles de lograr, analizar el porqué de esas resistencias y redirigir la conducta grupal partiendo de las
fortalezas del colectivo y de sus componentes. Tocard ser reflexivos y visualizar como se ha hecho hasta el
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momento y como se pretende hacer a partir de entonces. En el Anexo V, se pueden encontrar ejemplos de
fichas evaluativas, donde quedara mas claro el modelo que se pretende seguir.

Esquema de los elementos fundamentales de la Metodologia

Trabajo
en grupo

, Espaciode
Metodologia ocio,

Trabajo
con

oa encuentro
familias del proyecto

y respiro

Fuente: Elaboracidn propia

5. Actividades

Las actividades del espacio se realizarian durante 4 dias a la semana, martes, miércoles, jueves y viernes,
con una duracién media de 1 hora y media por sesion. El horario regular seria por las tardes, de 18:30 a
20:00. Los participantes podran elegir entre venir uno o varios dias, segun su disponibilidad y preferencia.

El tipo de actividades a realizar siguen las lineas temporales y metodoldgicas del grupo, esto quiere decir
gue se llevaran a cabo actividades dispuestas a garantizar el cumplimiento de los objetivos de cada una de
las fases de la conformacién de nuestro espacio y siguiendo los aspectos metodolégicos fundamentales
sefialados en el epigrafe anterior. Las actividades quedarian divididas y programadas de la siguiente
manera:

5.1. Fase I. Iniciacién y Formacion

Las actividades planificadas para esta etapa tienen un objetivo prioritario acoger a los distintos integrantes
del espacio y a incitar y promover la interaccién entre ellos.

Para esto, sera imprescindible poner en marcha técnicas, ejercicios y actividades propias de la dindmica de
grupos, principalmente utilizando dindmicas de presentacion e intercambio de informacién y datos
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personales bdsicos. A su vez, y sobre todo una vez se hayan presentado y se conozcan los diferentes
integrantes, las actividades se irdn enfocando paulatinamente a la adquisiciéon de confianza mutua entre los
miembros y a crear un clima de acogida y bienestar en el espacio.

El primer mes del proyecto sera dedicado exclusivamente a la consecucidn de los objetivos de esta primera
etapa y por tanto Unicamente se desarrollardn actividades que vayan en coherencia al cumplimiento de
dichos objetivos tacticos y especificos.

5.2. Fase Il. Integracion y Participacion

Esta fase, ademds de seguir trabajando aspectos como la confianza, la interaccidn, la cohesion... tenia como
objetivos fundamentales, elegir o al menos visualizar qué actividades se quieren hacer y asignar
responsabilidades tanto para el disefio y la planificacién de estas como para la gestién del grupo de forma
general.

De este modo, las actividades realizadas en esta segunda fase, tienen que facilitar herramientas al grupo a
sus componentes para la exposicidn de opiniones e ideas y para la toma de decisiones.

La propuesta es que esta segunda fase no se alargue mas de dos semanas, de tal forma que la primera
quincena del segundo mes se dedique enteramente a los objetivos de esta segunda fase para ya por fin
poder pasar a la puesta en practica de las actividades planeadas y programadas.

5.3. Fase lll. Animacion

En esta tercera fase, que comienza a mitad del primer mes y se alarga hasta finalizar el curso, la etapa mds
duradera, el objetivo es la puesta en marcha de las actividades programadas.

Ademas de utilizar la segunda fase para determinar qué actividades se quieren hacer, a principio de cada
trimestre, la primera sesidon se destinard precisamente a esta tarea. El espacio y el facilitador siempre han
de promover y generar espacios de encuentro en los que poder hacer propuestas de actividad que partan
de puntos de interés y necesidad, tanto grupal como individual. Con todo, sera obligacidon suya tener
preparado con anterioridad un catalogo de diferentes actividades que cubran un trimestre entero, por si el
grupo no tiene suficiente iniciativa.

En el Anexo VI, se recopilan fichas de ejemplos de actividades a realizar, con objeto de que el lector pueda
hacerse una idea mas realista del tipo de actividades y dinamicas que se van a desarrollar en el espacio.

Tabla 1: Ejemplo de planificaciéon semanal

Martes Miércoles Jueves Viernes
Actividad cultural Actividad de | Actividad deportiva Actividad de
escucha entretenimiento
Coordinador Participante “a@” Participante “b” Participante “c”
Material 1y 2 Material 2y 3 Material 3y 4 Material 5y 6
Lugar Caixa Férum Club Los Tigres CDM Torrero Club Los Tigres

Fuente: Elaboracion propia
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6. Recursos materiales y humanos

Para la puesta en marcha del proyecto, no serd necesaria una gran inversién en recursos materiales. Se
requerirad principalmente, material fungible y medios informaticos (ordenador e impresora). También sera
preciso poder contar con un aula en la cual desarrollar el proyecto. A partir de aqui, a medida que se
programen las actividades, se ird especificando el material requerido. Para todo esto, se puede contar con
los recursos propios del Club Los Tigres y ATADES.

Por otro lado, en cuanto a los recursos humanos necesarios, la gestién y coordinacion del proyecto estara
dirigida Unicamente por un profesional, en este caso un titulado en trabajo social, preferiblemente con
experiencia en trabajo en grupos y actividades de ocio para personas adultas. Ademas de la formacién
especifica, se valoraran actitudes y habilidades actas para este tipo de trabajo, sobre todo que tengan que
ver con habilidades comunicativas y de dinamizacidn de grupos.

El profesional tendrad contrato de media jornada, trabajando los 4 dias a la semana que se desarrolla el
recurso, en horario de tardes, de 17:00 a 21:00, de tal forma que ademas de la hora y media propia de la
actividad y de la sesidn, ocupara el resto del tiempo en labores de seguimiento, evaluacién, programacion y
cualquier otra tarea, responsabilidad o necesidad propia del recurso.

Aun siendo un Unico profesional el encargado de este proyecto, el equipo técnico de Tigres y los propios
voluntarios se tendran en cuenta como equipo de apoyo en las labores en las cuales se valore como
necesario o beneficioso.

7. Organizacion de trabajo y reparto de responsabilidades

El profesional se hard responsable de que el grupo esté organizado y en constante funcionamiento, siendo
qguien se encargue de supervisar que las actividades que tienen que llevarse a cabo estdn programadas y
planificadas, asi como de evaluar los resultados obtenidos con las mismas. Sera también quien actie como
mediador y receptor de las diferentes propuestas surgidas desde los miembros del grupo, de tal modo que
su funcidn en este aspecto consistira en tratar de dar respuesta a las distintas demandas. Se
responsabilizard de que el espacio esté dispuesto para la realizacion de las actividades asi como de la
evaluacidon de las mismas una vez haya finalizado la sesién. El profesional que dirija el proyecto hara funcién
de coordinador o facilitador del grupo, combinando las tareas propias con la coordinacion, asi como la
dinamizacién, seguimiento, apoyo y acompafiamiento al grupo de participantes.

Con todo, como se ha mencionado anteriormente, se promovera la participacién de los miembros del
espacio en la organizacién de los aspectos operativos del proyecto haciéndoles sentir parte activa del
mismo. El coordinador tendrd que adaptar sus funciones y responsabilidades a grupos mas o menos
auténomos, siendo siempre el maximo responsable.

Es importante destacar una dualidad presente en todo grupo. Por un lado, el facilitador debe ser capaz de
identificar y ofrecer respuestas a necesidades individuales que surgirdan de forma natural cuando se alcance
el grado de confianza adecuado, por tanto tiene que saber atender esas demandas de forma personalizada
atendiendo a las particularidades de cada caso. Por su parte, otro de los asuntos cruciales sera
precisamente fomentar la interaccién y la socializacién de los participantes del espacio, generar sinergias y
puntos de encuentro y de armonia entre los integrantes como herramienta para cimentar la cohesion e
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identidad grupal. Ambos puntos, ofrecer una respuesta personalizada y promover la interaccién entre los
miembros del grupo, son aspectos que determinan la buena fluidez del conjunto. El desarrollo y la gestién
de un grupo suponen pensar y actuar en colectivo atendiendo a las necesidades individuales.

8. Presupuesto y financiacion del proyecto

El recurso propuesto en el proyecto no supone una gran inversién econémica. Por el contrario, el programa
se puede desarrollar sin una partida presupuestaria especialmente costosa. Los gastos en materiales y de
habitabilidad, se reducen Unicamente a lo comentado en el apartado de recursos materiales. Dado que el
programa se va a desarrollar dentro de las propias instalaciones del Club Los Tigres, no sé requiere la
compra de ningun equipamiento, pudiendo compartir el material con el resto de actividades y servicios de
la entidad. Tampoco serd necesario costear el espacio en el cual se llevard a cabo el proyecto, ya que
también se incluye dentro de los acondicionamientos prestados por ATADES.

Como se puede apreciar, en aspectos elementales como son los recursos materiales necesarios, el coste es
bastante reducido, lo que supone una ventaja anadida al proyecto que puede favorecer a su puesta en
marcha.

Por otro lado, como en el resto de programas de la entidad, los participantes pagardn una cuota mensual
que variara en funcién del nimero actividades semanales en las que participen. De esta cuota se costeara la
mayor parte del salario del profesional que coordine el proyecto y se reservara una minima parte para el
gasto en material de las actividades (40 €). El convenio de ATADES fija el salario mensual del personal
diplomado en 1277, 50 €. Siendo un trabajo a mitad de jornada durante 4 dias semanales, y sumando el
40% que la entidad paga a la Seguridad Social por la contratacion de un profesional, el total del salario bruto
guedaria en 795 € mensuales.

Con objeto de ofrecer unos precios econémicos y accesibles, se establece que los participantes paguen una
cuota de 10 € por sesidon. Siendo un total de 4 sesiones a la semana, el maximo que pagarian los
participantes en caso de acudir a todas las actividades, sumaria 40 €. Estos calculos se han hecho
contabilizando el maximo de participantes por sesién que seria de 15 personas. De esta manera, contando
solo las cuotas de 40 € por cabeza para las cuatro sesiones, el resultado total de esta cuantia quedaria en
600 €. Los 195 € restantes se costearian por parte de la entidad. Para esto hay varias posibilidades. O bien,
gue la cuantia restante saliese del propio proyecto de Tigres, o por su parte que fuese la entidad, ATADES,
quien lo financiase incluyéndose dentro de la partida de alguno de sus programas. Normalmente, el
presupuesto de Recursos Humanos de ATADES costea el salario de los trabajadores. También existiria la
posibilidad de financiarlo a partir de otros programas como la Formacién a familias. Otra opcién a estudiar
seria poder incluir el programa dentro de las convocatorias a subvenciones como ya se hace con otros
programas de Tigres como son las Colonias de verano y el Proyecto anual.

Dado que el calculo estimado se ha realizado con el maximo de participantes posibles, cabe la opcion de
gue esta cifra se reduzca, con lo que, de forma proporcional bajaria el total obtenido de las cuotas y con ello
el salario del profesional. Segln la reduccién que se dé, también se considerara la alternativa de que la
diferencia sea costeada por la entidad.
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Tabla 2: Presupuesto

CORCEpoas e NCoSEES I Fuente de ingreso

Ingreso

Sueldo del profesional Total: 795 Cuota de participantes 10 euros/actividad
Seguridad Social 40% (227€) Aportacién de la entidad 195 €
Materiales 40 €

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 3: Cuadro resumen del Disefio del proyecto de intervencion

1.

Objetivos

3.1. Objetivo general

Disefiar un espacio de encuentro, respiro y ocio para las familias de personas jévenes y adultas con
discapacidad intelectual.

Favorecer y fomentar la participacidn de las familias en el proyecto.

3.2. Objetivos especificos

Sensibilizar a las familias sobre la importancia de escuchar sus propias necesidades de ocio personales.

Apoyar a las familias en cuestiones relacionadas con la atencién y los cuidados realizados a la persona con
discapacidad intelectual (p.d.i)

Identificar las demandas principales y apremiantes de las familias y valorar y orientar para que las propias
familias puedan decidir sobre los recursos a utilizar

Llevar a cabo actividades de ludicas y de cuidado emocional.
Facilitar la satisfaccidn, integracion y participacion de los miembros del grupo.

Fomentar la participacidon e implicacion del voluntariado en el grupo para favorecer la comunicacién e
interaccidn de las familias y el equipo de trabajo.

Recursos

Econdémicos: La financiacidn del proyecto constara de una partida fija costeada parcialmente entre las cuotas de
los participantes y una partida aportada por la entidad. Con esto se costeara el salario del profesional
responsable del proyecto.

Materiales: Todo el material necesario podrd tomarse del material general de la entidad, aqui se incluyen las
instalaciones a usar para el desarrollo de las sesiones, asi como el ordenador y el material fungible. Aparte de
esto, segun el tipo de actividades que se realicen, surgira la necesidad de adquirir material extraordinario. Para
esto se contard con una partida dotada por la entidad, siempre que esta no sobrepase un limite de 60 €
mensuales.

Humanos: El proyecto requiere Unicamente de un profesional. En este caso, un graduado en Trabajo Social,
preferentemente especializado y/o con experiencia en trabajo en grupos y en ocio con personas adultas. Se
valorara también experiencia en intervencion con familias, asi como habilidades y actitudes sociales vy
comunicativas pertinentes para un proyecto asi (escucha activa, asertividad...)
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3. Actividades

Los dos primeros meses, es decir, las dos primeras fases del desarrollo grupal, se llevardn a cabo actividades dirigidas, en un
primer lugar (fase 1) a acoger a los participantes y a sentar las bases y estructurar el proyecto en comun con ellos, mientras que
la segunda fase tendra como objetivo asentar la confianza y cohesion grupal y distribuir las responsabilidades y tareas a
realizar. A partir de aqui, el resto del curso, se planificaran las diferentes actividades a realizar durante el afio. Para las dos
primeras fases sobre todo se utilizaran técnicas y dinamicas orientadas a cumplir los objetivos de esas dos primeras etapas,
mientras que para la ultima fase se desarrollardn actividades elegidas por los participantes, ya sea de escucha, encuentro y
libre expresidn, o bien actividades Iudicas y de ocio.

4. Cronograma

Meses 12 Semana 22 Semana 32 Semana 42 Semana
Septiembre
Octubre
Noviembre Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Diciembre Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Enero Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Febrero Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Marzo Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Abril Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Mayo Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Junio Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o | Actividades de ocio o
escucha escucha escucha escucha
Ejemplo de cronograma de un mes de proyecto
MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES
Semana 1 Actividad de escucha y
encuentro
Semana 2 Actividad de escucha y
encuentro
Semana 3 Actividad de escucha y
encuentro
Semana 4 Actividad de escucha y
encuentro

Fuente: Elaboracidn propia
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Parte IV. Conclusiones

Desde hace mucho tiempo, el tema tratado en este trabajo ha supuesto un interés personal notable y
creciente que ha dado como resultado una humilde la propuesta de proyecto aqui planteada. Como ya se
comentd en el apartado introductorio, entre otros factores, una necesidad y una percepcién personal del
autor sobre la realidad estudiada y analizada, ha sido el motor inicial de este proyecto. No obstante, a
medida que la investigacién iba avanzando, he podido comprobar y esclarecer que la creacién de un
programa como el que aqui se plantea, es una necesidad y un deseo compartido entre muchas de las
personas cuya vida, de un modo u otro gira en torno al concepto de la diversidad funcional.

La realizacién de este proyecto me ha ayudado a comprometerme con una necesidad muy extendida y
compartida entre muchas familias dentro de esta realidad social. He podido indagar y llegar a palpar con
cercania y proximidad una serie de necesidades que, por mi propia experiencia personal, como hermano de
una persona con discapacidad intelectual, como voluntario dentro de programas de intervencidn social y
como estudiante de Trabajo Social, siempre he intuido que palpitaban entre tantas personas de este
contexto. He podido enriquecerme con los diferentes conocimientos y datos que he ido conociendo acerca
del tema, crecer como persona, como estudiante y como futuro personal. Quiza lo mas importante para mi
sea, al menos el haber intentado volcar todo mi esfuerzo y dedicacidn en hacer una propuesta para poder
ofrecer un recurso que muchos consideramos de especial necesidad.

A partir de la identificacidn y el andlisis de esas necesidades, se fundamenta el resto del proyecto con el fin
de crear un recurso de ocio y encuentro en el que poder observar y apoyar sobre estas y otras demandas o
preocupaciones que vayan mostrandose.

¢Cuadl sera el secreto del éxito de este espacio? Desde luego la puesta en marcha de un proyecto de este
calibre, no solo seria dar respuesta a una necesidad social presente y compartida entre personas
pertenecientes al entorno de la diversidad funcional, también seria lograr una meta y un suefio personal y
profesional de suma importancia. Mas, creo que, como el poema itaca muy bien nos ensefia, lo importante
no esta tanto en llegar, en conseguir el objetivo, como en emprender el viaje. Bajo mi punto de vista, el
éxito de este tipo de proyectos consiste en que, salgan o no adelante, no dejen de emprenderse nuevos
recorridos en los cuales podamos aprender de la experiencia formativa de desempenar esta hermosa tarea
de acercarse a una realidad social con la humana intenciéon de aportar nuestro granito de arena por
mejorarla. De ahi que lo mds importante sea, por muchos escollos que podamos encontrarnos, poder
visualizar el triunfo de nuestro viaje, de nuestra empresa, y emprender siempre nuevas propuestas hasta
dar con aquella que sea la mas acertada. Pues solo si creemos en que podemos conseguirlo, lo
conseguiremos. Pues solo si afrontamos nuestro “fracaso” como un éxito por haberlo intentado con
empefio, lo conseguiremos.

“Ten siempre a ltaca en tu mente. Llegar alli es tu destino. Mas no apresures nunca el viaje. Mejor que dure muchos
afios y atracar, viejo ya, en la isla, enriquecido de cuanto ganaste en el camino sin aguantar a que itaca te enriquezca”.
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Anexos

1. Anexo I: Justificacion y modelo de cuestionario realizado

La siguiente encuesta o cuestionario, se enmarca dentro de las diferentes técnicas de investigacion
utilizadas para la elaboracién de un proyecto de intervencidn social cuyo propésito es la creacion de un
espacio de ocio y tiempo libre para los familiares y parientes mds préximos y que ejercen el apoyo principal
de personas adultas con discapacidad intelectual. El objeto principal de dicho proyecto es la creacion de un
espacio donde poder cubrir necesidades de los familiares, en este caso relacionadas con el ocio, el respiroy
la convivencia. No obstante, el trabajo a partir del tiempo libre, no solo permite satisfacer necesidades
directamente relacionadas con esta dimension, sino que puede suponer la configuraciéon de un grupo en el
cual la dindmica de trabajo y un clima favorable, ayuden a identificar y a subsanar necesidades subyacentes
gue puedan existir en la unidad familiar.

De esta manera, se plantea la necesidad de sefialar y analizar las necesidades principales de las familias
como paso previo a la configuraciéon del proyecto, para que sean sus respuestas y testimonios lo que
fundamente la necesidad del mismo y a su vez oriente su diseio y desarrollo. Siguiendo la linea de otras
investigaciones similares, desde este trabajo se considera imprescindible contar con la recopilaciéon de
estos datos para saber cuales son las necesidades especificas de las familias hacia las que va a ir dirigido el
proyecto. Ademds de este cuestionario dirigido a los familiares, también dentro de este propio trabajo se
incorporan conclusiones extraidas de entrevistas y grupos de discusidén entre profesionales que trabajan
dentro del ambito de la discapacidad intelectual, mds en concreto en contacto con las familias de personas
adultas con dicha afeccidn.

Dada la importancia que las respuestas a este cuestionario tienen para el desarrollo del proyecto, la
participacién de las familias es fundamental. Tras barajar diferentes opciones para proceder a la realizacién
del cuestionario, considero que de cara a fomentar vy facilitar respuestas suficientes y eficaces, la mejor
alternativa es la presencia del autor del proyecto en la realizacién del cuestionario. Como decimos, las
preguntas van dirigidas a familiares de personas adultas con discapacidad intelectual, en este caso a
familias cuyo pariente es usuario del Club Los Tigres. Durante toda la semana, se realizan actividades
dirigidas a los usuarios. Muchos de ellos vienen acompafiados de sus familiares, con lo que este puede ser
un buen momento para aprovechar y llevar a cabo el propdsito comentado. De esta manera, el autor del
proyecto, quien hara también la funcidn de entrevistador, se propone estar presente a lo largo de una
semana durante los horarios en los cuales se desarrollen las actividades y programas propios del club
dirigidos a los usuarios, para de esta manera poder expresar su iniciativa a las familias que vengan con ellos
y facilitarles la comprensién de preguntas que puedan generar dudas o respuestas ambiguas o confusas. El
autor es conocedor de que algunas de estas familias, no solo acompafian a la persona a ir a la actividad y
posteriormente en su regreso al hogar, sino que también se quedan en las instalaciones de la entidad
durante la duracién de la actividad invirtiendo el tiempo en charlar o realizar actividades ludicas. Este
momento parece el mas preciso para el cometido planteado.

Como hemos mencionado, el hecho de que el propio autor del proyecto esté presente en el proceso de
elaboracidon de los cuestionarios por parte de las familias, supone una ventaja afiadida. El objetivo de esto
es que el autor pueda contextualizar a las familias y exponerles brevemente su proyecto para que asi ellas
entiendan la importancia de su implicacion desde el principio. Ademas de esto, la presencia del autor
también puede facilitar la resolucion de dudas acerca del planteamiento de las preguntas o sobre cémo
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proceder a la respuesta. Esto también puede favorecer la aparicién y gestién de una atmdsfera de
confianza en la que aparte de tratar los temas directamente relacionados con el cuestionario y el proyecto
en si, también podamos abordar otras cuestiones que les parezcan interesantes y que de un modo u otro
repercutirdn positivamente para el desarrollo del proyecto.

El cuestionario distingue diferentes dreas relacionadas con la calidad de vida de toda persona?, cifiéndose a
asuntos y cuestiones concretas que tengan que ver con la convivencia y los cuidados de una persona con
discapacidad intelectual dentro del nucleo familiar. Asi, tras unas primeras preguntas introductorias sobre
la propia persona a responder y sobre su pariente con discapacidad, se ofrecen diferentes tablas de
afirmaciones y cuestiones clasificadas por los siguientes temas relacionados con la calidad de vida:

Bienestar emocional

Relaciones familiares y sociales

Bienestar y salud

Relacidn con los profesionales

Bienestar material/econémico

Apoyos para la familia

Apoyos para la persona con Discapacidad Intelectual

Impacto de la Discapacidad Intelectual (aceptacién y adaptacion)
Funcionamiento familiar

W NOURWDNR

En cuanto a las afirmaciones sugeridos en las diferentes areas, el objetivo serd que la persona que conteste
valore en qué grado estd o no de acuerdo con lo planteado para que asi se pueda evaluar las respuestas y
sacar las conclusiones pertinentes.

1. Informacidn de la persona que contesta al Cuestionario

1. Parentesco o relacion con la persona con Discapacidad Intelectual (DI)

Padre/Madre bioldgico/a Hermano o Hermana
Padre/Madre de acogida Tutor legal
Padre/Madre adoptivo Otro miembro de la familia

2. Marque una casilla para indicar su edad

Menos de 19 De 50a 59

L El presente cuestionario se ha adaptado en base a el “Cuestionario sobre la situacién actual de las familias de
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo en Catalufia”, realizado por la Federacion APPS en colaboracién
con la Facultad de Psicologia, Ciencias de la Educacién y del Deporte Blanquerna (URL).
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De 20a 29 De 60 a 69
De 30a 39 De 70 o mas
De 40 a 49

3. Género
Hombre Mujer

4. Estado civil

Soltero/a Casado/a o pareja de hecho
Divorciado/a Separado/a
Viudo/a Otros

5. Situacion laboral

Jornada completa Jornada parcial
Desempleado/a Ama de casa
Prejubilado/Jubilado Estudiante
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2. Informacion sobre el familiar con Discapacidad Intelectual (DI)

1. Género
Hombre Mujer

2. Edad
De 16 a 29 De 50a 59
De 30a 39 De 60 a 69
De 40 a 49 De 70 0 mas

3. Domicilio y lugar de residencia habitual

Domicilio familiar

Servicio residencial

4. Porcentaje de discapacidad

Entre 33y 64%

Entre 65y 74%

Mas del 75%

5. En caso de tener el certificado de dependencia, indique el grado

Grado |

Grado Il

Grado Il

No tramitado
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A continuacién se debera responder en qué grado de acuerdo esta con las siguientes cuestiones o
planteamientos referidas a las distintas areas relacionadas con la calidad de vida de las personas, en este
caso en referencia a la convivencia y cuidados que supone la presencia de un miembro de la familia con
Discapacidad Intelectual (DI). De este modo, le pedimos que conteste siguiendo los siguientes criterios de
respuesta para valorar su acuerdo o desacuerdo con las afirmaciones planteadas a continuacion.

Los criterios de respuesta seran los siguientes:

Nada de acuerdo
Poco de acuerdo

De acuerdo
Bastante de acuerdo
Muy de acuerdo

o VA wWwN e

No es mi caso

Seguidamente de cada afirmacién o planteamiento, habrd seis cuadros indicando las numeraciones
correspondientes a los criterios de respuesta. Sefiale una Unica respuesta o valoracion.

1. Bienestar emocional

1. Creemos que podemos valorar los progresos del familiar con Discapacidad Intelectual | 1| 2|3 | 4|5 | 6
(D1)

2. Consideramos que controlamos y sabemos gestionar las diferentes situaciones que | 1| 2|3 | 4|5 |6
afectan a nuestro familiar

3. Estoy satisfecho del bienestar general del que disfruta el familiar con DI 112/3 |4 5|6

4. Nos preocupa pensar (a la familia) qué serd de nuestro familiar cuando nos hagamos | 1| 2|3 | 4]/ 5 | 6
mayores o fallezcamos

2. Relaciones familiares y sociales

1. Las relaciones de pareja han mejorado como consecuencia de tener un familiarcon | 1| 2| 3| 4| 5|6
Discapacidad Intelectual (DI)

2. Larelacién que tengo con mi familiar con DI es satisfactoria 1(2(3]4|5|6

3. Al dedicar tiempo al pariente con DI, he tenido que dedicar menos tiempo a otros | 1| 2| 3| 4| 5|6
miembros de la familia

4. La presencia del familiar con DI ha empeorado la relacion entre los hermanos 1(2(3]|4|5|6

5. La relacidon con la familia extensa se ha visto afectada por la presencia del familiarcon | 1| 2|3 | 4| 5| 6
DI

6. Los miembros de la familia nos ayudamos entre nosotros 1(2(3|4|5]|6

7. Podemos dejar tranquilamente al familiar con DI con nuestra familia extensa 112|3|4|5]|6

8. Es bueno para nuestra familia participar en actividades de nuestro entorno y |1|2|3|4|5|6
comunidad
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9. El hecho de tener un familiar con DI dificulta formar parte de grupos o asociacionesde | 1| 23| 4| 5|6
nuestra comunidad

10. Estamos contentos con la oferta de actividades y espacios dirigidos a las personas | 1| 2|3|4|5]| 6
con discapacidad

11. Mis relaciones sociales son satisfactorias 112(3]4|5|6

12. La participacién en actividades con nuestro circulo familiar o de amistad, se havisto | 1| 2|3 | 4| 5| 6
limitada por la atencién proporcionada al familiar con DI

13. Mi circulo de relaciones de amistad ha aumentado con familias que tienen una | 1| 2|3 4| 5|6
situacién parecida a la nuestra

14. Mi familiar con DI participa normalmente de las actividades que hay en el [ 1| 23| 4|5]|6
comunitarias

3. Bienestar y salud

1. Algin miembro de la familia ha sufrido problemas de salud, fisicos o psicoldgicos,a | 1| 2|3 |4|5]| 6
consecuencia de la atencidn y los cuidados a la persona con discapacidad

2. Mi familiar con DI generalmente, no sufre problemas de salud 112|3[4|5]|6

3. Los problemas de salud del familiar con DI afectan a la salud familiar 1(2|3|4|5]|6

4. En caso de movilidad reducida, esta ha supuesto problemas de salud fisica paralos | 1| 23| 4|5| 6
cuidadores

4. Relacion con los profesionales

1. Participo en las decisiones que toman los profesionales con respecto a las actividades | 1| 2| 3| 4| 5| 6
y espacios en los que participa mi familiar con DI

2. Me siento respetado y valorado por los profesionales que tratan a nuestro familiarcon | 1| 2| 3| 4| 5| 6
DI

3. Los profesionales hacen bien su trabajo 112|3|4|5]|6
4. Larelacion con los profesionales es satisfactoria 1(2(3]4|5]|6
5. Necesitamos mas contacto con los profesionales 112|3|4|5]|6

5. Bienestar material/econémico

1. En casa tenemos lo necesario para satisfacer las necesidades de nuestro familiarcon | 1| 23| 4| 5| 6
DI

2. La atencién a nuestro familiar con DI exige disponer de medios extraordinariosen | 1| 2|3|4|5|6
relacion a diferentes aspectos (vivienda, transporte, medicacion....)

3. Necesitamos ayudas econdmicas de la Administracién para hacer frente a las |1|2|3|4|5]|6
necesidades de nuestro familiar con DI
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6. Apoyos para la familia

1. Los miembros de la familia extensa ofrecen suficiente apoyo en cuanto al cuidadodel | 1| 2|3 4| 5|6
familiar con DI

2. Los padres reciben los apoyos y ayudas que necesitan 1(2(3|4|5|6

3. Los hermanos reciben los apoyos y ayudas que necesitan 112|3]4|5]|6

4. Nos vendria muy bien disponer de un grupo de padres o hermanos con el que | 1|2[3|4|5|6
compartir nuestras preocupaciones

5. Nos vendria muy bien disponer de un grupo de padres o hermanos con el que | 1|2[3|4|5|6
compartir un espacio de ocio y actividades de interés

6. Nuestros amigos son también una fuente de apoyo 112(3|4|5]|6

7. Siempre que lo necesitamos podemos disponer de un cuidador unas horasaldiaoen | 1| 2|3|4|5| 6
periodos 0 momentos mas concretos

7. Apoyos para la persona con Discapacidad Intelectual

1. Los miembros de la familia nuclear ofrecemos suficiente apoyo al familiar con DI 112|3]4|5]|6
2. Los servicios que recibe actualmente mi familiar mejoran su calidad de vida 112|3]4|5]|6
3. Mi familiar con DI recibe las ayudas técnicas y materiales que necesita 112|3]4|5]|6

4. Los servicios publicos (parques, transportes...) estan adaptados a las necesidades de | 1| 2|3 | 4| 5|6
nuestro familiar con DI

8. Impacto de la persona con Discapacidad Intelectual (aceptacidon y adaptacion)

1. La atencién al familiar con DI ha supuesto rechazar la realizacion de ciertas [ 1| 2|3|4|5]| 6
actividades de ocio o tiempo libre

2. El hecho de tener un familiar con DI ha causado que algin miembro de la familiahaya | 1| 23| 4|5| 6
tenido que cambiar de trabajo o de horario laboral

3. Tengo la sensacion de que la atencidn al familiar con DI me ocupa todaslashorasyno | 1| 2|3|4|5|6
me deja tiempo para relacionarme con otros miembros de la familia

4.Tener a mi cuidado el familiar con DI llega a angustiarme 112|3|4|5]|6

5. La organizacién actual nos permite (a la familia) atender de manera equilibradalas | 1| 2| 3| 4| 5| 6
diferentes necesidades de la familia

6. Los miembros de nuestra familia nos organizamos para pasar tiempo juntos y hacer | 1| 2|3 |4 |5]| 6
actividades de interés

7. Consideramos que superamos las diferentes situaciones del dia a dia 1(2(3]|4|5]|6
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9. Funcionamiento familiar

1. La presencia del familiar con DI ha mejorado el funcionamiento de la familia 112|3]4|5]|6

2. Es mas dificil comunicarnos y saber qué le preocupa a nuestro familiar con DI, que | 1| 2|3 | 4|5]| 6
hacia el resto de familiares sin discapacidad

3. Nuestra calidad de vida como familiares depende en gran medida de la calidaddevida | 1| 23| 4| 5| 6
de nuestro familiar con DI

4. Todos los miembros de la familia comparten tareas y responsabilidades de cuidadodel | 1| 23| 4|5| 6
familiar con discapacidad

5. Las decisiones que afectan a nuestro familiar con DI tratamos de tomarlas entretodos | 1| 2| 3| 4| 5| 6
los miembros

6. El familiar con DI participa en la toma de decisiones que le afectan 1(2(3[4|5|6
7. En casa nos cuesta promover la responsabilidad y autonomia de nuestro familiar 1(2(3]4|5|6
8. En casa nos cuesta hablar del futuro del familiar 1(2(3]4|5|6

2. Anexo II: Resultados de los cuestionarios realizados

Introduccion

Este documento expone los resultados obtenidos de la encuesta realizada a las familias del Club de Ocio y
Tiempo Libre Los Tigres, encuesta realizada con el propdsito de valorar las necesidades que tienen que
afrontar las familias con discapacidad, analizando en este la realidad de los familiares de usuarios
receptores del recurso en el cual se va a desarrollar el proyecto en cuestion.

El cuestionario ha sido realizado a un total de 20 personas, lo que representa una quinta parte del total de
la poblacion objeto de estudio. En total, Club Los Tigres atiende a 250 personas. De esas 250 personas,
menos de la mitad, en concreto 105, viven con sus familias. Este era el grupo que nos interesaba, familias
gue viven diariamente con su pariente con diversidad funcional, pues el resto se reparte entre centros
residenciales y pisos tutelados.

Al igual que el cuestionario, en este documento se exponen las conclusiones y los resultados obtenidos,
clasificados en las mismas dreas en las que se dividid la propia encuesta. Se incluye un comentario,
principalmente descriptivo sobre cada una de las dimensiones de estudio sin entrar en profundidad a
valorar causas o soluciones, Unicamente en algunos aspectos y de forma superficial. También se incluye una
tabla con la tasa de respuestas a cada afirmacion planteada y las graficas con el total de las respuestas.

1. Bienestar emocional

En cuanto a este primer epigrafe del cuestionario, podemos decir que existe un alto consenso con las
afirmaciones planteadas. En tres de las cuatro preguntas la tasa de respuestas repartidas entre las opciones
Bastante de acuerdo y Muy de acuerdo, supera el 70% del total. Ha habido muy poca porcentaje de
respuestas en las casillas Nada de acuerdo, Poco de acuerdo o No es mi caso.
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Se puede afirmar que los encuestados consideran muy satisfactorio el bienestar emocional de su pariente
con discapacidad. De la misma manera, en base a la alta tasa de respuestas, también se observa acuerdo en
la capacidad de los cuidadores y familiares mas préximos para valorar e interpretar los progresos del
familiar en cuestion. La segunda afirmacién, referida al control sobre las situaciones que afectan a su
familiar, si bien muestra también alto grado de consenso, refleja un acuerdo mas moderado que el resto de
cuestiones planteadas.

Por ultimo, la afirmacién sobre la preocupacién acerca del futuro, una vez los familiares mds préximos
envejezcan y ya no puedan hacerse responsables de su pariente con discapacidad, o bien fallezcan, muestra
una clara preocupacién e inquietud de las familias sobre el tema al respecto.

PREGUNTAS NA | PA | DA BA MA NC | total | n.c.
1. Creemos que podemos valorar los progresos del 0 0 4 6 8 1 19 1
familiar con Discapacidad Intelectual (DI) (21%) | (32%) | (42%) | (5%)

2. Consideramos que controlamos y sabemos 0 2 8 5 5 0 20
gestionar las diferentes situaciones que afectan a (40%) | (25%) | (25%)

nuestro familiar

3. Estoy satisfecho del bienestar general del que 0 1 3 5 11 0 20
disfruta el familiar con DI (15%) | (25%) | (55%)

4. Nos preocupa pensar (a la familia) qué sera de 1 0 2 4 11 1 19 1
nuestro familiar cuando nos hagamos mayores o (5%) (11%) | (21%) | (58%) | (5%)
fallezcamos

Graficas de resultados obtenidos en las respuestas

Grafica de resultados 1 Grafica de resultados 2 Grafica de resultados 3
Pregunta 1 Pregunta 2 Pregunta 3
10 10 12
8 8 10
8
6 6
6
4
4 4
2 2 I 2 I
0 i 0 0 u
NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC
Fuente: Elaboracién propia Fuente: Elaboracién propia Fuente: Elaboracidn propia
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Gréfica de resultados 4

Pregunta 4

12

10 |
[ | II [ |

NA PA DA BA MA NC

o N B~ OO

Fuente: Elaboracién propia

2. Relaciones sociales y familiares

Dentro de esta categoria, al contar con un mayor numero de afirmaciones totales, las respuestas estdn mas
repartidas entre las diferentes opciones. Aun con todo, la tendencia de respuestas parece similar al punto
anterior, siendo cuantitativamente mds representativas las opciones Muy de acuerdo y Bastante de
acuerdo. Tanto es asi que 6 de las 14 cuestiones planteadas, la opcién Muy de acuerdo supera el 40% de las
respuestas. También la opcién Bastante de acuerdo, ha sido contestada en 4 de las 14 afirmaciones con
mas de un 30% de las respuestas. El resto de respuestas no tienen una tasa tan elevada de respuestas. En
tres de las preguntas la opcién De acuerdo supera el 20% de las respuestas. También la opcién de Poco de
acuerdo supera la barrera del 20% de las respuestas en dos de las cuestiones. Una de las cuestiones
muestra un 30% de tasa de respuesta en Nada de acuerdo. Como puede observarse, a diferencia del
epigrafe anterior, en esta categoria hay mas respuestas en desacuerdo con las afirmaciones.

La ayuda que pueden obtener a través de los miembros de la familia, no parece ser ningun tipo de
problema. Muy al contrario, el acuerdo es bastante unanime en lo que a estas cuestiones se refiere. Tanto
en cuanto al apoyo ofrecido por los miembros de la familia nuclear como al que pueden dotar los parientes
mas lejanos de la familia extensa, parecen seguros y de confianza, de tal modo que se puede descartar una
preocupacién o carencia en este sentido. Las respuestas a estas dos cuestiones superan el 60% solo en la
opcién de Muy de acuerdo, la que mas alto consenso representa con las afirmaciones que se plantean.
Otras dos afirmaciones también representan un acuerdo mayoritario. En primer lugar, se descartan
también problematicas o necesidades referidas a la satisfaccion en las relaciones mantenidas con el
pariente discapacitado. Las respuestas parecen tener bastante unanimidad y existe un alto grado de
acuerdo. De hecho, en esta cuestiéon no ha habido ninguna respuesta en las casillas Poco de acuerdo o
Nada de acuerdo, siendo contestadas la inmensa mayoria (63%) en la opcidn Muy de acuerdo. En segundo
lugar, cerrando con las opciones de muy alto consenso, las que suponen mas de la mitad de las respuestas,
encontramos que mds de un 80% de las familias (61% Muy de acuerdo y 22% Bastante de acuerdo)
acuerdan que han encontrado mas amistades dentro del colectivo de la discapacidad, es decir que su
circulo de relaciones sociales y de amistad ha aumentado dentro de un entorno de necesidades vy
preocupaciones comunes.
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Aun con respuestas mads repartidas entre las diferentes opciones, otras cuestiones también nos dejan una
muestra de la realidad social de las familias en cuanto a las afirmaciones expuestas. Asi, aunque las
cuestiones que se van a comentar a continuacidon no suponen un acuerdo tan elevado como las citadas
anteriormente, su grado de consenso es también alto y significativo, ya que entre las respuestas Muy de
acuerdo y Bastante de acuerdo superan el 50% de las contestaciones recopiladas.

Una de estas afirmaciones es la que trata la menor disposicion temporal que han podido prestar a las
relaciones con otros miembros de la familia como consecuencia de la atencién mas especifica y
comprometida que en muchos casos supone el cuidado a una persona con discapacidad. Un 60% se
muestra Bastante de acuerdo o Muy de acuerdo con la afirmacidn, pero a diferencia de las cuestiones
donde el consenso era muy alto, en estas cuestiones las tasas de las respuestas Poco de acuerdo o Nada de
acuerdo comienzan a ser, aun infimamente, mas representativas. En la pregunta niumero 11, que pide la
valoracion de la satisfaccion de las relaciones sociales, el acuerdo, aun notable, esta repartido de forma
mas equilibrada entre las 3 opciones de acuerdo positivo con la cuestion (36% Muy de acuerdo y 26% a
Bastante de acuerdo y también a De acuerdo). Como vemos, aqui el consenso no parece ser tan
clamoroso, ya que en linea con el conjunto global de respuestas, podemos determinar que cuando hay un
acuerdo claro, suele marcarse la casilla Muy de acuerdo o Bastante de acuerdo, mientras que la casilla De
acuerdo es un grado de consenso parece mostrar unos niveles de consenso mas dubitativos. Por ultimo,
dentro de las cuestiones con alta tasa de acuerdo, incluimos la nimero 8, en la que los familiares
entrevistados afirman con casi un 80% del total de respuestas distribuidas entre Muy de acuerdo y
Bastante de acuerdo, considerar adecuado participar en grupos u organizaciones de su entorno o
comunidad.

A partir de aqui, las respuestas estan bastante mds repartidas entre las diferentes posibilidades. La primera
pregunta, referida a si habian mejorado las relaciones de pareja como consecuencia de tener un miembro
de la familia con discapacidad, muestra un reparto en las respuestas bastante equilibrado, de tal manera
gue no se puede extraer una conclusidn esclarecedora, mas alla de decir que hay diferencias de opinion
entre las diferentes realidades objeto de estudio. Otra de las cuestiones, la nimero 12 que trata de reflejar
el grado de acuerdo o desacuerdo en cuanto a si la responsabilidad familiar sobre la atencidn y los cuidados
al pariente en cuestidn limitan la participacion en actividades familiares o del circulo de amistad, refleja
también una variedad de respuestas cuya Unica conclusién posible, al igual que la afirmacién anterior, es la
diversidad de puntos de vista.

Las respuestas a las cuestiones 9 y 10, referidas respectivamente a la dificultad de formar parte de grupos o
asociaciones del entorno y a la satisfaccion con la oferta de actividades disponibles para personas con
diversidad funcional, muestran unos resultados mas polarizados. Si bien, el grado de acuerdo general
(incluimos las 3 respuestas de respuesta positiva, es decir, De acuerdo, Bastante de acuerdo y Muy de
acuerdo) son mayoritarias porcentualmente, en ambas afirmaciones, la suma del total de respuestas entre
Poco de acuerdo y Nada de acuerdo, es del 30% y el 20% respectivamente, suponiendo unos indices
representativos y destacables que permiten vislumbrar una diferencia de posturas mas repartidas entre los
dos polos de consenso. Fundamentalmente se reparten entre el Bastante de acuerdo (en ambas cuestiones
su representatividad oscila el 30%) y el Poco de acuerdo (en ambas cuestiones oscila el 20%). También
vemos esta polarizacion en la ultima de las cuestiones planteadas dentro de esta drea de investigacion,
cuyo fin era valorar el nivel en que el familiar discapacitado participa en actividades comunitarias. Aqui la
suma total de respuestas que indican Nada de acuerdo o Poco de acuerdo (8, lo que supone un 45% del
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total) son practicamente igual a las que indican De acuerdo, Bastante de acuerdo o Muy de acuerdo (9, un
50% del total).

En ultimo lugar, dos cuestiones que parece, han sido las que mas desacuerdo han conseguido. La pregunta
numero 5, para saber si la relacién con la familia extensa se habia visto afectada por la presencia del
familiar con discapacidad, refleja que un cuarto de las respuestas totales han ido a parar a la casilla de
Nada de acuerdo. Mas ostentoso todavia ha sido el desacuerdo en la afirmacidn sobre si la presencia del
miembro con discapacidad habia empeorado la relacién entre hermanos, pues mas de un 45% de las
respuestas quedan repartidas entre el Nada de acuerdo y el Poco de acuerdo. Ademads de la alta tasa de
respuestas de discordia, también en ambas dos, la respuesta de No es mi caso suponen casi un 20% del
total, con lo que podriamos sumarlas a las respuestas discrepantes y concluir que, en efecto, no hay un
sentimiento mayoritario de que la presencia del familiar con DI empeore las relaciones familiares,
particularmente la relacidn fraternal y la referida a la familia extensa.

PREGUNTAS NA PA DA BA MA NC total | n.c.

1. Las relaciones de pareja han mejorado como | 2 2 3 4 3 3 17 3

consecuencia de tener un familiar con | (11%) | (11%) | (18%) | (24%) | (18%) | (18%)

Discapacidad Intelectual (DI)

2. La relacion que tengo con mi familiar con Dl es | O 0 2 5 12 0 19 1

satisfactoria (11%) | (26%) | (63%)

3. Al dedicar tiempo al pariente con DI, he tenido | 1 (6%) | 3 3 3 8 0 18 2

que dedicar menos tiempo a otros miembros de (16%) | (16%) | (16%) | (44%)

la familia

4. La presencia del familiar con DI ha empeorado | 6 3 1(5%) | 1(5%) | 5 3 19 1

la relacion entre los hermanos (32%) | (16%) (26%) | (16%)

5. La relacién con la familia extensa se ha visto | 5 0 5 1(5%) | 4 4 19 1

afectada por la presencia del familiar con DI (26%) (26%) (21%) | (21%)

6. Los miembros de la familia nos ayudamos | O 1(5%) | 3 2 12 1(5%) | 19 1

entre nosotros (16%) | (11%) | (63%)

7. Podemos dejar tranquilamente al familiar con | 1 (6%) | 2 3 1(6%) | 11 0 18 2

DI con nuestra familia extensa (11%) | (16%) (61%)

8. Es bueno para nuestra familia participar en | O 0 3 6 7 0 16 4

actividades de nuestro entorno y comunidad (19%) | (37%) | (44%)

9. El hecho de tener un familiar con DI dificulta | 3 3 5 6 1(5%) |0 18 2

formar parte de grupos o asociaciones de nuestra | (16%) | (16%) | (28%) | (33%)

comunidad

10. Estamos contentos con la oferta de | O 4 3 6 6 0 19 1

actividades y espacios dirigidos a las personas (21%) | (16%) | (32%) | (32%)

con discapacidad

11. Mis relaciones sociales son satisfactorias 0 2 5 5 7 0 19 1
(11%) | (26%) | (26%) | (36%)
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12. La participacién en actividades con nuestro | 0 3 4 5 4 0 16 4
circulo familiar o de amistad, se ha visto limitada (19%) | (25%) | (31%) | (25%)
por la atencion proporcionada al familiar con DI

13. Mi circulo de relaciones de amistad ha | O 1(6%) | 1(6%) | 4 11 1(6%) | 18 2
aumentado con familias que tienen una situacién (22%) | (61%)
parecida a la nuestra

14. Mi familiar con DI participa normalmente de | 2 6 2 4 3 1(6%) | 18 2
las actividades que hay en el comunitarias (11%) | (33%) | (11%) | (22%) | 16%)

Graficas de resultados obtenidos en las respuestas
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7 6 14
6 5 12
5 4 10
4 : 8
3 6
2 I I 2 4
1 1 2 I
0 I I 0 I 0 [ | I [ |
NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC
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3. Bienestar y salud

Dentro de este apartado, compuesto tan solo por cuatro cuestiones, se observar como en dos de ellas se
muestra un acuerdo bastante flagrante, mientras que en otras dos las respuestas de acuerdo y de
discrepancia quedan mas repartidas. En estas dos cuestiones, la proporcidn entre las respuestas positivas y
negativas a la afirmacién es muy equilibrada. Si a esto afiadimos que un 15% de las respuestas son para la
opcidon de No es mi caso, que en algunas cuestiones (en estas en concreto también) se puede interpretarla
como una alternativa de respuesta discordante, el reparto ain queda mas equilibrado.

De esta manera, en cuanto a la primera pregunta, referida a conocer si algin familiar habia sufrido algun
tipo de afeccién de salud, tanto fisica como psicolégica, como consecuencia de la atencién y
responsabilidad ofrecidos a la persona con discapacidad, contando en este apartado, como decimos con la
opcion No es mi caso como respuesta negativa, el porcentaje de respuestas esta practicamente igual
repartido entre respuestas negativas y positivas (55% y 45% respectivamente).

La tercera pregunta, quiza una de la mas reveladora de este punto, pretendia evaluar en qué grado la salud
del familiar con diversidad funcional afecta a la salud familiar, mds en concreto preguntaba si los problemas
de salud de dicha persona afectan a la salud familiar. Es en esta afirmacion, en la Unica en que la tasa de
respuestas negativas supera la tasa de respuestas afirmativas, aun sin tener en cuenta la opcién de No es
mi caso. De este modo, el reparto quedaria de la siguiente manera: 48% para las opciones Nada de
acuerdo y Poco de acuerdo (37% y 11%), 36% para De acuerdo, Bastante de acuerdo y Muy de acuerdo
(5%, 5%, y 26%) y un 16% para la opcién No es mi caso.

Por ultimo, como se comentaba al principio, hay dos cuestiones que si que plasman un consenso evidente y
significativo en las preguntas. La segunda cuestion tenia como objetivo valorar si, en general, los parientes
discapacitados de las personas que han realizado las encuestas, sufrian problemas de salud. Ante dicha
afirmacidn, un 65% han contestado Bastante de acuerdo y Muy de acuerdo (25% y 40% respectivamente).
Un 15% también muestran estar De acuerdo, mientras que solo un 20% de las respuestas van a las casillas
de Nada de acuerdo o Poco de acuerdo.

Ya para finalizar, habia una pregunta referida a posibles problemas de salud fisicos inducidos por la falta de
movilidad o movilidad reducida de su familiar. Aqui, la inmensa mayoria han contestado No es mi caso
(65%) y otro 12% con respuestas negativas, con lo que solo hay aproximadamente un 20% de respuestas en
la opcidn De acuerdo.
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PREGUNTAS NA PA DA BA MA NC total | n.c.
1. Algin miembro de la | 6(30% | 2 3 1(5%) |5 3 20
familia ha sufrido problemas (10%) | (15%) (25%) | (15%)

de salud, a consecuencia de la
atencion y cuidados de la
persona con DI

2. Mi familiar con DI, | 1(5%) | 3 3 5 8 0 20
generalmente, no  sufre (15%) | (15%) | (25%) (40%)

problemas de salud

3. Los problemas de salud del | 7 2 1(5%) | 1(5%) |5 3 19 1
familiar con DI afectan a la | (37%) (11%) (26%) | (15%)

salud familiar

4. En caso de movilidad | 1(6%) | 1(6%) | 4 0 0 11 17 3
reducida, esta ha supuesto (23%) (65%)
problemas de salud fisica para
sus cuidadores

Graficas de resultados obtenidos en las respuestas
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4. Relaciones con los profesionales

En este punto, el indice de respuestas es claramente positivo, ya que a excepcion de una de las
afirmaciones planteadas, en el resto no se han contabilizado ni una sola contestacién a las opciones
discrepantes Poco de acuerdo y Nada de acuerdo. Ademas, Unicamente hay tres respuestas en total en la
casilla No es mi caso. De esta manera, la inmensa mayoria de las respuestas estdn repartidas entre las
opciones De acuerdo, Bastante de acuerdo y Muy de acuerdo, principalmente entre estas dos ultimas.
Estas dos opciones suponen practicamente un 70% de las respuestas en todas las cuestiones salvo en la
primera.

La primera de las afirmaciones es la que plantea mas desacuerdo entre las respuestas analizadas. Es un
dato destacable puesto que en el resto de las cuestiones hay mucha mas similitud. Esta primera pregunta
se refiere a si, dentro de los recursos en los que participa su familiar, consideran que participan en la toma
de decisiones relacionadas con las actividades que este realiza. En este caso, las respuestas estan
repartidas, de forma bastante proporcional entre cuatro de las opciones planteadas (Poco de acuerdo, De
acuerdo, Bastante de acuerdo, Muy de acuerdo). Cada una de ellas representa un 20% del total, salvo en
Bastante de acuerdo que hay una respuesta mds, lo que supone un 25%. Por otra parte, dos respuestas en
Nada de acuerdo y una en No es mi caso.

En el resto de respuestas como decimos el consenso queda patente. La opcién De acuerdo representa
aproximadamente un 20% de las respuestas en todas las cuestiones, mientras que Bastante de acuerdo y
Muy de acuerdo suponen la mayoria de las mismas. Estas cuestiones se referian a temas propios de la
interaccion y la relacion diaria entre los profesionales de los diferentes recursos en los que participa su
pariente con diversidad funcional y la familia con lo que su objetivo era valorar la opinién de las familias en
algunos puntos resaltantes:

e Sesienten valorados y respetados por los profesionales
e Los profesionales hacen bien su trabajo

e Larelacidn con los profesionales es satisfactoria

e Necesitamos mas contacto con los profesionales
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Por lo general todas estas respuestas muestran resultados similares entre las opciones Bastante de
acuerdo y Muy de acuerdo, con lo que podemos decir que en respecto a este punto la satisfaccion parece

rotunda.
PREGUNTAS NA PA DA BA MA NC | total | n.c.
1. Participo en las decisiones que toman los | 2 4 4 5 4 1 20

profesionales con respecto a las actividades y espacios | (10%) | (40%) | (40%) | 25%) | (40%) | (5%)
en los que participa mi familiar con DI

2. Me siento respetado y valorado por los | O 0 4 8 7 0 19 1
profesionales que tratan a nuestro familiar con DI (21%) | (42%) | (37%)
3. Los profesionales hacen bien su trabajo 0 0 4 7 8 0 19 1

(21%) | (37%) | (42%)

4. Mi relacion con los profesionales es satisfactoria 0 0 5 8 5 1 19 1
(26%) | (42%) | (26%) | (5%)

5. Necesitamos mas contacto con los profesionales 0 0 5 7 7 1 20
(25%) | (35%) | (35%) | (5%)

Graficas de resultados obtenidos en las respuestas
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5. Bienestar material econdmico

En este apartado hay dos afirmaciones cuyas respuestas manifiestan un claro acuerdo, ya que salvo una
respuesta en cada una de ellas calificada de Poco de acuerdo, el resto de respuestas corroboran lo
planteado en la afirmacién. Ademas, en cuanto a estas dos respuestas, la mayoria afirma estar Bastante de
acuerdo o Muy de acuerdo.

Dos de las cuestiones, primero la que planteaba si en casa tenian los suficientes recursos para hacer frente
a las necesidades, y segundo si consideraban que necesitaban ayudas econdémicas de la Administracion
para cubrir necesidades del familiar discapacitado, revelan un alto grado de consenso entre los
encuestados. Tanto es asi, que mas del 70% de ellos afirman estar Bastante de acuerdo o Muy de acuerdo.

La segunda pregunta plateaba si el hecho de tener un familiar con discapacidad les habia supuesto tener
que disponer de recursos o equipamientos extraordinarios para una atencidon adecuada. En este caso, la
respuesta mayoritaria ha sido la opcién de Nada de acuerdo, con cinco respuestas (26%), mientras que el
resto de posibilidades salvo la de nada de acuerdo (2) suman 3 cada una de ellas.

69



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA Y DIVERSIDAD Adrian Diez Remartinez

PREGUNTAS NA PA DA BA MA NC total | n.c.
1. En casa tenemos lo necesario para | 0 1(5%) | 3 6 10 0 20
satisfacer las necesidades de nuestro (15%) | (30%) | (50%)

familiar con DI

2. La atencion a nuestro familiar con | 5 2 3 3 3 3 19 1
DI exige disponer de medios | (5%) | (11%) | (16%) | (16%) | (16%) | (16%)
extraordinarios en relacién a
diferentes aspectos (medicacion,
transporte, vivienda...)

3. Consideramos que necesitamos | 0 1(5%) | 3 5 10 1(5%) | 20
ayudas econdmicas de la (15%) | (25%) | (50%)
Administracion para afrontar las
necesidades del familiar con DI

Graficas de resultados obtenidos en las respuestas
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6. Apoyos para la familia

Continuando en la linea de los epigrafes anteriores, también se puede decir que esta categoria tiene un
mayor indice de respuestas acorde a lo plateado en las afirmaciones. Si que es cierto que algunas
cuestiones muestran un desacuerdo mas significativo, pero como decimos son cuestiones concretas que a
continuacién seran comentadas. También cabe mencionar que, a diferencia de otros puntos, la opcién De
acuerdo tiene un mayor porcentaje de respuestas, de tal forma que, en comparacién con otros epigrafes y
con la tendencia general de esta opcidn de respuesta, es mas representativa. Todas las preguntas tienen
alguna respuesta de No es mi caso, especialmente dos casos particulares que coinciden con afirmaciones
en las que se ha contestado mayoritariamente Nada de acuerdo.

En lineas generales y exceptuando algunas cuestiones, hay consenso con las afirmaciones planteadas. Si
bien en otros epigrafes las opciones Muy de acuerdo y Bastante de acuerdo solian ser las mds recurrentes,
dentro de este punto vemos como la mayoria de las respuestas son De acuerdo o Muy de acuerdo,
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suponiendo en todas estas cuestiones mas de un 60% de las respuestas. Tampoco ha habido un alto indice
de respuestas en las opciones discordantes o en No es mi caso. Entendemos que quienes hayan respondido
De acuerdo y no Muy de acuerdo o Bastante de acuerdo, es porque a pesar de parecerle bien lo que se
plantea y poder estar de acuerdo, habrd ciertos aspectos basicos en los que pueda discrepar. De este
modo, aun habiendo acuerdo no podemos decir que es todo lo unanime que podria ser, aunque si que
refleja un consenso general en las afirmaciones. Dentro de este grupo de respuestas se incluyen las
referidas a cuestiones siguientes:

e Lafamilia extensa ofrece suficiente apoyo

e Nos vendria bien un grupo de padres/hermanos para compartir nuestras preocupaciones

e Nos vendria bien un grupo de padres/hermanos con quien compartir un espacio de ocio y
actividades de interés

o Nuestros amigos son una fuente de apoyo

Con respecto a las otras tres cuestiones, sobre todo destaca que en la referida a si los hermanos reciben las
ayudas que necesitan y la posibilidad de disponer un cuidador, un 21% y un 38% respectivamente de las
respuestas a dichas afirmaciones son Nada de acuerdo. En estas preguntas también hay una tasa
significativa de respuestas No es mi caso, pero a diferencia de como sucedia en otras cuestiones, aqui si
gue quiere decir que no es su caso, es decir o que no tienen hermanos o hermanas, o bien que no tienen
necesidad de cuidador.

PREGUNTAS NA PA DA BA MA NC total | n.c.
1. Los miembros de la familia extensa | 1 2 6 3 6 1 19 1
ofrecen suficiente apoyo en cuanto al | (5%) | (11%) | (31%) | (16%) | (31%) | (5%)

cuidado del familiar con DI

2. Los padres reciben las ayudas y | 2 3 8 5 0 1 19 1
apoyos que necesitan (11%) | (16%) | 42%) | (26%) (5%)

3. Los hermanos reciben las ayudas y | 4 1 5 3 2 4 19 1
apoyos que necesitan (21%) | (5%) | (26%) | (16%) | (11%) | (21%)

4. Pensamos que nos vendria muy bien | 0 1 6 3 7 2 19 1
disponer de un grupo de padres y (5%) | (31%) | (16%) | (37%) | (11%)

hermanos con el que compartir nuestras

preocupaciones

5. Pensamos que nos vendria muy bien | O 2 5 5 5 2 19 1
un grupo de padres y hermanos con el (11%) | (26%) | (26% | (26%) | (11%)

gue compartir un espacio de ocio y

actividades de interés

6. Consideramos que nuestros amigos | O 1 7 3 7 1 19 1
son también una fuente de apoyo (5%) | (37%) | (16%) | (37%) | (5%)

7. Siempre que lo necesitamos podemos | 7 2 0 2 2 5 18 2
disponer de un cuidador unas horas al | (39%) | (11%) (11%) | (11%) | (28%)

dia o bien, en periodos o momentos

mas concretos

71



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA'Y DIVERSIDAD

Griaficas de resultados obtenidos en las respuestas
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7. Apoyos para la persona con DI

En este apartado las respuestas siguen siendo mayoritariamente en acuerdo con la afirmacién que se
plantea. No obstante, y a pesar de dos de las cuatro preguntas, al igual que ocurria en el punto anterior,
hay un porcentaje mas significativo de la opcién De acuerdo dentro de la tendencia de consenso general.
Tampoco hay muchas respuestas Poco de acuerdo y Nada de acuerdo.

Dentro del consenso, hay variedad en cuanto al reparto de las respuestas entre las diferentes opciones
segun la pregunta. En la primera, la que cuestiona si todos los miembros de la familia nuclear ofrecen
apoyo suficiente, un 60% de los encuestados respondieron estar Muy de acuerdo, seguido del 25% que
puso De acuerdo. La siguiente afirmacion tiene las respuestas mas distribuidas. Dicha cuestidn planteaba si
los servicios que recibe el familiar con diversidad funcional sirven para mejorar su calidad de vida. Aqui el
reparto ha sido de la siguiente manera: 42% Muy de acuerdo, 36% Bastante de acuerdo, 21% De acuerdo.
Las dos ultimas respuestas que tenian que ver respectivamente con las afirmaciones sobre si el familiar
recibe las ayudas necesarias y sobre si los servicios publicos estan adaptados a sus necesidades, muestran
una menor tasa de respuestas Muy de acuerdo (15% y 5% respectivamente), repartiéndose la mayoria de
las respuestas entre Bastante de acuerdo y De acuerdo, pero también con cierta representatividad, sobre
todo en la ultima de las cuestiones de las respuestas discordantes (2 Poco de acuerdo y 1 Nada de acuerdo)
y de No es mi caso, donde entendemos que el tipo de discapacidad de su familiar no le supone necesidad
de ningun tipo de adaptabilidad a los servicios publicos.

PREGUNTAS NA | PA DA BA MA NC total | n.c
1. Los miembros de la familia nuclear | O 2 5 1 12 0 20
ofrecemos suficiente apoyo al familiar (10%) | (25%) | (5%) | (60%)

con DI

2. Los servicios que recibe actualmente | 0 0 4 7 8 0 19 1
mi familiar mejoran su calidad de vida (21%) | (37%) | (42%)

3. Mi familiar con DI recibe las ayudas | 1 2 7 7 3 0 20
técnicas y materiales que necesita (10%) | (35%) | (35%) | (15%)

4. Llos servicios publicos (parques, | 1 2 6 5 1 2 17 3
transportes...) estdn adaptados a las (12%) | (35%) | (29%) | (6%) | (12%)
necesidades de nuestro familiar con DI

73



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA'Y DIVERSIDAD

Graficas de resultados obtenidos en las respuestas
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8. Impacto de la persona con DI en la familia (aceptacidn y adaptacion)

En este epigrafe podemos encontrar una gran heterogeneidad en las opciones respondidas por los
entrevistados. En comparacidon con la tendencia general del cuestionario, las respuestas estan mas
repartidas entre todas las opciones.

Empezando por el final, las tres Ultimas cuestiones si que reflejan un consenso aunque principalmente en
los dos ultimos casos, las respuestas estdn mas repartidas entre las diferentes opciones. En la Ultima
cuestion, que hacia mencion sobre la valoracién del encuestado sobre si considera que superan las
diferentes situaciones del dia a dia, los encuestados han contestado en un 75% estar Bastante de acuerdo
(30%) o Muy de acuerdo (45%), siendo el porcentaje restante para la opcién De acuerdo (25%). En la
pregunta nimero 6, para plantear si los miembros de la familia se organizan para pasar tiempo juntos, mas
del 60% de los encuestados responden De acuerdo o Muy de acuerdo. Dos dicen estar Poco de acuerdo. La
pregunta 5 para valorar sobre su organizacién familiar y considerar si esta les permite atender las diversas
necesidades familiares, un 45% afirma estar Bastante de acuerdo. Un 20% ha opinado estar Muy de
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acuerdo, un 15% De acuerdo y por otra parte, en esta cuestion hay 3 personas que afirman estar Poco de
acuerdo.

En la segunda cuestidon se pretendia valorar la conciliacion de la atencién a la persona con diversidad
funcional y a las necesidades familiares con las responsabilidades y compromisos laborales, preguntando
sobre si algin miembro de la familia ha tenido que cambiar de trabajo o de horario laboral. Esta cuestion
ofrece una respuesta mas bipolar ya que alrededor de un 50% afirman estar en alguin grado de acuerdo (4
De acuerdo y 6 Muy de acuerdo), mientras las respuestas restantes se reparten entre Nada de acuerdo (3)
y No es mi caso (5).

Por otra parte, las cuestiones restantes reparten sus mayores tasas de respuesta fundamentalmente en
Nada de acuerdo, De acuerdo y No es mi caso con lo que el grado de consenso no es nada claro, reflejando
en estos casos mas desacuerdo que acuerdo. En dos de estas cuestiones un 30% de los entrevistados afirma
estar De acuerdo. Sin embargo, un 20% han considerado que No es mi caso, ademas de que en la primera
hay un 20% de respuestas discrepantes y en la segunda casi el doble, un 35%. Es por esto que es dificil sacar
una conclusién mas precisa, si bien siguiendo la premisa de que De acuerdo muestra un consenso
moderado y dudoso, se puede decir que la tendencia ha sido mas discordante.

Estas dos preguntas se referian al ocio y a la carga y falta de tiempo a causa de la atencién al pariente con
discapacidad respectivamente. La primera preguntaba si se habia tenido que renunciar a actividades de
ocio para atender a su pariente con discapacidad, y la segunda planteaba si a causa de la atencion y el
tiempo dedicado siente que no puede conciliar los cuidados con su propio tiempo y necesidades.

Ya por ultimo, en la cuestion nimero 7 que planteaba si, en algln caso la atencidn al familiar con diversidad
funcional les llega a angustiar, vemos como mas de un 50% de los encuestados estd Poco de acuerdo o
Nada de acuerdo. Asi mismo, algo mds de un 20% afirma que No es mi caso. Sélo tres respuestas
comparten estar Bastante de acuerdo con la afirmacion.

PREGUNTAS NA PA DA BA MA NC total | n.c.

1. La atencidn al familiar con DI ha supuesto rechazar | 3 1 6 2 2 4 18 2
la realizacién de ciertas actividades de ocio o tiempo | (16%) | (5%) | (33%) | (11%) | (11%) | (22%)
libre

2. El hecho de tener un familiar con DI ha causado | 3 0 4 0 6 5 18 2
gue algin miembro de la familia haya tenido que | (16%) (22%) (33%) | (28%)
cambiar de trabajo o de horario laboral

3. Tengo la sensacion de que la atencidn al familiar | 3 4 6 3 0 4 20
con DI me ocupa todas las horas y no me deja tiempo | (15%) | (20%) | (30%) | (15%) (20%)
para relacionarme con otros miembros de la familia

4. Tener a mi cuidado el familiar con DI me llega a | 7 4 1 3 0 4 19 1
angustiar (37%) | (21%) | (5%) | (16%) (21%)

5. La organizacion actual nos permite (a la familia) | 0 3 3 9 4 1 20
atender de manera equilibrada las diferentes (15%) | (15%) | (45%) | (20%) | (5%)

necesidades de la familia
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6. Los miembros de nuestra familia organizamos | 0 2 5 3 6 0 16 4
actividades para disfrutar de tiempo juntos (12%) | (31%) | (19%) (37%)

(o]
7. Consideramos que superamos las diferentes | O 0 5 6 9 0 20
situaciones del dia a dia (25%) | (30%) | (45%)

Graficas de resultados obtenidos en las respuestas

Grdfica de resultados 1 Grdfica de resultados 2 Grdfica de resultados 3
Pregunta 1 Pregunta 2 Pregunta 3
7 7 7
6 6 6
5 5 5
4 4 4
3 3 3
2 2 2
. N I I ' X
0 0 0
NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC PA DA BA MA NC
Fuente: Elaboracién propia Fuente: Elaboracidn propia Fuente: Elaboracidn propia
Grdfica de resultados 4 Grdfica de resultados 5 Grdfica de resultados 6
Pregunta 4 Pregunta 5 Pregunta 6
5 10 7
4 8 6
5
3 6 4
2 4 3
1 2
0 0 L 0
PA DA BA MA NC PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC
Fuente: Elaboracién propia Fuente: Elaboracidn propia Fuente: Elaboracién propia

76



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA'Y DIVERSIDAD

Grdfica de resultados 7

Pregunta 7

10

NA PA DA BA MA NC

A~ O ©©

N

Fuente: Elaboracién propia

9. Funcionamiento familiar

Como en el punto anterior, también dentro de esta categoria de afirmaciones podemos encontrar variedad
y heterogeneidad en las respuestas. Salvo dos cuestiones donde hay un consenso manifiesto, el resto de
respuestas quedan ubicadas sobre todo entre las opciones De acuerdo y Poco de acuerdo. Las tres Ultimas
cuestiones muestran un alto porcentaje de desacuerdos con las afirmaciones planteadas.

Hay dos cuestiones donde hay un acuerdo mayoritario. Se trata, en primer término de la afirmacién sobre
la dependencia y correlacidn entre el bienestar y calidad de vida de la persona con discapacidad y la de sus
familiares. El 66% de los entrevistados afirman estar Muy de acuerdo y otro 33% estar De acuerdo. La
afirmacién nimero 5 trataba de averiguar si a la hora de decidir sobre algo que afecte a la persona con
diversidad funcional se tiene en cuenta a todos los miembros (no se incluye al familiar con discapacidad ya
gue hay una pregunta especifica para esto). En este caso las respuestas también estan repartidas de forma
mayoritaria entre las opciones Muy de acuerdo (55%) y De acuerdo (22%), dandose también dos
respuestas de Poco de acuerdo.

Las tres ultimas cuestiones reflejan un desacuerdo entre las diferentes respuestas. En las dos ultimas mds
del 50% de los encuestados afirmaron estar Nada de acuerdo o Poco de acuerdo. En la otra, si bien el
porcentaje oscild el 40%. No ha habido muchas respuestas de No es mi caso, una en cada pregunta, salvo la
numero 6 en la que ha habido dos casos, con lo que el resto de respuestas estan repartidas entre De
acuerdo, Bastante de acuerdo y Muy de acuerdo. De esta manera vemos que hay disparidad en relacion a
estas cuestiones, diferentes valoraciones por parte de los familiares sobre lo planteado. Estas afirmaciones
se referian a los siguientes temas:

e El familiar con discapacidad participa en la toma de decisiones que le afectan
e Nos cuesta promover la autonomia y responsabilidad del familiar con discapacidad
e Nos cuesta hablar del futuro de la persona con discapacidad

Ya para terminar, otras tres cuestiones que no plantean al igual que las tres anteriormente mencionadas
tampoco muestran mucho acuerdo. Si bien es verdad que no hay tanta tasa de respuestas discrepantes, no
sé ve a diferencia de muchas otras respuestas analizadas en este cuestionario una unanimidad mas
mayoritaria en la tendencia de las contestaciones. Dichas cuestiones tratan los temas siguientes:
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e La presencia del familiar con discapacidad ha mejorado el funcionamiento familiar

e Creemos que es mas dificil y saber qué le preocupa al familiar con discapacidad que a otros
miembros de la familia

e Todos los miembros de la familia comparten tareas y responsabilidades de atencién a la persona
con discapacidad

PREGUNTAS NA PA DA BA MA NC total | n.c.
1. La presencia del familiar con DI ha mejorado el 0 5 3 3 5 3 19 1
funcionamiento de la familia (26%) | (16%) | (16%) | (26%) | (16%)

2. Creemos que es mas dificil y saber qué le preocupa | 2 2 5 5 3 0 17 3

al familiar con DI que a otros miembros de la familia (12%) | (12%) | (29%) | (29%) | (18%)

3. Nuestra calidad de vida como familiares depende 0 0 6 2 12 0 18 2
en gran medida de la calidad de vida de nuestro (33%) | (11%) | (66%)
familiar con DI

4. Todos los miembros de la familia comparten tareas | 0 4 6 6 4 0 20

y responsabilidades en relacién al cuidado y atencién (20%) | (30%) | (30%) | (30%)

al familiar con DI

5. Las decisiones que afectan a nuestro familiar con DI | 0 2 4 2 10 0 18 2
tratamos de tomarlas entre todos los miembros (11%) | (22%) | (11%) | (55%)

6. El familiar con DI participa en la toma de decisiones | 1 6 4 4 1 2 18 2
que le afectan (5%) | (33%) | (22%) | (22%) | (5%) | (11%)

7. En casa, nos cuesta promover responsabilidad y 4 3 5 3 1 1 17 3
autonomia de nuestro familiar (23%) | (18%) | (29%) | (18%) | (6%) | (6%)

8. En casa nos cuesta hablar del futuro del familiar 4 4 4 2 1 1 16 4

(25%) | (25%) | (25%) | (12%) | (6%) (6%)

Gréaficas de resultados obtenidos en las respuestas

Grdfica de resultados 1 Grdfica de resultados 2 Grdfica de resultados 3
Pregunta 1 Pregunta 2 Pregunta 3
6 6 14
5 5 12
4 4 10
8
3 3
6
2 2 4
1 1 2 I
0 0 0
NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC
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Fuente: Elaboracién propia Fuente: Elaboracidn propia Fuente: Elaboracion propia
Grdfica de resultados 4 Grdfica de resultados 5 Grdfica de resultados 6
Pregunta 4 Pregunta 5 Pregunta 6
7 12 7
6 10 6
5 3 5
4 4
6
3 3
2 4 I 2
1 2 1 I
: 1l Ly "
NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC
Fuente: Elaboracién propia Fuente: Elaboracién propia Fuente: Elaboracién propia
Grdfica de resultados 7 Grdfica de resultados 8
Pregunta 7 Pregunta 8
6 5
5 4
4
3
3
2 I I 2 I
: : 11
: il
NA PA DA BA MA NC NA PA DA BA MA NC
Fuente: Elaboracion propia Fuente: Elaboracién propia

10. Conclusiones generales

Después de haber descrito y expuesto los resultados de cada apartado en particular y haber podido extraer
algunas observaciones en los distintos puntos, conviene hacer una sintesis de las conclusiones generales
atendiendo a los asuntos mas relevantes identificados en el analisis de los datos en los anteriores epigrafes.
De esta manera, a continuacién se ofrecen las conclusiones mas relevantes acerca del conjunto de las
cuestiones planteadas en la encuesta con el objetivo de poder obtener informacién adecuada que permita
justificar la necesidad y coherencia de nuestro proyecto. No sé puede crear un recursos para las familias sin
conocer sus principales necesidades.

Uno de los asuntos mas mencionados y recurrentes de la encuesta tenia que ver con la organizacion,
dinamica y funcionamiento de la familiar. Dentro de esto podriamos englobar diferentes epigrafes de la
encuesta, pues en caca uno de ellos se hace referencia de un modo u otro a este asunto. Queda bastante
claro que en mayor o menor medida, la discapacidad supone un cambio en cuanto al funcionamiento y
organizacién familiar. Atendiendo a los resultados de los cuestionarios, son muchas las familias que afirman
gue esta situacion ha influenciado sobre todo en cuanto a la gestidon de situaciones y problematicas
concretas y a la administracion y disfrute de su tiempo personal y de ocio y en las relaciones sociales y
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dentro de la familia. En cuanto a este punto es sobre todo destacable el tema referido a la gestidén de su
tiempo. La conciliacidon entre el tiempo que hay que dedicar al cuidado de la persona con discapacidad y
aquel destinado a satisfacer las necesidades personales es un aspecto fundamental en la dinamica de la
familia discapacitada. Por lo general, las familias aseveran sentir que tienen apoyo de parte de amigos y
familiares, coinciden mayoritariamente en que dentro de la familia nuclear, los diferentes miembros se
ofrecen ayuda entre si y se reparten tareas y responsabilidades. Con ello puede suponerse que el problema
no es tanto una falta de apoyos. En cuanto a este tema, también se ha podido abordar en las entrevistas
realizadas, sacando como conclusidn que hay familias, que aun teniendo recursos de apoyo, ya sea a través
de personas de confianza que puedan hacerse cargo del familiar en momentos determinados, o de recursos
gue sirvan como respiro, no parecen tener la suficiente conciencia de la importancia de dedicarse tiempo a
si mismos. Esto es sobre todo frecuente en las familias mas mayores.

Este puede ser un aspecto donde las familias requieran especial apoyo. Es importante que los profesionales
encargados de los recursos a disposicidon de las familias sepan interpretar e identificar en qué casos las
familias requerirdn de un apoyo concreto en esta area. Es importante pararse a valorar los posibles motivos
de esta tesitura. Puede ser que haya que fomentar actitudes y habilidades de autonomia en la persona con
discapacidad para que esta pueda ser capaz de hacer mds cosas por si misma, o puede deberse a una
dificultad de los padres o de alguno de los miembros en concreto para desapegarse de forma parcial y
gradual de su responsabilidad y poder satisfacer otras necesidades. Los motivos pueden ser tan variados
como el nimero de personas implicadas. De ahi la importancia de que exista un clima de confianza entre el
recurso y su equipo humano y las familias para poder plantear este tipo de problematicas desde la
comprensidn y con una motivacion resolutiva y proactiva.

Cabe mencionar con respecto a esto, que hay una mayoria de respuestas que acuerdan satisfaccidon en
cuanto a sus relaciones sociales. También hay un porcentaje representativo de familias que dicen haber
aumentado su circulo de amistad entre familias en una situacion similar. Con esto podemos denotar que,
aun declarando que carecen de tiempo para dedicar a relaciones con otros miembros de la familia o sus
amistades, si que consideran generalmente, como satisfactorias sus relaciones sociales. Aun con todo,
conviene insistir en la idea anterior de que es interesante poder ofrecer recursos de apoyo a familiares mas
afectados por la falta de dedicacién a otras relaciones.

Por otro lado, se puede observar que las familias estdan bastante satisfechas en los aspectos mas
emocionales. Un alto nimero de familiares considera que son capaces de gestionar y afrontar las diferentes
situaciones del dia a dia y consideran que su familia y su pariente con diversidad funcional gozan de
bienestar. Aun habiendo valorado la falta de tiempo que hemos comentado anteriormente, pocos han
respondido llegar a sentirse angustiados a causa de la situacion. En parte, esta angustia puede devenir de
la carencia de recursos para la gestién de las diferentes areas de necesidad de la familia y de la persona con
discapacidad intelectual. Si tenemos en cuenta que la mayoria de las familias afirman sentirse satisfechas
en este punto, podriamos pensar que la buena gestion de las necesidades y recursos para el bienestar
familiar merma la posibilidad de aparicién de cuadros emocionales mas severos. No deja de ser cierto que
puede haber otros factores que favorezcan la aparicién de angustia o ansiedad en las familias, ya sea por
periodos o situaciones mas puntuales o la sobrecarga de tareas o responsabilidades. También en cuanto a
esta ultima opcidn, los encuestados opinan que reciben la ayuda de sus familiares y que se distribuyen las
distintas responsabilidades, con lo que entendemos que tampoco es esta la causa principal.

Si que hay un asunto dentro de la satisfaccion y bienestar emocional, que merece especial mencion. Como
también se ha planteado en las entrevistas realizadas para este proyecto, la preocupacion por el futuro del
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familiar parece un tema bastante recurrente en las familias. Muchas familias se plantean que ocurrira en el
momento que los miembros mads proximos, quienes cumplen el papel de cuidadores, ya no puedan hacerse
responsables de la persona con discapacidad, ya sea por causas naturales como la muerte o la vejez o por
otros motivos.

Dentro de esto existen distintas dimensiones, ya que hay muchos aspectos en los que las familias tienen
gue plantearse soluciones y alternativas (a nivel econdmico, juridico, emocional, social...). Ademas, aun de
forma no tan representativa como en otras cuestiones, casi un 40% de las familias afirma que en casa les
cuesta hablar de este tema. Si tenemos la constancia, tanto por lo comentado en las entrevistas con los
propios técnicos del Club Los Tigres como por lo observado en las encuestas, de que este es un tema de
preocupacién, podemos concluir que este es un aspecto en el que las familias pueden necesitar un apoyo
mas especifico. Habrd que ver cuales son los aspectos concretos de preocupacidon por parte de las
diferentes familias y promover y crear herramientas para orientarles y apoyarles en cuanto a sus
preocupaciones y necesidades.

Ademads de haber supuesto un condicionante a la hora de gestionar su tiempo y sus recursos, la
discapacidad también ha influenciado en la dimension relacional de las familias. Se observa division de
opiniones en lo que concierne a este asunto. Ya hemos mencionado que las familias consideran tener falta
de tiempo para dedicar a otros miembros de la familia y a otras relaciones. Casi la mitad de las familias se
muestran poco de acuerdo con el hecho de que la presencia del familiar con discapacidad haya mejorado el
funcionamiento de la familia. Ademas, en aspectos referidos a diferentes tipos de relacién y vinculos (de
pareja, fraternal y con la familia extensa) dentro de la institucién familiar, también se muestra esta
disparidad en los resultados.

Otro aspecto para plantear y trabajar con las familias, seria el referido a la participacién de la persona con
discapacidad en la toma de decisiones familiares y en mds en las que tienen que ver con sus propias
necesidades. Ya que practicamente la mitad de las familias afirma que esto no suele ser asi en la dinamica
familiar, seria necesario concienciar a las familias de la importancia que tiene que la persona con
discapacidad pueda ejercer esa libertad de participacion, decisién y eleccién en las diferentes necesidades y
situaciones dadas. Por supuesto, hay que ser consciente que aqui podremos contar con diferentes
limitaciones que hagan de dicha labor un asunto mas trabajoso, pero es una cuestién suficientemente
importante como para que los recursos disponibles para las familias puedan ofrecer herramientas de apoyo
en este sentido. En cuanto a la persona con discapacidad, es un aspecto fundamental de su autonomia,
empoderamiento y maduracién, poder ser todo lo protagonista que pueda en la toma de sus decisiones. De
esta manera, la discapacidad intelectual afecta a la organizacién y dinamica familiar, de tal forma que sus
miembros tienen que readaptarse en algunos aspectos teniendo en cuenta dicha circunstancia. Esta
situacion ofrece muy diferentes devenires, afectando de manera diferente a cada miembro y a cada familia,
con lo que el abordaje de necesidades o problematicas derivadas de esta dimension de estudio, tienen que
atender de forma individualizada a las posibles disfuncionalidades identificadas.

Aparte de la organizacion y funcionamiento familiar, punto recién abordado, entrando mas en detalle en
las conclusiones mas relevantes, otro de los asuntos de importancia que trata la encuesta se refiere a los
apoyos y recursos a disposicion de las familias y las personas con discapacidad. En términos generales, se
observa que las familias estan mas satisfechas con las ayudas y apoyos que recibe su familiar, y no tanto
con las que reciben ellos mismos como parientes y cuidadores informales. Todos consideran que cuentan
con los recursos suficientes para cubrir las necesidades familiares. La mayoria de las familias afirman que la
oferta de actividades abiertas a la participacion de las personas con discapacidad es suficiente y que los
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recursos existentes cubren las necesidades de su familiar y sirven para mejorar su calidad de vida. En
cambio, en cuanto a la recepcion de ayudas y apoyos que reciben los padres y los hermanos, parece que
hay mayor indice de discrepancia. Entre un 20% y un 30% de las familias consideran que necesitarian mas
ayudas. Seria interesante poder analizar en mas profundidad qué tipo de recursos podrian necesitar estas
familias para satisfacer esta demanda. Junto a esto cabe decir que una mayoria de las familias consideran
adecuado participar en grupos o asociaciones del entorno y valoran positivamente la disposicién de un
grupo para las necesidades de las familias. Parece que las familias estarian de acuerdo en tener un espacio
propio adecuado para ellos. Esta conclusidn da mucha coherencia a la finalidad del proyecto planteado, ya
que las personas encuestadas reflejan la necesidad de llevarlo a cabo.

Asi como las familias si que cuentan con su familia extensa y también con sus amigos como personas que
en un momento dado podrian hacerse cargo de la persona discapacitada, no parecen tener la misma
disponibilidad a la hora de contar con una persona ajena a su circulo de confianza, un cuidador, para
ejercer estas tareas. Habria que entrar a valorar si esto es porque directamente prefieren dejar a su familiar
a cargo de amigos y parientes sabiendo que es un recurso seguro, o porque verdaderamente a la hora de
buscar una persona externa a la familia de confianza y competente para poder realizar dicha tarea, les es
especialmente dificil. Dentro del Club Los Tigres, algunas familias solicitan eventualmente la disponibilidad
de algun voluntario para cubrir esta necesidad, pero no existe de forma formal un programa de cuidadores
o “canguros”.

Asimismo, en cuanto a la relacidn y valoracién de los profesionales que atienden los distintos recursos en
los que participa la familia y la persona con discapacidad, la satisfaccién es bastante evidente vy
consensuada. Si que hay que comentar que el punto referido a la participacién en las decisiones sobre las
actividades y programas en los que participa la persona con discapacidad, sugiere mayor discrepancia en las
respuestas. De este modo, y atendiendo al alto porcentaje de personas que también demandan mayor
contacto con los profesionales que atienden a su familiar, una de las demandas que podemos constatar en
relacién a este asunto seria precisamente la de participar mas en la toma de decisiones. Es llamativo, ya
gue la perspectiva del equipo humano y del equipo técnico del Club Los Tigres, una de las quejas principales
en cuanto a esto es precisamente la falta de participacién de las familias en la toma de decisiones. En las
entrevistas realizadas, tanto Jonathan Rojo como Laura Claveria, actual y anterior respectivamente
coordinadores y técnicos del Club Los Tigres, nos comentan que en los espacios y eventos que se ponen en
marcha desde la entidad para fomentar la participacion en la toma de decisiones, la involucracion de las
familias es minima.

De esta manera, si sabemos que ambas partes demandan lo mismo es porque hasta ahora no sé ha
manifestado esa participacidn, lo cual precisamente no deja de ser paraddjico siendo que ambas partes lo
visualizan como una demanda. Desde luego, en cualquier caso es positivo observar que las familias
demandan mas contacto con los profesionales y mds espacios donde poder participar en las decisiones
sobre las actividades que realizan sus parientes. Un espacio como el que proponemos en el proyecto podria
ser precisamente un recurso adecuado para aproximar a las familias y al equipo humano y asi poder ser
participes de forma comun y activa en el desarrollo y dindmica del proyecto.

De esta manera hemos podido ver como las necesidades principales identificadas en las encuestas tienen
gue ver con aspectos referidos a la organizacién y funcionamiento familiar y a los apoyos y recursos
disponibles para las familias. Asi hemos podido valorar sobre todo la dificultad de algunas familias para
gestionar su tiempo, especialmente su tiempo de ocio, y la necesidad de que las familias reciben mas
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apoyos y recursos para satisfacer las necesidades de los familiares mds proximos. También se ha destacado
la preocupacién sobre el futuro del familiar como un tema inquietante para la mayoria de las familias.

3. Anexo llI: Entrevistas realizadas. Justificacion y resultados obtenidos

Para la realizacion de este trabajo, dentro del apartado cuyo propdsito es fundamentar y justificar los
motivos del proyecto, se ha contado con la colaboracion de tres técnicos profesionales que han trabajado
recientemente o trabajan como responsables y coordinadores en dos entidades sociales destinadas a la
intervencion social dentro del colectivo de la discapacidad intelectual. Ademas de las encuestas realizadas a
las familias, también se ha considerado de interés contar con la perspectiva de los profesionales para tener
una visién mds completa. De este modo, se han realizado tres entrevistas semiestructuradas a cada uno de
los profesionales que han colaborado en el proyecto. Estos profesionales son: Jonathan Rojo, actual
coordinador del Club Los Tigres (ATADES), Laura Claveria como ex coordinadora del Club Los Tigres y Berta
Navarro, trabajadora social de Plena Inclusion Aragén. Con ello, partiendo de su opinidn sobre la
disponibilidad de servicios dirigidos al apoyo de los familiares de personas adultas con discapacidad se han
ido tratando diferentes temas relacionados con las necesidades que se identifican desde la entidad en
cuanto a las familias que participan en el proyecto y cémo poder atajar las mismas a partir de un proyecto
como el que se propone en este trabajo.

Cabe mencionar, que si bien los temas que se han tratado han sido similares, cada uno de los entrevistados
ha matizado de forma distinta sobre aspectos concretos, o bien se ha podido profundizar e indagar mas en
algunos puntos. En cualquier caso, la perspectiva general sobre lo tratado es bastante similar coincidiendo
notablemente en la argumentacién y las conclusiones.

El objetivo de la entrevista ha sido el de recabar informacidn sobre las necesidades de los parientes y las
familias de personas adultas con diversidad funcional desde el punto de vista de los profesionales. Para
esto, se ha seguido un guion que podriamos resumir en los siguientes puntos de interés:

e Necesidades y demandas identificadas por parte del equipo humano que interviene de forma
directa o indirecta con las familias.

e Preocupaciones e inquietudes identificadas por parte del equipo humano que interviene de forma
directa o indirecta con las familias.

e Importancia de conocer el contexto familiar para la intervencion.

e Consideracidn y/o importancia dada a la cercania y colaboracion mutua entre los agentes sociales
facilitadores de recursos y las familias con diversidad funcional.

e Consideracion sobre la cantidad y calidad de recursos destinados al bienestar y apoyo de las
familias de personas con diversidad funcional.

e Consideracidn y/o importancia sobre la presencia de actividades de ocio, respiro o encuentro en las
familias de personas con diversidad funcional.

A continuacion se ofrece un resumen de las ideas y conclusiones principales extraidas de las entrevistas.

En primer lugar, todos consideran que la oferta de espacios y recursos dirigida directamente a las
necesidades de los familiares de personas adultas con discapacidad intelectual, siendo muy necesaria, es
todavia muy limitada. Las familias requieren apoyo en las sucesivas necesidades surgidas de los cambios
propios del proceso vital, por tanto, los apoyos ofrecidos por parte de las instituciones deben ir también
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destinados a cubrir esas demandas. La inmensa mayoria de los recursos ofrecidos a las familias se dedican
directa y Unicamente en muchos casos a las necesidades de las personas con discapacidad. Es necesario
valorar los programas de respiro familiar que ofrecen las distintas entidades en forma de actividades
destinadas a la persona con diversidad funcional, liberando temporalmente a los familiares de su
responsabilidad sobre la persona con discapacidad y permitiéndoles tiempo para si mismos. No obstante, la
funcion de las entidades no se tiene porque detener en este punto. Al contrario, es preciso que se
configuren espacios propios para los familiares donde poder trabajar de forma especifica sus necesidades y
preocupaciones.

Todos coinciden en la importancia que tiene para ofrecer una intervencién de calidad el poder ser
conocedor de la realidad y contexto de las familias. Conocer su dindmica y funcionamiento, su organizacion
y estructura, sus necesidades, sus preocupaciones... todo ello es vital para poder comprender cémo se
siente la familia y qué recursos tiene para afrontar situaciones problematicas o de cambio, y asi poder
considerar en qué grado y de qué modo el equipo profesional tiene que intervenir. Para conseguir esto es
esencial generar confianza y comunicaciéon entre las familias y los profesionales. De esta manera, el
beneficio es comun. Los profesionales y el equipo humano conocerdan mejor el contexto familiar y sabran
como actuar de modo mds éptimo y personalizado y con mayor perspectiva de la realidad; las familias por
su parte sabran como trabaja y cémo funciona el equipo humano de la institucidn, serd mas consciente de
sus capacidades y limitaciones; y por supuesto, el beneficio que todo esto tendrd sobre la persona con
discapacidad.

Es precisamente esto que acabamos de comentar otro de los puntos en los que comparten opinion los tres
profesionales a los que se ha consultado, resaltando la idea de que este proyecto tiene que tener una
finalidad reciproca de tal modo que familias y equipo de trabajo tomen mas conciencia y sensibilizacidn
sobre la dindmica de la otra parte.

Por otro lado, coinciden también en que muchas de las familias con las que trabajan se verian beneficiadas
de un apoyo en la gestiéon del fomento y desarrollo de la autonomia de su familiar. Se ven distintos
ejemplos de como los familiares y cuidadores principales ejercen actitudes y conductas que tienden a
sobreproteger a su familiar. Todos coinciden en que esto no es algo exclusivo de las familias con
discapacidad, sino que es algo compartido por muchas familias, pero si que es cierto que puede acentuarse
mas en las familias con discapacidad. Es necesario que los profesionales puedan comprender de dénde
surgen este tipo de actitudes, qué las motiva y de este modo poder ir reconduciéndolas hacia formas de
conducta que respeten la autocapacidad y toma de decisién de la persona discapacitada.

Junto a esto, en relacidn a las necesidades percibidas, destacan las de caracter emocional, sobre todo en lo
referido al respiro y también en la gestion de conductas de su pariente con discapacidad. También se
percibe mucha necesidad de escucha y desahogo dentro del apartado emocional. Por otro lado, es también
apremiante lo referido a la orientacién e informacion en temas especificos como aspectos juridicos y
legales, normalmente referidos a incapacitaciones cuando se llega a la mayoria de edad, o bien por la
notable preocupacion de las familias sobre el futuro de su pariente una vez ellos falten o no puedan
hacerse cargo. Ademas de esto, temas médicos y de salud, relaciones sociales e interpersonales de su
pariente, eleccidn de la mejor alternativa cuando finaliza la etapa escolar...

Junto a estas necesidades, uno de los puntos a tratar dentro de la entrevista era el ocio. Los tres
profesionales comparten opinion en cuanto a la importancia del ocio tanto en las personas con
discapacidad como en sus familiares, ocio en comun, pero también poder disfrutar de tiempo separado
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entre los diferentes miembros, favoreciendo la relacion e interaccién de la persona discapacitada en otros
contextos, y también liberando parcialmente las responsabilidades de los familiares. Si bien los
profesionales lo perciben como una necesidad vital, consideran que las familias no lo valoran de la misma
manera. De hecho, ponen el ejemplo de cémo muchos familiares utilizan el tiempo de respiro que tienen
disponible para dedicarse al cuidado de otra tercera persona. Esto sobre todo se ve en familias mas
mayores, siendo las familias jévenes las que parece que valoran mas la opcién de disponer de ocio y tiempo
propio.

Por ultimo, en lo referido al propio recurso que se propone en este proyecto, todos estan de acuerdo en la
necesidad de desarrollar este tipo de espacios. La entidad tiene que hacerse responsable de ofrecer este
tipo de servicios a las familias, espacios destinados a sus necesidades y demandas. Como ya se ha dicho,
favorecer la comunicacion, el acercamiento y la confianza entre las familias y el equipo de trabajo tiene
repercusiones positivas sobre ambas partes y también en las propias personas con discapacidad. De ahi la
necesidad de abrir espacios de interaccidon en los que poder ofertar a las familias un recurso de ocio,
respiro y encuentro en el que poder ser participes de un “algo” comun, compartir experiencias y
perspectivas y favorecer el desarrollo y el enriquecimiento mutuo y reciproco.

4. Anexo IV: Ampliacion sobre el marco institucional, ambito territorial de
actuacion y delimitaciéon temporal

La entidad cuenta con un programa de ocio inclusivo, el Club Los Tigres, donde participan mdas de 200
personas con discapacidad intelectual y mas de 100 voluntarios que se encargan de la planificacion,
ejecucion y evaluacion de los diferentes programas a disposicion de los usuarios o participantes. Este
recurso ofrece actividades de ocio para personas adultas con discapacidad intelectual. Se complementan las
actividades diarias, de lunes a sabados en forma de talleres de diferente tipologia segln las demandas de
participantes y el equipo de voluntariado, con actividades mas peridédicas como excursiones, acampadas y
colonias de verano.

Ademas del equipo de voluntariado, se cuenta también con un equipo técnico, compuesto por tres
profesionales, que realizan las tareas de coordinacidn, gestién y planificacidn principales aparte de prestar
un apoyo constante a los voluntarios en las actividades. La inclusién, la normalizaciéon y la plena
participacién son valores esenciales para el funcionamiento de este espacio. El desarrollo individual,
potenciando la capacidad de autonomia, participacién y demas capacidades funcionales para la plena
inclusién en la sociedad, y la posibilidad de encuentro y socializacidon con otras personas, son dos de los
objetivos emblemas de la entidad que reflejan la idiosincrasia del proyecto. Hay que dar respuesta a las
necesidades de los tres agentes protagonistas, las personas con discapacidad, las familias y los voluntarios,
escuchando y valorando todas las propuestas, teniendo en cuenta la interrelacidon existente entre todas
ellas.

En cuanto al marco territorial, la extensién del programa se adecuara a la poblacién destinataria del propio
recurso en el cual se desarrolla el proyecto, de tal forma que seran las familias socias del Club Los Tigres las
receptoras de los servicios ofrecidos en el proyecto. De esta manera se trabajara con familias de personas
adultas con discapacidad intelectual, dentro de la poblacién de la provincia de Zaragoza. El espacio del Club
Los Tigres esta ubicado en dos puntos diferentes de la ciudad, una en el barrio de Torrero y otra en el Actur,
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esta Ultima abierta recientemente, en febrero de 2017, ante la necesidad de un nuevo espacio para
desdoblar y complementar el ya existente en Torrero.

5. Anexo V: Fichas de evaluacion del proyecto

Ficha 1: Evaluacion del cumplimiento de los objetivos del proyecto

FICHA DE EVALUACION DEL PROGRAMA

1.1. Sensibilizar a las familias sobre la importancia de dar respuesta a sus necesidades de
ocio personales

Impacto de la participacion en el grupo sobre el desarrollo personal y bienestar emocional de la
persona

Impacto de la participacion en el grupo sobre la dindmica familiar de la persona

1.2. Apoyar a las familias en cuestiones relacionadas con la atencion y los cuidados
realizados hacia su pariente con discapacidad

¢Qué tipo de actividades se han realizado para ofrecer apoyo en cuanto a necesidades de esta
tipologia?

1.3. Identificar y conocer las demandas principales y apremiantes de las familias y ofrecer
recursos y orientacion para dar respuesta a las mismas

¢Qué necesidades se han identificado? ¢Como se han identificado?

¢Como se ha intervenido? éIntervencidn directa o derivacidn a otro programa o servicio?

86



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA Y DIVERSIDAD

87



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA'Y DIVERSIDAD

éLos participantes estan integrados en la dinamica del grupo?

¢Han surgido conflictos entre los participantes? ¢éComo se han trabajado?

1.7. Fomentar la participacion e involucracion del voluntariado en el grupo para favorecer la
comunicacion e interaccion de las familias y el equipo de trabajo

¢El voluntariado ha participado en actividades y sesiones del programa? ¢Con qué frecuencia?

¢Se han potenciado los vinculos entre familias y voluntarios?

¢Se ha favorecido el conocimiento reciproco de la dinamica y organizacion de ambas partes

con respecto a la responsabilidad sobre la persona con discapacidad intelectual?

Fuente: Elaboracién propia

Ficha 2: Evaluacion de aspectos operativos

FICHA DE EVALUACION DEL PROGRAMA

2.1.0rganizacion del trabajo y reparto de responsabilidades

¢Como se han distribuido las diferentes tareas a realizar? ¢Los participantes han tomado parte
en la responsabilidad sobre las diferentes tareas?
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Adrian Diez Remartinez

Fuente: Elaboracion propia
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Adrian Diez Remartinez

Ficha 3: Evaluacion diaria de las actividades

Fuente: Elaboracion propia
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6. Anexo VI: Ejemplos de actividades a desarrollar

En este apartado se incluyen algunos ejemplos de actividades y dindmicas que se proponen para llevar a
cabo en el desarrollo del proyecto. Como ya fue explicado en el epigrafe de Actividades, dentro del disefio
del proyecto, estas, se van sucediendo segun la secuencia temporal de conformacion grupal. Siguiendo
dicha secuencia de fases, se exponen aqui algunas de las actividades que se proponen para realizar. De este
modo, empezaremos por las dinamicas y actividades propias de las dos primeras fases, que como ya se
menciond, seran propuestas directamente por el facilitador de grupo con el fin de cumplir los objetivos
pertinentes a las dos primeras etapas, para finalizar con algunas opciones de actividades de ocio o
encuentro, la tipologia de actividades que se incluyen en el proyecto, y que como se ha mencionado, se
ofertardn como alternativas y opciones viables siempre y cuando no haya otras iniciativas por parte de los
participantes del grupo.

1. Actividades para la Fase | del proceso de formacidn grupal. Dindamicas de Presentaciéon y
Conocimiento

1. El ovillo de lana

Desarrollo de la actividad: El ejercicio comienza formando un circulo entre todos los
participantes. Una vez compuesto, el facilitador portard un ovillo de lana que ira pasando
entre las personas que conforman el circulo. A medida que el ovillo se vaya pasando, la
persona que lo tenga consigo, debera compartir con el grupo algunos datos personales de
interés (nombre, aficiones, deseos, preocupaciones...), cualquier cosa es valida. El ovillo se ira
pasando hasta que todos los integrantes hayan aportado algo de informacion.

Material: Un ovillo de lana u otro material similar.

2. Rollo de papel

Desarrollo de la actividad: Se empezard formando un circulo entre los participantes. EL
facilitador llevara consigo un rollo de papel higiénico y pedird a los participantes que, de
forma ordenada y por turnos, vayan cogiendo tantas trazas de papel higiénico como
consideren. Una vez que todos los participantes tengan las trazas de papel, el facilitador
explicara el siguiente paso, que consistird en que cada persona cuente tantas cosas sobre si
mismo como trazas de papel higiénico porte consigo. La actividad finalizard cuando todo el
mundo se haya presentado.

Material: Un rollo de papel higiénico.

3. Juego de las tarjetas

Desarrollo de la actividad: El coordinador reparte una cartulina, tamafio folio, a cada
participante. A continuacidn, se pide a los participantes que escriban su nombre en el centro
del folio de forma vertical, para que después, utilizando las letras que conforman su nombre,
escriban también uno o varios adjetivos que les caractericen que empiece o incluyan las letras
de su nombre. Una vez hecho este primer paso, se pedira a los participantes que cuelguen los

91



OCIO Y ENCUENTRO EN FAMILIA'Y DIVERSIDAD

folios en la pared dando un margen de tiempo para que todos los integrantes puedan mirar lo
que han puesto el resto de compafieros. Ya por ultimo, el coordinador invitara a los miembros
gue asi lo deseen a explicar al conjunto del grupo porque han elegido esos adjetivos.

Material: Folios o cartulinas, rotuladores o boligrafos y celo.

4. Presentacién por fotografia

Desarrollo de la actividad: Para empezar con la actividad, el coordinador debera distribuir un
conjunto variado de fotografias e imagenes de diversa tipologia (objetos, personas, lugares...)
por todo el espacio. Una vez las imagenes estén repartidas, se pide al grupo de participantes
gue de forma individual vayan escogiendo una o varias fotografias, aquellas con las que se
sientan mas identificados de acuerdo a su personalidad, trabajo, forma de vida... Se deja un
margen de tiempo para que los integrantes puedan elegir libre y tranquilamente.
Posteriormente, para terminar, cada persona ira exponiendo ante el resto del grupo los
motivos por los cuales ha elegido sus fotografias y porque se identifica con las mismas.

Material: Fotografias e imagenes variadas.

5. Parejas rodantes

Desarrollo de la actividad: Se forman dos circulos concéntricos, de forma que quede una
persona frente a otra. Se hablard durante un minuto con la persona que se tiene en frente
sobre lo que se quiera. Cuando pase el minuto, se va rotando para interactuar con el conjunto
del grupo. Cada cierto tiempo, tanto como considere el facilitador, se hara una sefial ante la
cual cada uno de la pareja presentara en voz alta a la persona que tiene en frente.

Material: No es necesario ningln material especifico.

Objetivos y Metodologia

Todas estas dindmicas se realizardn durante las primeras sesiones con los diferentes grupos que
compongan el proyecto. Su objetivo principal serd el de conseguir el conocimiento mutuo entre los
distintos participantes y con el propio facilitador. A su vez, a partir de estas dinamicas se empiezan a
trabajar, aunque de forma mas indirecta, aspectos como la confianza y la interaccion de los miembros del
grupo. Al facilitador le serdn también muy Utiles para poder identificar algunas caracteristicas que
paulatinamente irdn desarrollandose, sobre todo en cuanto a la personalidad y las habilidades sociales y de
comunicacién de los participantes. Sera importante que ya desde el principio el facilitador y el propio grupo
promuevan actitudes asertivas y de comunicacién participativa con objeto de que todos los integrantes se
sientan cdmodos dentro del espacio.
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2. Actividades para la Fase | y Fase Il del proceso de formacion grupal. Dinamicas de confianza,
comunicacién y cohesion grupal.

1. Cuéntanos tu historia

Desarrollo de la actividad: El coordinador pide a los participantes que cada uno escriba una o
varias anécdotas propias. No hay porque ajustarse a una tematica, pueden ser anécdotas
sobre cualquier cosa. Una vez todos hayan escrito sus anécdotas, se doblara el folio y se irdn
acumulando. Después, el coordinador u otra persona deseosa, se encargard de contar la
historia de forma que hard una narracién de la anécdota en primera persona. El objetivo es
gue el grupo adivine a quien pertenece cada narracion y se expongan motivos que justifiquen
porque la asocian a una persona determinada.

Material: Papel, boligrafos y un objeto donde poder acumular las historias, por ejemplo, un
recipiente tipo bol, un sombrero...

2. Los ciegos

Desarrollo de la actividad: La actividad se realizara por parejas, de tal forma que uno hard de
lazarillo o guia, mientras otro se tapara los ojos y hard de ciego. El objetivo serd recorrer un
circuito y realizar una serie de pruebas fisicas sencillas. Los dos componentes de la pareja
tendran que hacerlo, con lo que se trata de que la persona que hace de lazarillo guie a quien
hard de ciego. Los roles y las parejas van cambiando. De esta forma todo el mundo hard de
ciego y de lazarillo y se irda cambiando de pareja para promover la interaccion de todos los
participantes. Para finalizar la dindmica, el grupo se juntard en circulo con objeto de comentar
en que rol se han sentido mds comodos, si les ha sido facil o dificil depositar su confianza en la
pareja, con que pareja se ha sentido mas cémodo y demas aspectos que puedan ser de
interés.

Material: Algun tipo de tela o pafiuelo para cubrir los ojos.

3. Las gafas

Desarrollo de la actividad: El facilitador saca unas gafas fabricadas con cartdn y las bautiza
como “las gafas de la confianza”. Como son las “gafas de la confianza”, quien se las ponga
expresara aquellos aspectos de su vida o de su personalidad que le generen confianza.
Después, este mismo ejercicio puede repetirse asociando las gafas a cualquier otra emocién o
sentimiento (desconfianza, miedos, deseos...). Las gafas se irdn pasando en la medida en que
cada participante quiera expresarse. Lo ideal es tratar de utilizar numerosas gafas variando la
emocion para que asi se favorezca que todo el mundo participe tratando de mostrar sus
sentimientos.

Material: Cartén y material fungible para poder preparar tantas gafas como se consideren
necesarias. Pintura para poder darles diferentes colores segun el sentimiento que se
represente.
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4. Los nudos

Desarrollo de la actividad: Todos los participantes comienzan formando un circulo lo
suficientemente cerrado como para que los brazos de todos los compafieros estén en
contacto. Se pide a los participantes que levanten las manos y den un paso al centro, de tal
forma que el circulo se hara mas pequefio. En este punto, cada persona debera agarrar con
sus manos las extremidades de otra persona. Todo esto se hara con los ojos cerrados. De esta
manera, los participantes en la actividad quedaran entrelazados y anudados, de forma que el
objetivo ha de ser que, mediante la cooperacién, la astucia y la comunicacion, el grupo
consiga deshacer los nudos sin soltarse las manos.

Material: No sera necesario ningin material especifico.

5. Dibujo a dos manos

Desarrollo de la actividad: Se divide el grupo en parejas. A continuacion, a cada pareja se le
da un lapiz y tres folios. El objetivo del juego es que la pareja, de forma conjunta haga tres
dibujos siguiendo las siguientes instrucciones. Todos los dibujos tienen que realizarlos
dibujando a la vez, es decir, cogiendo el mismo lapiz ambos componentes de la pareja
simultdneamente. Para el primer dibujo, no podrdn acordar nada previamente ya que no se
les permite ningln tipo de comunicacidn, ni antes ni durante. En el segundo dibujo se les
facilita la opcion de hacer 3 preguntas cerradas (de “si” o “no”), pero tampoco podrdn
dialogar durante el trazado del dibujo. Por ultimo, para el tercer dibujo podrdn hablar de lo
gue quieran y consultarse todas las dudas que se vayan presentando. El ejercicio se repetira
varias veces para que vayan cambiando de pareja. Con esta actividad promovemos un
conocimiento mds préximo entre los participantes ya que se realiza por parejas y con una
dindmica cooperativa. Serd interesante ver quien toma la iniciativa dentro de la pareja y
observar posibles conflictos que puedan generarse.

Material: Lapiz y folios.
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6. EL trueque de un secreto

Desarrollo de la actividad: Para esta actividad, se les pide a los participantes que, de forma
andnima e individual, escriban en una hoja dificultades que sienten en su dia a dia, aspectos
mads problematicos que suponen obstaculos y resistencias. Después, todos los escritos se
repartirdn arbitrariamente entre los participantes, de tal forma que cada uno tenga uno que
no sea el suyo propio. A partir de aqui, el facilitar da la instruccién de que cada persona tiene
que actuar como si ese problema fuese suyo y expresar cdmo se siente ante él y como lo
solucionarla. Uno a uno se irdn leyendo los distintos problemas planteados, y una vez se
termine de leer cada uno se abrira un tiempo de didlogo entre los participantes.

Con esta actividad, promovemos actitudes tan importantes como la confianza y la empatia. Se
da la opcién de contar aspectos mas intimos y que suponen una mayor dificultad en la vida
diaria para poder compartirlos con el grupo en busca de apoyo, escucha y orientacién. A su
vez se facilita la comprensién mutua de las diferentes situaciones expuestas y la capacidad de
ponerse en la piel de otra persona.

Material: Boligrafo y folios.

7. Dar la vuelta a la sabana

Desarrollo de la actividad: Se pone una sabana en el suelo y se pide a varias personas que se
pongan sobre ella ocupando la mitad de la misma. A continuacion, se les dice el objetivo de la
actividad; que consigan darle la vuelta a la sabana sin salirse de ella. Esta actividad requiere
cooperacion e iniciativa para la toma de decisiones. Sera interesante para el facilitador poder
analizar como funcionan dichos aspectos e identificar posibles resistencias ante los mismos.
Es una buena dinamica para luego abrir un coloquio extrapolando posibles problemas o
facilidades encontradas en el juego, a la vida real. En caso de haber encontrado muchas
dificultades para darle la vuelta, se puede proponer repetir el juego siguiendo unas pautas de
conducta cooperativas, asertivas y proactivas.

Material: Una o varias sabanas.

Objetivos y Metodologia

Este ejemplo de actividades permitiran a los integrantes del grupo interactuar mas entre si, adquiriendo
mayores niveles de confianza y cohesién grupal, uno de los objetivos claves a conseguir en el desarrollo del
colectivo, especialmente en la segunda fase de formacion. Para ello es imprescindible trabajar la
comunicacién y la participacién activa de todos los miembros, orientandoles a partir de las pautas y normas
gue se establezcan, y por supuesto mediante las propias actitudes y habilidades que se trabajen a través de
las actividades realizadas. En este tipo de dindmicas el facilitador tiene que promover que, gradualmente y
respetando la individualidad de cada uno, los participantes vayan compartiendo aspectos de su vida mds
intimos y dificiles de compartir, de forma que aumente la confianza y se genere mas vinculo entre ellos.
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3. Actividades para la Fase lll del proceso de formacién grupal. Actividades de ocio y escucha.

Dentro de este punto se expone un catdlogo de posibles actividades a realizar dentro del grupo de
encuentro. En la segunda fase, uno de los objetivos sera que, de forma conjunta, el grupo decida qué tipo
de actividades quieren desarrollar. Ante la posibilidad de que los participantes no tomen la iniciativa y no
tengan propuestas suficientes, sera responsabilidad del facilitador ofrecer posibilidades de actividades. Al
igual que en los puntos anteriores, referidos a propuestas de actividad para las dos primeras fases de
desarrollo y formacion grupal, en este punto se proponen solo algunos ejemplos de actividades a realizar,
teniendo en cuenta que en esta ultima fase el modelo de actividad tendrd que ir en linea al tipo de grupo
que se pretende configurar, de modo que seran actividades de ocio y encuentro.

1. Actividades deportivas

El deporte y la actividad fisica ofrecen una gran variedad de posibilidades abiertas a diferentes gustos,
capacidades y edades. Ademas, las caracteristicas particulares de este tipo de actividades, conllevan una
serie de ventajas en cuanto a la salud fisica y mental extrapolables a las necesidades de todo tipo de
personas. Por esto, se propone la realizacién de actividades fisicas que promuevan la desconexién y la
autorrealizacidon de los participantes a partir del ejercicio y sus consecuencias favorables sobre la salud y el
bienestar. Estas actividades permiten fomentar en los participantes habitos de vida saludables y también
trabajar otros aspectos subyacentes como la confianza del grupo y la socializaciéon de los miembros del
espacio. Algunas de las actividades que se ofertardn dentro de este apartado son:

e Paseos y andadas: Aprovechando las posibilidades del barrio de Torrero y de los barrios y
las zonas de alrededor, se prepararan itinerarios aptos para participantes de todas las
edades y todas las condiciones fisicas y se propondra la realizacién de esta actividad una
vez por semana con una duracion de hora y media, el total de la duracién de las sesiones.
Cada semana se variara la ruta para dar mayor posibilidad de conocer diferentes zonas del
barrio y la ciudad.

e Petanca: Este tipo de actividad es apta para realizarse en cualquier parque o zona verde de
la ciudad, de tal forma que no es necesario contar con la reserva y el alquiler de un espacio
polideportivo, por lo que se convierte en una actividad mas accesible. Ademas, dado que
no supone un ejercicio fisico mayor, es una actividad adecuada para personas de todas las
edades y condiciones fisicas. Se propone la realizacidon de una sesidon semanal de una hora
de duracidn, sin contar el tiempo de desplazamiento hasta el parque o zona verde donde se
procedera a su realizacién. El proyecto cuenta con la ventaja, de que las dos instalaciones
del Club Los Tigres, en las cuales se desarrollarian también las actividades del proyecto,
cuentan con parques y zonas verdes a menos de 5 minutos andando.

2. Actividades culturales

Con este tipo de actividades, se plantea la posibilidad de ofertar una alternativa de ocio en la cual poder
adquirir conocimientos sobre asuntos y tematicas socio culturales de interés comun en los participantes.
De este modo, el espacio podra ser aprovechado por sus miembros como una via para aproximarse a
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aspectos de la vida social y cultural de la ciudad y cubrir esa necesidad de interés y curiosidad. Dado que el
espacio se propone para una poblacion destinataria unida por una caracteristica comun, la diversidad
funcional, serd este un tema de especial interés, con lo que el facilitador y/o las personas participantes en
el grupo encargadas de la planificacion y preparacién de las actividades, deberan estar particularmente
atentas a la opcidn de participar en actividades relacionadas a esta temdtica. Por ultimo, con respecto a la
duracion de este tipo de actividades, si bien las sesiones tendrdn una duracidon media de hora y media,
teniendo en cuenta que puede haber exposiciones o conferencias que requieran de mayor temporalizacién,
dentro de las actividades enmarcadas en esta categoria, se valorard la opcion de flexibilizar y poder alargar
su duracioén.

e Visita a museos y exposiciones: Aprovechando la agenda cultural de la ciudad y sus
diferentes espacios (centros civicos, museos, salas de exposiciones...), se propone la visita
en grupo a distintos espacios culturales de interés donde poder fomentar el aprendizaje y
el conocimiento de los participantes sobre tematicas del panorama sociocultural que se
oferten dentro del catdlogo de actividades y servicios de la ciudad de Zaragoza. Dado que
para esta actividad se hard necesario quedar en diferentes puntos de la ciudad, segun la
visita que se vaya a realizar, la duracion de esta actividad corresponderd a la duracién total
de la sesidn, es decir 90 minutos. Esta actividad se propone para realizar una vez por
semana, pudiendo alterarse dicha frecuencia segin el interés del grupo por la oferta
disponible. Serd importante dedicar al menos los Ultimos 15 6 20 minutos de la visita en
poder hacer un breve coloquio valorando lo que se ha visto durante la actividad.

e Conferencias: De la misma manera que se dara la posibilidad de acudir semanalmente a
exposiciones, museos u otros puntos de interés social y cultural, la misma idea se plantea
con respecto a la posibilidad de participar en conferencias y charlas sobre temas de interés.
Esta actividad se plantea para realizar una vez cada dos semanas, y, al igual que la anterior,
pudiendo variar segun el interés del grupo a las posibilidades disponibles. También, al igual
gue la actividad anterior, se propone utilizar los Ultimos 15 é 20 minutos de la actividad en
poder hacer una valoracion de lo que esta nos haya parecido.

3. Actividades de entretenimiento

A diferencia de las actividades nombradas anteriormente que ademds de tener un objetivo de
entrenamiento, también estaban marcadas por un caracter deportivo o sociocultural, las actividades que se
proponen en este punto tendran una orientacién puramente lGdica y de entretenimiento, si bien en
muchas de ellas también podran integrarse otros aspectos propios de las categorias anteriormente
mencionadas o de otras no sefialadas en este trabajo. Dentro de este apartado se incluyen propuestas
dirigidas a conseguir el pleno disfrute y entretenimiento de los integrantes a partir de actividades ludicas y
de desinhibicidn. Este tipo de actividades son muy adecuadas para conseguir uno de los objetivos del taller,
la desconexion y respiro de las responsabilidades y cargas familiares y el aprovechamiento y gestion
provechosa y saludable de su tiempo libre y de ocio.

e Oferta de juegos de mesa: Cabe mencionar que, de forma natural, algunos de los familiares que
acompanan a los usuarios del Club Los Tigres y les esperan dentro de las instalaciones de la
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entidad, aprovechan este tiempo para echar partidas a diferentes juegos de cartas. En base a este
interés surgido de forma espontdnea, el espacio ofrecerd la posibilidad de encontrarse para
participar en partidas de diversos juegos de mesa, segln sean las demandas de los participantes. A
la hora de plantear esta actividad, se hara una criba para seleccionar cuales son los juegos de mesa
o juegos de interior que prefieren los participantes, y segin sea la viabilidad de poder adquirir el
material necesario para su realizacién, se propondrd como una actividad mas. Esta actividad se
propondrd para realizar un dia a la semana, jugando tantas partidas como lo permita la duracién
total de las sesiones que como ya se ha dicho previamente sera de un total de 90 minutos.

e Bailes: Esta actividad se propondra de forma totalmente libre y no dirigida, es decir, facilitando un
espacio en el cual poder reproducir y escuchar musica y permitir desarrollar todo tipo de bailes
segln sea la demanda de los participantes del espacio. Se propone realizar esta actividad con una
frecuencia de un dia a la semana durante la hora y media total de la sesion.

e Gimnasia mental: Actividades mds enfocadas a los familiares y participantes mas mayores, por
supuesto abierta a todos los publicos, en las cuales cada sesion, una de hora media cada semana,
se realizardn varios tipos de ejercicios para trabajar aspectos de mantenimiento y mejora del area
cognitiva.

4. Actividades de escucha y coloquio

Las sesiones a realizar dentro de esta categoria tendran como finalidad principal proporcionar un espacio
en el cual los participantes puedan compartir preocupaciones y dudas e intercambiar experiencias e
inquietudes sobre la gestion de necesidades de su vida diaria, especialmente aquellas que tengan que ver
con problemadticas, carencias o demandas derivadas de la convivencia y cuidados proporcionados a su
pariente con diversidad funcional. De este modo, ademas de cubrir necesidades directamente relacionadas
con el ocio y el respiro, también se dard la posibilidad de realizar sesiones donde los familiares puedan
hablar sobre temas y preocupaciones comunes dentro de un grupo en el cual se podran encontrar
necesidades y demandas comunes. Es una manera de constituir un espacio de didlogo e intercambio en el
cual las personas participantes se puedan sentir escuchadas y comprendidas, partiendo de que comparten
aspectos vitales importantes, y asi facilitar la empatia, la comprensién y el apoyo mutuo.

En este sentido, se propone reservar al menos una sesiéon semanal para dedicarla a tratar y manifestar
temas y necesidades de interés comun entre los participantes. En cuanto a esto, se propondran sesiones
variadas, segln la preferencia de los participantes. Asi, las sesiones podran estar basadas en la
manifestacion y expresién libre de emociones, preocupaciones, dudas o necesidades, promoviendo una
comunicacién asertiva y de escucha activa entre los participantes y facilitando la participacion plena de los
integrantes. Por otro lado, también se proponen sesiones en las que poder tratar temas concretos
propuestos por los miembros del grupo para poder profundizar mds sobre necesidades y problematicas
especificas.
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