[image: image2.jpg]Gobierno de Navarra Servicio de Planificacion, Calidad
e Inspeccion

Departamento de Gonzélez Tablas, 7

Politicas Sociales 31005 PAMPLONA

TlIfno. 848 42 38 13
Fax 848 42 38 80




[image: image1.png]


VI PREMIO A LA CALIDAD

DE LOS SERVICIOS SOCIALES DE NAVARRA

ANEXO II: MEMORIA

1. PRESENTACIÓN DE LA ENTIDAD: 

Breve descripción de la entidad (misión, visión, valores) y de la actividad o actividades que realiza.

La Asociación de Daño Cerebral de Navarra (ADACEN) es una entidad sin ánimo de lucro que nació en el año 1994. Su ámbito de actuación es la Comunidad Foral de Navarra. Está federada a nivel nacional en la Federación Española de Daño Cerebral (FEDACE) e integrada en la Confederación Europea (BIP). Está declarada utilidad pública por Orden Ministerial del 24 de noviembre de 2000.

ADACEN se creó por iniciativa de un grupo de familiares, con la misión de informar y sensibilizar a la sociedad y a las instituciones sobre las necesidades de las personas con daño cerebral adquirido (DCA). Una característica común de esta población es que anteriormente contaban con un modelo de vida normalizado, que tras la lesión cerebral se ve truncado debido a secuelas que afectan profundamente a su autonomía. 

Esta entidad comenzó paulatinamente a desarrollar una serie de programas de atención, que han ido evolucionando y creciendo en relación a las necesidades que presentaba esta población. Los programas dirigidos al apoyo familiar, junto con un servicio de voluntariado fueron los primeros que se pusieron en marcha, posteriormente se fueron incorporando los tratamientos desde fisioterapia, logopedia, neuropsicología y terapia ocupacional. Desde el nacimiento de esta asociación, la atención a la cronicidad combinando la rehabilitación funcional y la promoción de la autonomía ha sido su principal desafío, ya que apenas existían recursos de atención en el ámbito sociosanitario una vez recibida el alta en los servicios de salud. 

En este contexto, los esfuerzos de ADACEN se han dirigido al desarrollo de recursos dirigidos a la atención de la cronicidad, especialmente para personas que presentan elevados niveles de dependencia.

En la actualidad gestiona y desarrolla recursos consolidados en la  atención a personas con daño cerebral, estando acreditada con el sello de calidad de la norma UNE-EN ISO 9001-2008:

- Centro de Atención a la Dependencia

- Centro de Día 

- Piso Funcional

ADACEN está integrada por personas con daño cerebral, familiares, profesionales y voluntarios/as, que han logrado formar un gran equipo con un objetivo común: garantizar una mejor calidad de vida de las personas con daño cerebral adquirido y sus familiares. 

En la actualidad el Plan Estratégico de ADACEN para llevar a cabo su gestión se fundamenta en los siguientes pilares:

Misión: “Trabajar por la atención e integración en el entorno de y con las personas con daño cerebral adquirido y sus familias, buscando ser protagonista en el ámbito del daño cerebral adquirido; compartiendo el conocimiento con la sociedad, fomentando la prevención y haciendo visible la realidad de este colectivo”.

Visión: “Ser un referente en la integración de las personas con daño cerebral adquirido y sus familias, adaptándonos a sus nuevas realidades y compartiendo nuestro conocimiento con la sociedad y los entornos que influyen en la prevención y atención al daño cerebral, alcanzando a la par la viabilidad económica y eficacia en la gestión de Adacen”.

Valores:

- Conducta ética: profesionalidad, confidencialidad, lealtad y repeto

- Trabajo en equipo y Orientación hacia el cliente.

- Mejora continua, innovación y formación.

- Transparencia y participación.

- Eficacia en nuestra gestión.

- Democracia y liderazgo compartido.

- Calidad y cualificación.

- Independencia y Universalidad.

- Representatividad y  Sentido de pertenencia.

- Ayuda mutua y Cooperación.

- Interrelación con el entorno.

2. RESUMEN:

Síntesis descriptiva de la buena práctica presentada al Premio (máximo 20 líneas). 

Esta práctica persigue la inclusión social de las personas con daño cerebral, independientemente de su edad, nivel de discapacidad y grado de dependencia. Las actuaciones que se detallan constituyen una metodología de trabajo que se aplica transversalmente en programas de centro de día, rehabilitación, estancia residencial, ajuste familiar y social, vacaciones y ocio, configurando los elementos de actuación en el trabajo de los profesionales y la entidad.

La doble labor de rehabilitación funcional y de promoción de la autonomía que define la atención sociosanitaria a las personas con discapacidad sobrevenida, se orienta en base a esta práctica, hacia la mejora de la calidad de vida y la autodeterminación de las personas con daño cerebral tomando en consideración las competencias, preferencias y expectativas de futuro de las personas con las que trabajamos y sus familias.

Nuestro objetivo es “volver a empezar”; acompañar a la persona con DCA en un periodo en el que, desde distintas áreas de intervención, participamos conjuntamente en la elaboración de un nuevo proyecto de vida significativo y satisfactorio donde Adacen proporciona su asesoramiento durante el proceso de rehabilitación y de atención a la cronicidad desde el respeto a las necesidades y deseos manifestados por la persona y su familia.

3. DIAGNÓSTICO PREVIO:

Necesidades detectadas, áreas de mejora,  objetivos a conseguir, herramientas y métodos de evaluación.

El Daño Cerebral Adquirido (DCA) es una lesión en las estructuras cerebrales que se produce de forma espontánea, por un traumatismo o enfermedad. Se caracteriza por su aparición súbita en un cerebro que se estaba desarrollando hasta ese momento con normalidad. Es diferente, por tanto a las enfermedades congénitas y a los procesos degenerativos. Las causas más habituales de DCA son: accidentes cerebrovasculares, traumatismos craneoencefálicos, tumores cerebrales, anoxias y enfermedades infecciosas. 

El las últimas décadas la incidencia de personas que sufren un daño cerebral adquirido ha aumentado, debido a diversos factores. El desarrollo actual de la sociedad (infraestructuras, aumento del parque automovilístico,...), los cambios en nuestros hábitos alimenticios o en los estilos de vida, hacen que exista un número mayor de personas potenciales a sufrir un daño cerebral. Por otra parte los avances técnicos, médicos y farmacológicos están repercutiendo en que un gran número de personas sobrevivan a la lesión cerebral. Se estima una incidencia media anual de 250 casos de daño cerebral por 100.000 habitantes.

Una de las características del daño cerebral adquirido es el desequilibrio existente en lo referente a su atención entre los ámbitos  sanitarios y sociales. En un inicio estas personas son atendidas en la red sanitaria, (UCI; estabilización, proceso rehabilitador), pero una vez finalizadas esta fases, y cronificado el proceso, los recursos sociales son escasos y la familia  se va a convertir en el principal apoyo y recurso de que disponga la persona con DCA.

El DCA es una fuente importante de discapacidad que afecta a la globalidad de la persona y puede tener repercusiones en el entorno familiar, educativo, laboral y social. Puede provocar secuelas muy variadas y complejas que afectan, en una gran cantidad de casos, a la autonomía del/a afectado/a para el resto de su vida. 

Junto a las secuelas directas del DCA y de sus repercusiones en el día a día de las personas que lo sufren, existe otra complicación añadida que provoca y protagoniza el entorno de esa persona. Frecuentemente, las personas que padecen una discapacidad tras un DCA sufren un descenso importante de su autonomía y su capacidad de autodeterminación. Al presentar dificultades en algunas áreas, el entorno (familia, médicos, profesionales de la salud) secuestra su capacidad de decisión incluso en los temas más insignificantes. Muchas veces, este secuestro se debe a una orientación de la atención basada en un modelo paternalista, en el que el profesional y la familia determinan que es mejor para esa persona y deciden todo sobre la persona con discapacidad pero sin contar con ella.

En Adacen hemos decidido apostar por un modelo en el que la persona con discapacidad vuelva a ser dueña de su vida y pueda tomar decisiones sobre su futuro y su relación con el trabajo que realiza en el centro. Para ello, lo primero que hemos cambiado es nuestra propia forma de trabajar con los usuarios elaborando una serie de programas que de manera directa e indirecta fomentan la autonomía de las personas, haciéndonos conscientes de la importancia de que cada persona pueda opinar y decidir sobre los cuidados que recibe y los programas en los que participa. 

Los programas en los que se trabaja la autonomía y el manejo social tienen como objetivo capacitar a la persona mediante nuevas estrategias para que pueda llevar a cabo las actividades significativas dentro de su rol personal y promover la máxima independencia en la comunidad. Se trabajan tareas que implican la capacidad de tomar decisiones y resolución de problemas, tanto en la gestión de recursos (renovar el DNI, solicitar información por teléfono, solicitar una plaza de parking…) como en actividades de ocio (ocupación placentera del tiempo libre).

Los programas de trabajo se complementan con otros programas en los que la actividad a desarrollar, aunque dirigida por criterios profesionales, se desarrolla en entornos normalizados y con un carácter inclusivo (Hidroterapia, Vacaciones, Deporte adaptado, cursos y actividades externas…). Además de aquellas actividades en las que el objetivo es la participación activa en la sociedad, colaborando con otras asociaciones y colectivos de Navarra (“Y+ Valores y civismo” y Programa de Salud).

Elaborar programas de manejo social no va a conseguir un aumento de la autonomía de estas personas si no van acompañados de espacios y foros en los que ponerlos a prueba. Podemos entrenar la toma de decisiones, pero si después no permitimos a la persona que decida sobre lo que quiere que ocurra en su día a día, no habremos avanzado nada. Por ello, es importante también generar espacios en los que puedan expresarse, en los que se sientan escuchados, atendidos y valorados en sus opiniones. Y también espacios en los que puedan conocer los planes del centro y las actividades a realizar. Con este fin, en Adacen se crearon los programas de Buenos días y la Asamblea de usuarios.

Y, por último, es importante también fomentar una actitud por parte de los trabajadores que de coherencia a estos programas. Es importante que si impulsamos programas en los que se trabaje la autonomía y autogestión, si creamos espacios de expresión y decisión, después esa decisión tomada sea respetada y se lleve a cabo. Nuestro papel tiene que ser el de acompañar en el proceso de la decisión, dar las habilidades e información necesaria para que puedan tomar una decisión y apoyarles en su puesta en marcha. En este sentido, hemos realizado un trabajo interno de cambio de nuestra forma de trabajar, dando más importancia a lo que el usuario del centro quiere y no a lo que a nosotros, como profesionales creemos que tienen que hacer. Como profesionales que trabajamos con estas personas, hemos cambiado también nuestra filosofía de trabajo, desarrollando una serie de buenas prácticas en las que nuestra función es apoyarles y acompañarles en su desarrollo y no marcar las líneas por las que tienen que ir.    
4. CONTEXTO DEL PROYECTO:

4. 1. Descripción de los servicios o procesos
 implicados:
El desarrollo de los recursos de ADACEN ha ido encaminado a cubrir las necesidades detectadas a lo largo de los años. Desde un inicio se planteó una metodología de atención desde una perspectiva global desarrollando sus servicios en el ámbito sociosanitario, teniendo en cuenta tanto las necesidades de las personas con daño cerebral como las de su entorno familiar. Los recursos, servicios y programas que ha puesto en marcha la entidad dirigidos a las personas con DCA tienen un doble objetivo:

- Ofrecer una atención individualizada en base a las necesidades y características personales. 

- Favorecer la autonomía y tratar de aminorar las situaciones de dependencia

Las actuaciones dirigidas al ámbito familiar han perseguido facilitar herramientas que contribuyeran a un ajuste de su situación y a una normalización de su proyecto de vida.

Actualmente ADACEN desarrolla los siguientes recursos de atención:

- CENTRO DE ATENCIÓN A LA DEPENDENCIA (CAD): recurso de atención especializado en DCA parcialmente subvencionado por Gobierno de Navarra en el que se trabaja desde una perspectiva socio-sanitaria para ayudar a las personas afectadas y sus familiares a adaptarse a esta nueva situación. La asistencia en el régimen ambulatorio, ofreciendo un tratamiento multidisciplinar (neuropsicología, logopedia, terapia ocupacional y fisioterapia), actividades ocupacionales y de ocio, apoyo socio-familiar e integración social. El CAD presta sus servicios en Mutilva, Pamplona y en Tudela. 

-
CENTRO DE DIA (CD): recurso de atención diurna dirigido a personas de 18 a 65 años en situación crónica. Está concertado con el Dpto. de Política Social de Gobierno de Navarra. Dispone de 40 plazas, distribuidas en dos unidades en función del nivel cognitivo de los usuarios.

a) Unidad de Promoción de Vida Autónoma: Dirigida a personas con gran discapacidad, que presentan un alto nivel de dependencia. Es un centro de atención individualizada e integral, que favorece el desarrollo de las actividades de la vida diaria básicas (higiene, vestido, alimentación…). Un modelo de atención e intervención de calidad, que impulsa la adquisición de hábitos de autonomía personal.

b) Unidad de Promoción Social y Ocupacional: Dirigida a personas afectadas con discapacidad con un mayor nivel de autonomía. Es un modelo de atención individual e integral para mejorar la autonomía y funcionalidad en su vida diaria que favorece el desarrollo personal, social y laboral, mediante el fomento de las actividades de la vida diaria instrumentales (labores domésticas, manejo social, desplazamientos…).

- PISO FUNCIONAL Y DE RESPIRO: recurso de carácter residencial dirigido a personas menores de 65 años que por razones sociales, geográficas o familiares, tienen dificultades para residir en el propio domicilio. Cuenta con ocho plazas de estancia de lunes a viernes y una plaza para situaciones de urgencia o respiro familiar. Está concertado con el Dpto. de Política Social de Gobierno de Navarra.

Tras la intervención sanitaria de carácter público, esta asociación es la única especializada en DCA en Navarra, lo que ha llevado en los últimos años a un incremento considerable de la demanda en aquellas prestaciones no garantizadas por la Ley de la Dependencia, desarrollando su labor en el ámbito sociosanitario.
ADACEN presta estos servicios como un itinerario progresivo hacia una mayor incorporación social y autodeterminación de la persona afectada en base a un código ético que se fundamenta en los siguientes principios:

- Asesoramiento profesional durante el proceso de rehabilitación y de atención a la cronicidad.

- Respeto a las necesidades y deseos manifestados por el usuario y su familia.

- Proporcionar recursos garantizados por la Cartera Foral de Servicios Sociales.

- El contribuir a atender la necesidades del mayor número de personas afectadas, en función de nuestros recursos humanos y materiales.

ADACEN cuenta con el sello de certificación de la norma UNE-EN ISO 9001:2008 para “La prestación de servicios de atención a las personas con DCA y sus familias mediante la aplicación de programas de atención a la cronicidad, promoción del asociacionismo y difusión del DCA.” Anualmente se realiza una auditoria de calidad externa. 

La transparencia es uno de los valores de ADACEN, difunde su memoria técnica de ADACEN, así como el origen y destino de sus fondos, envíando esta información a todas aquellas entidades públicas o privadas que han subvencionado actividades propias de la asociación. Se presenta así mismo, en la Asamblea general de socios. Al ser útilidad pública se entrega a la Dirección General de Interior de Gobierno de Navarra, que emite informe favorable. 

En la página web de la entidad se puede acceder a la historia del nuestro origen, la misión, la visión, el código ético, y la áreas de trabajo o de acción estratégica. 
4.2.
Personas o unidades implicadas (clientes/ personas usuarias, alianzas con otras entidades, personal de la organización implicado en el proyecto, responsables, apoyos externos,…) que han contribuido al desarrollo de la buena práctica: 

ADACEN está integrada por personas que han sufrido un DCA, sus familias, los trabajadores de la Asociación, los voluntarios que comparten su tiempo con nosotros y todas aquellas personas o grupos sensibilizados con nuestro trabajo.

-
Asociados: 858 personas

-
Profesionales: 34 trabajadores

-
Personas voluntarias: 42

ADACEN cuenta con dos equipos multidisciplinares que trabajan de forma coordinada en los recursos citados anteriormente (Centro de Atención a la Dependencia y Centro de Día y Piso Funcional) y que engloban las siguientes disciplinas:

- Neuropsicología                                      
- Psicopedagogía

- Trabajo social                                         
- Terapia ocupacional

- Fisioterapia                                             
- Educación Social

- Logopedia                                               
- Ocio y tiempo libre
- Médico rehabilitador
- Personal de atención directa  (Cuidadores)

Además la entidad cuenta con un director gerente, un director técnico de sistemas de gestión, contable, recepcionista y dos chóferes.

El Voluntariado constituye uno de los valores fundamentales de ADACEN. El Servicio de voluntariado nos permite que las personas con DCA se desenvuelvan en entornos normalizados y, a nivel social, acerca la realidad del DCA y la discapacidad a la sociedad. 

Los voluntarios desempeñan su labor en programas de acompañamiento individual, apoyo a las actividades que se realizan en el centro y apoyo y acompañamiento en actividades de ocio y vacaciones.
4.3. Recursos materiales y económicos empleados:

Para poder desempeñar nuestra labor, ADACEN cuenta con los siguiente recursos materiales:

- Edificio en propiedad, de reciente construcción ubicado en Mutilva Baja, en un entorno tranquilo en contacto con la naturaleza, pero cercano al centro de la ciudad. Las instalaciones son totalmente accesibles para personas con discapacidad. 
- Local de Pamplona situado en el barrio de Azpilagaña.

- 3 Furgonetas adaptadas.
- 8 habitaciones individuales con baño para residencia y estancias temporales y de respiro.
- Salas de rehabilitación, gimnasio, taller de actividades ocupacionales, sala de informática y despachos con el equipamiento específico.
- Sala de terapia ocupacional y desarrollo de la autonomía en el hogar.

- Software y equipos tecnológicos de rehabilitación cognitiva, logopédica y física.

- Zonas de libre acceso wi-fi para las personas con discapacidad.
- Equipamiento informático en red en las diferentes dependencias. 

- Equipos y material de valoración y tratamiento propio de cada servicio.

- Ayudas técnicas para la mejora de la autonomía y otro material técnico: sillas de ruedas, sillas de baño, gruas, materiales de atención adaptado, arm assis…

- Informes, fichas y registros de los usuarios que participan en los servicios.

- Técnicas de documentación de cursos de formación.

- Material divulgativo (dossier, manuales, trípticos, vídeos…)

- Material de actividades ocupacionales y manualidades

- Huerta

ADACEN cuenta con las siguientes fuentes de financiación: 

- Fuentes de financiación pública: 

Gobierno de Navarra: Concierto Centro de Día y Piso Funcional Dpto. Política Social
                                    Subvenciones convocatorias Dpto. Política Sociales
                                    Subvenciones Dpto. de Salud
                                    Convenio con Gobierno de Navarra para el desarrollo de TICS

                                   en la atención a personas con discapacidad.
Ayuntamientos

- Fuentes de financiación privada:

      Obras sociales entidades bancarias
      Copago de servicios
      Donaciones empresas y particulares
      Cuotas de asociados
      Actividades formativas

      Organización de eventos de patrocinio (campeonato de golf, sorteos temáticos…)

      Consultoría en responsabilidad social empresarial (área de nueva creación).
5. PROCESO DE IMPLEMENTACIÓN:

Descripción de las diferentes fases que han sido necesarias para poner en funcionamiento la buena práctica en la organización (enfoque y despliegue de las acciones).

Desde la fundación de ADACEN hemos creído en la necesidad de trabajar un desarrollo integral de las persona con DCA. La aparición del DCA supone el cambio radical en el proyecto de vida de la persona afectada y su entorno y supone un proceso de aceptación de diferentes déficit que les acompañaran en adelante. Un proceso de adaptación a una nueva manera de vivir con diferentes capacidades.

La visión más tradicional y patologizante pasa por describir y centrarse en todas esas cosas que la persona no podrá volver hacer. Sin embargo, nuestro interés, ha sido y es poner en valor y creer en las capacidades que están ahí detrás, poner el foco en ellas y traerlas al primer plano. Girar la mirada hacia las competencias, y posibilidades. Ser protagonista principal de tu vida no debería sonarnos raro; aunque después de sufrir un DCA puede resultar así. La labor de ADACEN es favorecer la materialización de una nueva vida desde el lado de las capacidades, las competencias y la flexibilidad. Desarrollar al máximo la toma de decisiones hasta el gobierno de la vida. 

Pensar en otra manera de participar, favorecer pequeños cambios que generen  oportunidades y potenciar preferencias y expectativas de futuro que permitan un nuevo proyecto personal de vida. Entendemos que calidad de vida es algo más que sentirse satisfecho con los cuidados y atenciones de tu entorno, nuestro concepto de calidad de vida aboga por ayudar a sentirse motivado con el desarrollo de tu propia vida.

Desde el año 1994 hasta la actualidad, muchas ideas han cambiado y evolucionado en la atención del DCA y nosotros también lo hemos hecho. Hemos evolucionado a través de programas y actividades y a través de nuestra práctica diaria, fundamentando nuestra actividad en principios y valores alineados con el enfoque de calidad de vida.

Los programas dirigidos al desarrollo de la autonomía, que presentamos en primer lugar, están fundamentados en objetivos de normalización, que priman sobre otros como los de rehabilitación. Promover acciones que mejoren la calidad de vida a través de la integración social, favoreciendo sociedades inclusivas que faciliten la participación de personas con discapacidad. La normalización implica la máxima integración posible de la persona en las comunidades naturales (familia, barrio...) que constituyen nuestros escenarios de trabajo. Debemos ayudar a la sociedad a ser consciente y visualizar esta parte, con pleno derecho, de la población.

La singularidad de las características de cada persona con DCA precisa simultanear la mirada dentro de la sociedad y el grupo, sin olvidar el tratamiento individualizado, como si de un traje a medida se tratara; y así diseñar un plan de trabajo personalizado englobado en un marco de actividad grupal y social.

La participación activa y la implicación que estimule a la propia reflexión es nuestra metodología de trabajo. Actividades estimulantes y favorecedoras donde la propia reflexión y opinión sea condición indispensable para la verdadera implicación.

La atención al DCA requiere de alta especialización y profesionalización. Además junto a esta especificidad, trabajamos por complementarnos con la visión, y entrenamiento adecuado, en saber vernos como acompañantes de un proceso que protagoniza la persona con DCA. Profesionales para vernos como herramientas y agentes para favorecer el cambio. Cambios de los que las personas con DCA son protagonistas.
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ACTIVIDADES DIRIGIDAS A LA ADQUISICIÓN DE AUTONOMÍA:

Como hemos comentado anteriormente, uno de los objetivos de ADACEN es lograr la mayor normalización posible en la vida de las personas que acuden a la asociación y de sus familias. Por ello, dentro de la cartera de servicios existen programas que tienen como objetivo mejorar el nivel de autonomía de los participantes, mediante el entrenamiento en entornos reales y con objetivos marcados por las necesidades de los propios usuarios. Los programas de Autonomía Social y Ocio Inclusivo se incluyen en este apartado.

Autonomía social.
El programa de Autonomía Social tiene como objetivo favorecer y conseguir un nivel de independencia adecuado para una correcta transición del usuario a una vida autónoma. Se trabaja en pequeños grupos, fijando, sin embargo, objetivos individualizados. Las actividades que se realizan son propuestas por los propios participantes, de acuerdo a sus intereses y las necesidades que les surgen en su vida diaria (renovar el carné de identidad, solicitar bono taxis, realizar pequeñas compras, solicitar información o apuntarse a un curso…). 

Todas las actividades tienen una fase de planificación en grupo, una fase de ejecución y observación y una fase de valoración final en la que se tiene en cuenta tanto la tarea que se ha desempeñado, como las actitudes demostradas (planificación, comunicación, respeto…). Para que el aprendizaje tenga sentido, se realiza siempre en el entorno natural de los usuarios, ya que es muy importante que cada participante conozca los recursos con los que cuenta en su comunidad.

Ocio inclusivo.

El ocio surge cuando se realizan actividades satisfactorias y gratificantes. Constituye un recurso importante para el desarrollo integral de la persona y un factor fundamental de la calidad de vida, e integra principios de esta como la autodeterminación y la inclusión social.

Los programas de ocio que realiza ADACEN también son para nosotros programas de tratamiento. Tras un DCA pueden aparecer apatía y desinterés por actividades que antes resultaban gratificantes. Esta apatía puede ser consecuencia directa de la lesión o puede venir derivada por una situación de sobreprotección, en la que se dirige tanto a la persona en sus actividades de ocio que deja de mostrar interés por ellas. 

Con los programas de ocio intentamos que vuelvan a sentirse libres y seguros decidiendo que qué ocupar su tiempo liberado. Que sean capaces de elegir una actividad que les agrade y que puedan, en algunos casos, contagiar a sus compañeros o a los profesionales para que la realicen juntos. 

Además, es importante facilitarles un entorno que les permita investigar, probar, marcarse retos y nuevos intereses que les motiven a la acción. Aunque parezca paradójico, una de las maneras de conseguir esta motivación es proporcionarles tiempo de aburrimiento. Intentamos no dirigir estos tiempos, sino animarles y acompañarles a buscar alternativas, ofreciendo nuestro apoyo cuando sea necesario. 

Con el tiempo, hemos conseguido que sean ellos los que organicen las partidas de mus o de dominó, que busquen compañeros de partida y tengan que convencerles para que jueguen, fomentando relaciones de amistad. Que se marquen retos para manejar un ordenador y así poder ver vídeos en internet que les gusten, escuchar música o descargarse juegos. Que sean ellos que actividad quieren hacer, a qué bar quieren ir o que película les apetece ver en el cine. Son todas pequeñas actividades que en la vida de cualquier persona significan mucho más de lo que aparentan.

ACTIVIDADES DIRIGIDAS A LA INCLUSIÓN EN LA SOCIEDAD:

En la cartera de servicios que ofrece Adacen, también tienen cabida una serie de programas cuyo objetivo está encaminado a facilitar la participación activa de las personas con DCA en la comunidad. Son actividades en las que la inclusión y la participación en nuestra sociedad tienen un papel determinante, un objetivo que defendemos y promovemos desde Adacen.

Hidroterapia.

Uno de los programas que ofrece Adacen en el tratamiento de las secuelas físicas y sensoriales tras un DCA es la hidroterapia. Una terapia que, además de conseguir importantes mejorías físicas, también proporciona mejoras en los aspectos cognitivos.

En muchos centros, se realiza este programa en piscinas o cubos terapéuticos, situados dentro de las sedes de trabajo. En nuestro caso, optamos por solicitar la colaboración del Ayuntamiento de Mutilva para realizar el programa, que nos cedió sus instalaciones deportivas. Todos los viernes, un grupo de personas del centro, acompañadas por una fisioterapeuta y un educador social, se traslada a las piscinas a trabajar. Una parte del grupo realiza ejercicios de rehabilitación mientras que otro grupo aprovecha para hacer deporte.

Desde el primer momento apostamos por realizar la actividad en un entorno normalizado, ya que valoramos la importancia de que los usuarios se acostumbren a acudir a un polideportivo, a compartir baños y vestuarios con otras personas que allí acuden. De esta manera, les será más fácil también dar el paso hacia la generalización en su propio barrio. Y por otro lado, influimos en la sociedad al tener un papel activo en un entorno normalizado, donde los demás usuarios de las piscinas ven con normalidad y conocen más de cerca la realidad de las personas con discapacidad.

Piscina de verano.

Durante los meses de agosto, se cambia el programa de hidroterapia por salidas a la piscina de verano de Mutilva, aprovechando la buena disposición que el Ayuntamiento de Mutilva muestra y las facilidades que nos da.

En estas salidas, el objetivo es el de disfrutar una mañana en las piscinas, dándose un baño, tomando algo en la terraza o tomando el sol junto al resto de vecinos de la localidad. De nuevo, mantenemos este programa por su carácter inclusivo y por la posibilidad de disfrutar de actividades en entornos de ocio normalizados.

Vacaciones.

El ocio y las vacaciones son actividades que pueden verse disminuidas tras un DCA. Encontrar medios de trasporte adaptados, hoteles que cumplan con las mínimas necesidades de este colectivo, contar con apoyos para realizar las AVD fuera del hogar… pueden suponer frenos a la hora de decidirse por disfrutar de las vacaciones.

Otras asociaciones y organismos públicos organizan vacaciones para personas con discapacidad. Sin embargo, en ocasiones nos encontramos con dos trabas importantes. En primer lugar, estas actividades se organizan fuera de la temporada alta de vacaciones. Es complicado encontrar buenas ofertas en los meses de verano. En segundo lugar, muchas personas con discapacidad van a depender de sus familiares para cubrir sus necesidades básicas, por lo que no suponen un descanso real para la familia ni una oportunidad de disfrutar de manera individual de la persona con discapacidad.

Las vacaciones que se organizan desde Adacen se desarrollan en temporada alta (Semana Santa, Julio y Septiembre) y se buscan destinos de afluencia turística (Salou, Benicasim, Biarritz; Bilbao…) que tengan los alicientes que todos buscamos en estas fechas (museos, playas, terrazas…). Acuden sólo las personas con discapacidad, ofreciendo descanso al cuidador principal, pero también una oportunidad de disfrutar de días de descanso a los participantes, de expresar sus preferencias de ocio, de ajustar las actividades a sus intereses y de relacionarse con otras personas (compañeros, profesionales, voluntarios y turistas) fuera del entorno familiar.

Deporte adaptado.

Otra actividad que se organiza en entornos normalizados e inclusivos es el deporte adaptado. En ocasiones, se desarrollan deportes específicos para personas con discapacidad, como la boccia, mientras que en otras ocasiones son deportes más populares como natación, futbito, hípica… que se llevan a cabo en polideportivos de diferentes localidades navarras. 

Adacen, además, está constituido como Club Deportivo y colabora animando a los usuarios a participar y ayudándoles a gestionar los permisos.

Fomento de cursos externos.

Conociendo cada vez más los intereses y aficiones de nuestros usuarios, les animamos y acompañamos en las gestiones que tienen que realizar para participar en cursos y actividades normalizados de sus comunidades, según sus intereses y las posibilidades de su entorno. No es objetivo ni interés de Adacen cubrir todas las necesidades de los usuarios con los medios de la asociación, sino fomentar su participación en los recursos que tienen en sus barrios y localidades.

Para nosotros es importante conocer las capacidades de las personas con las que trabajamos, pero también sus intereses y aficiones con el fin de animarles a retomarlas y cultivarlas de manera satisfactoria. Por ello, les ayudamos a buscar talleres y cursos y trabajamos con ellos las habilidades que necesitan para inscribirse, acudir a las actividades y sacarles un partido enriquecedor.

"Y+… Valores y civismo".
El objetivo de esta actividad es desarrollar y potenciar valores y actitudes cooperativas para ser participes de la comunidad, conocer y concienciar de otras realidades sociales e integrar al usuario en la participación social y humana, fomentando la colaboración ciudadana.

En esta actividad, los participantes plantean qué temas quieren tratar durante el año, qué les motiva y qué les preocupa. Los responsables del programa buscan estos contactos y les invitan a venir a Adacen a contar su experiencia. En algunas ocasiones, el grupo se traslada a otros centros para recibir la charla.

Estas charlas se completa con un trabajo previo sobre el tema a tratar (vídeos, dinámicas de grupo, debates y reflexión, búsqueda de información…). Con estas actividades creamos espacios de opinión, escucha y empatía, mediante una dinámica más distendida y en un entorno más natural.

Taller de Salud.

Otra actividad que fomenta el desarrollo de la autonomía y el contacto con otras entidades de la sociedad es el Taller de Salud. Al igual que en el anterior, los participantes eligen aquellos temas que les resultan más interesantes y quieren trabajar en el ámbito del cuidado de su salud. Los profesionales buscan material sobre el tema o contactan con otras asociaciones o personas que los trabajen para invitarles a dar una charla informativa. De esta manera, reeducamos determinados aspectos de su vida, relevantes para ellos, relacionados con la salud para adquirir nuevos hábitos y adoptar conductas saludables.

ESPACIOS PARA LA EXPRESIÓN Y TOMA DE DECISIONES:
Somos conscientes de que el trabajo de rehabilitación y mejora que desarrollamos día a día no tiene sentido si no se ven los avances en la vida diaria. Del mismo modo, somos conscientes de que fomentar la autonomía y la autodeterminación de los pacientes y el contacto con otros recursos sociales, no tiene sentido si no va acompañado de la posibilidad real de poner en marcha esos avances e intereses.

Con respecto a la sociedad, es imprescindible realizar una labor de sensibilización que favorezca la inclusión de las personas con discapacidad. Y con respecto a la asociación, es necesario disponer de espacios dentro del centro en los que los usuarios que acuden a Adacen puedan estar informados de los planes de la asociación, puedan opinar sobre ellos y decidir sobre diferentes temas de interés. Con este fin se elaboraron los programas de Buenos Días y la Asamblea de usuarios.

Buenos Días.
El programa de “Buenos Días” es el punto de inicio y encuentro del grupo para cada día. Es un espacio donde nos ubicamos en la fecha en la que estamos y comentamos los avisos e incidencias que son necesarios conocer para un mejor funcionamiento de la jornada y del grupo, mediante un planteamiento dinámico y participativo.

Y también es el foro en el que se anuncian y debaten sobre las noticias y actividades que se van a desarrollar, tanto a nivel de servicios, de recursos, de la asociación y a nivel de la comunidad. En el Buenos Días informamos de qué profesionales van a faltar ese día y como repercute en las sesiones; anunciamos las visitas que vendrán a vernos o las fechas de las excursiones para que a nadie se le olviden. Se recogen los nombres de las personas interesadas en ir al cine adaptado que organizan otras asociaciones, de las personas que quieren ir a los toros en San Fermín o recordamos los plazos de apuntarse a vacaciones o a las excusiones que organiza Adacen. También debatimos de fútbol, de política o de temas de actualidad. 

Es un espacio para comunicar, para ejercer el derecho de pensar diferente, para expresarlo y para sentirse respetado y respetar a los otros. Y, últimamente, un momento para que cada uno traiga una canción que le gusta y los demás la escuchemos y disfrutemos de los gustos de los demás como grupo.
Asamblea de Usuarios de CD.

Las personas que acuden al Centro de Día, pasan con nosotros ocho horas diarias, cinco días a la semana. Esto hace que, con el tiempo, los programas pertenezcan no sólo a quien los planifica, si no también a quienes los reciben. Hoy, las actividades, servicios e instalaciones de Adacen nos pertenecen a todos, y todos podemos proponer cambios y mejoras. Se respeta la individualidad de cada persona: dentro de la participación del grupo: todos opinamos, todos tenemos razón, todos votamos, todos somos iguales.

Con este objetivo se creó la Asamblea de usuarios, como un espacio en el que fomentase la opinión de los usuarios sobre diferentes temas relacionados con el funcionamiento diario del Centro de Día. Fomentamos que ejerzan su derecho a opinar y a participar de forma constructiva en las decisiones que les afectan dentro del centro, así como asumir los compromisos con lo decidido por el grupo. 

A la Asamblea acuden tanto usuarios como profesionales, creando un foro de diálogo e intercambio entre iguales. Los temas a tratar se recogen en un buzón de sugerencias y pueden ser planteados por cualquiera de los asistentes. Cada tema se plantea al grupo, se debate y se cierra con la toma de decisiones. 

Algunos temas que surgen están relacionados con normas de convivencia en el centro, resolución de conflictos grupales o toma de decisiones sobre proyectos comunes del grupo. En ocasiones, los temas tienen que ver con las decisiones de dirección, con mejoras o necesidades que detectan los usuarios. En esos casos, la coordinadora del recurso transmite la información a dirección para que estudie el tema. 

De esta manera, podemos proponer que se revise el proveedor del catering, se cambien las puertas de entrada del centro o elegimos el destino de las excursiones anuales.

BUENAS PRÁCTICAS PROFESIONALES.
Hasta ahora hemos explicado mucho de lo que hacemos y un poco de cómo lo hacemos. Llega el momento de dedicarle a este saber hacer la atención que se merece. ADACEN se creó hace casi 20 años y desde el principio nos enorgullecemos de no haber perdido nuestro deseo compartido de aprender y cambiar. Un aprender que no sólo se limita a la parte técnica de nuestra labor, sino también al trato con las personas con las que trabajamos. Primero creamos los programas y una vez creados, y a pesar de su acogida y buen funcionamiento, seguimos preguntándonos si se podían hacer de otra manera, devolviéndoles a los usuarios el protagonismo que tienen por derecho propio sobre su tratamiento y evolución. Algunos de los cambios que hicimos son los siguientes.

ELECCIÓN DEL TUTOR.

Nuestro sistema de trabajo incluye el establecimiento de un tutor o terapeuta de referencia para cada usuario. Será el encargado de coordinar los diferentes aspectos del proceso de atención, desarrollar y consolidar el grupo de referencia de cada persona y evitar riesgos de posibles pérdidas de la visión integral y de desorientación de la familia a la hora de canalizar la información.

En un principio, el tutor de referencia se asignaba desde el equipo, eligiendo el profesional que a nuestro juicio tenía mejor relación con el usuario y más implicación en el caso. Hoy día, es el usuario el que elige a su tutor. Son ellos, de acuerdo a sus preferencias, quienes eligen a su persona de confianza. En cada reunión de revisión de objetivos, se les da la oportunidad de cambiar, ajustándonos a su decisión. 

En ocasiones, las dificultades que presentan las personas que acuden al centro, pueden interferir en la elección del tutor. En esos casos, nuestra labor será proporcionar las ayudas, información y tiempo necesario para que puedan tomar la decisión que más les satisfaga. Unas veces les ayudará ver las fotos de los profesionales que formamos el equipo, otras ir de despacho en despacho hasta encontrar a la persona que eligen como tutor. 

ACUERDO DE OBJETIVOS.

Cuando una persona acude a ADACEN por primera vez, realiza una valoración multidisciplinar para conocer sus capacidades y déficit. A partir de esta valoración, se elabora un informe y un plan de atención individualizado (PAI) basado en los objetivos de trabajo, que suelen ser de carácter técnico y se marcan desde equipo. 

A medida que conocemos a cada usuario y ellos nos conocen a nosotros, se reajustan los objetivos de trabajo. Hasta hace unos años, este ajuste se seguía haciendo desde el equipo técnico, basándonos en el criterio profesional, específico desde cada área de trabajo, los resultados de las pruebas y el conocimiento que teníamos de cada usuario. Poco a poco nos dimos cuenta de lo paradójico que era fijar objetivos para los usuarios sin contar con ellos o, peor aún, contando solo con sus familiares.

Actualmente, el establecimiento de los objetivos de trabajo se realiza junto con la persona implicada. Se realiza una reunión a la que acude el usuario, el tutor de referencia y el coordinador del recurso. En esta reunión, se establece un diálogo en el que se plantean y revisan las metas y expectativas que tiene, se hablan sobre las cosas que quiere trabajar y los programas en los que quiere participar. También se le da un feedback de cómo le vemos en los diferentes servicios y le ofrecemos las actividades y programas que pensamos que le pueden interesar. Será el mismo usuario el que determine finalmente en qué participa y para qué. Posteriormente, se registra la información recogida y se informa a la familia de la actualización de objetivos y actividades. 

En los casos en los que la persona tenga dificultades para comprender las ideas que le planteamos o para expresarse, dedicaremos los recursos y el tiempo que haga falta para conseguir crear un diálogo que sea enriquecedor para todos. Buscaremos la manera de comprender y de que nos comprendan, ya que si no contamos con la motivación y el compromiso de los usuarios, nuestro trabajo con ellos no tendrá un sentido real. 

MEDIACIÓN CON LA FAMILIA.

En la historia de ADACEN la participación de la familia en el trabajo con la persona que ha sufrido un DCA ha sido y es importante y valiosa. La familia está muy vinculada siempre en la toma de decisiones en relación con las actuaciones y plan de trabajo del propio usuario del centro, aunque en ocasiones hemos podido pecar anteponiendo los deseos de los familiares a los de la persona que acude al centro, incluso cuando eran opuestos. 
Si bien, existen casos donde la participación de la familia y el entorno es necesaria para la toma de decisiones, debido a la gravedad de las secuelas, en muchos casos, hemos visto que este protagonismo tiene que ser más equilibrado, haciendo partícipe real a la persona con DCA.

Esto se ha visto materializado en diferentes prácticas en el funcionamiento diario. Una de ellas es la fijación de objetivos que hemos comentado anteriormente, en la que primero se habla con el usuario y posteriormente se transmite a las familias. Otra es acordar con usuarios y familiares cuál es el alcance de las decisiones que va a tomar el usuario de manera independiente y qué parte tendrá que venir confirmada por el familiar. No olvidemos que las personas que han sufrido un DCA pueden presentar confabulaciones, desorientaciones espaciales y temporales, problemas de memoria… (seria un error por nuestra parte permitir que una persona con graves problemas de movilidad y orientación se bajará en una parada de autobús que no es la suya). Fomentar la autodeterminación no puede hacernos olvidar la realidad del colectivo con el que trabajamos ni nuestra obligación como profesionales.

Uno de los cambios más importantes y sencillos que hemos introducido en los últimos años es la presencia de la persona con DCA en las devoluciones anuales con la familia. En estas reuniones se transmiten los objetivos de trabajo, la evolución, las observaciones del equipo, y se crea un marco estructurado en el que escuchar y compartir con la familia. De esta manera todas las partes implicadas: la persona con DCA, su familiar de referencia y los miembros del equipo pertinentes en cada caso se reúnen y comparten la evolución, y estancia en el centro, objetivos y expectativas, de manara que todas las partes participan y se llegan a acuerdos.

Inicialmente esta reunión participaba el equipo y la familia únicamente, y con el paso del tiempo hemos comprobado que la participación del usuario es muy positiva y necesaria. Le permite adquirir seguridad en la toma de decisiones al tratar con su familia los objetivos de trabajo que ha pactado con nosotros, tiene la oportunidad de defenderlos o de comprobar la reacción de su familia ante su decisión. Además, desaparece el nerviosismo que presentaban cada vez que su familia se reunía con nosotros para hablar de ellos, a puerta cerrada y sin saber qué se estaba tratando dentro del despacho. Esta actuación se valora de manera muy positiva por parte de los usuarios, se sienten participes y activos de su trabajo personal y se sienten más implicados en el logro de los objetivos.

FLEXIBILIDAD EN EL HORARIO Y LA ASISTENCIA:

A la vez que se deciden los objetivos de trabajo, se deciden las actividades en las que cada usuario quiere participar. Nuestra labor está en explicar bien cada programa que realizamos, mostrarle las ventajes que puede tener en su rehabilitación y animarle a participar si pensamos que puede beneficiarle. Pero la última palabra la tiene la persona implicada, aunque su decisión no siempre coincida con lo que nosotros pensamos desde una visión más técnica.

Definir el horario de actividades que va tener un usuario no implica tener que cumplirlo por encima de todo. Hace unos años, uno de los indicadores de calidad que teníamos en Adacen era la asistencia a las sesiones. Si un usuario tenía pautada una sesión tenía que acudir, ya que si no el programa estaba fallando.

Hoy día valoramos que la decisión de acudir a un programa no obliga a su asistencia. Hay ocasiones en las que un usuario nos transmite que no quiere participar en una determinada sesión, bien sea porque el tema no le interesa, porque está más cansado o porque prefiere participar en otra actividad que se está desarrollando en ese momento. Tiene el derecho a decidir no asistir y asumir las consecuencias de la decisión como adulto que es.

Hemos llegado a ver la importancia de respetar esta decisión y valorar como más exitoso que una persona pueda expresar una decisión y que ésta sea respetada por todos que el que acuda a una sesión a la que no quiere ir. Difícilmente va a sacar partido de una actividad a la que acude con desgana. Seremos nosotros los que, en la medida de lo posible, nos adaptaremos a sus tiempos en lugar de obligarles a cumplir nuestro horario de sesiones y tiempos.
FLEXIBILIDAD DE RECURSOS:
Adacen desarrolla programas en dos recursos que comparten tiempos. Por un lado está el Centro de Día (CD), con dos unidades de trabajo y por otro lado está el Centro de Atención a la Dependencia (CAD), un recurso de carácter ambulatorio. Los profesionales y usuarios están asignados a cada uno de estos recursos, de manera que si eres del CD te atienden los profesionales del equipo de CD.

A la hora de planificar los programas, cada equipo de trabajo piensa en los objetivos de su recurso y en los usuarios que atiende. Los programas de carácter técnico (neuropsicología, logopedia, fisioterapia y terapia ocupacional) se planifican con usuarios y profesionales fijos (por ejemplo, si un usuario acude al CAD, siempre le atenderá la logopeda del CAD).
En Adacen también hay programas en los que el trabajo es grupal y el enfoque más social (como los mencionados en puntos anteriores). En estos casos, hemos visto que no podemos crear grupos estancos, sino que valoramos más una flexibilidad para que acudan los usuarios de acuerdo a sus intereses y motivaciones, independientemente del recurso al que asistan. Priorizamos que asistan personas que están interesadas en el tema que se va a tratar, que puedan elegir ellas a qué talleres acuden, antes que limitarnos por el recurso en el que son atendidos.
CREACIÓN DE ZONAS PROTEGIDAS:
Durante el año 2010 Adacen realizo formación interna y acudio a varias acciones formativas organizadas por el Gobierno de Navarra sobre el impacto que causan las sujeciones en las personas con discapacidad. Fuimos conscientes de la importancia de reducir lo máximo posible el uso de sujeciones con las personas con las que trabajamos, debido al impacto que tienen en su dignidad, autoestima y libertad.

Vimos que había momentos en los que, por necesidades de la atención, había usuarios que no podían ser atendidos de manera individual y en los que se recurría a sujeciones por su seguridad. Después de trabajar sobre este tema, decidimos que no era el tipo de solución que queríamos usar y que teníamos que idear otras alternativas.

A partir de entonces, comenzamos a crear dentro del centro zonas protegidas en las que las personas pudieran deambular con libertad, manteniendo una supervisión mínima y asegurándonos su seguridad. 
Las medidas implementadas en esta área son las siguientes:

A) Creación de zonas protegidas en la unidad de personas con mayor discapacidad.

B) Colocación de una valla exterior protectora rodeando toda la zona del jardín.

C) Instalación de puertas de apertura con clave.

De esta manera, evitábamos que personas con riesgo de salir del centro sin compañía pudieran llegar a la carretera pero les dábamos un espacio por el que pasear, sentarse al sol y disfrutar del buen tiempo mientras esperaban a que comenzase la siguiente actividad.    
6. RESULTADOS:

Mejoras alcanzadas e indicadores utilizados para su valoración, resultados medidos, tendencias que se observan a lo largo del tiempo, medición de la satisfacción de las personas usuarias.
La importancia de esta experiencia está en el qué hacemos y en el proceso que estamos realizamos para cambiar el cómo lo hacemos.
Los profesionales de ADACEN partimos de un perfil técnico, enfocado en objetivos de rehabilitación que se plasman en el Plan de Atención Individual y se miden conforme a indicadores específicos y medibles desarrollados en base a las áreas de intervención definidas; cognitiva, logopédica, física, funcional y de incorporación social conforme  los sistemas de gestión incorporados. Pero está sistemática no sería de valor sin la relación que establecemos con las personas con las que trabajamos, lo que nos ha hecho cambiar el foco desde lo que no hacen y los objetivos que tienen que conseguir hasta sus capacidades, las metas que ellos mismos se marcan y los resultados que para ellos son importantes. El trabajo ya no se plantea desde lo que el técnico cree que el usuario necesita, sino desde lo que la persona valora como necesario en su vida y lo que le va a aportar satisfacción. Cambia la manera en la que los usuarios se involucran en su atención y su participación en la toma de decisiones.

Actualmente atendemos a un modelo de intervención basado en la planificación individual de los apoyos para el logro de mejora de la calidad de vida de cada persona y de su familia. Para ello, además de fomentar el bienestar, físico, material y social, nuestras estrategias de intervención se centran en aumentar la provisión de oportunidades y promover la estabilidad y control de su entorno. 

Ampliación de posibilidades de relación interpersonal:

El trabajo que realizamos siempre se ha basado en un trato afectuoso y de respeto. Atendemos a personas adultas que merecen ser tratadas acorde a su edad, evitando prácticas que les infantilicen, que invadan su intimidad o en las que no se les tenga en cuenta. Se utilizan técnicas de resolución de conflictos mediante el diálogo y técnicas de manejo conductual que inciden más en el refuerzo que en la penalización.

Esta forma de trato se transmite a la familia, que muchas veces no sabe como abordar las conductas más disruptivas, favoreciendo que se reestablezcan relaciones familiares más positivas. Muchas familias nos comentan que tras los cursos de formación que impartimos, ha cambiado su visión de su familiar. Pasan de verlo como un niño que precisa de alguien que se haga cargo de sus cuidados y decisiones, a verlo como el adulto que era antes de la lesión y que sigue teniendo capacidades y derechos, aunque en algunos momentos precise de su ayuda.

Evitamos, así mismo, que en la relación usuario profesional se establezcan relaciones de autoridad. Preferimos mantener relaciones de diálogo, respeto y compromiso mutuo, en la que quepan las interacciones positivas y el afecto. Buscar un equilibrio entre la cercanía y la relación personal sin olvidar nuestras funciones en el trabajo con los usuarios. En este punto, destacamos la labor que hacen los voluntarios y las relaciones tan positivas que se establecen.

Promoción del desarrollo personal:

En ADACEN se organizan charlas y cursos para los usuarios y sus familias a partir de las demandas que nos hacen De esta manera, ha mejorado la comprensión de los usuarios hacia sus propios déficit, a la vez que hemos conseguido una mayor comprensión de las dificultades de los compañeros, fomentando las relaciones entre ellos y reduciendo el egocentrismo que muestran.

En otras ocasiones, nos plantean intereses que escapan de nuestros conocimientos. En esos casos, buscamos recursos comunitarios que les permitan desarrollar sus intereses. Es el caso de Lucho, interesado en la pintura y al que ayudamos a buscar un curso de acuarela. Nos hemos organizado para acompañarle al curso, que realiza fuera del horario laboral y al que de otra manera no podría acudir. Gracias al curso, ha ampliado sus habilidades en la pintura y ha encontrado una fuente de ingresos para seguir formándose.

En todas las actividades y sesiones que planificamos, intentamos mantener y aumentar las competencias personales de cada participante, buscando temas que les gusten, les motiven y en los que puedan demostrar sus habilidades. En las actividades del taller, intentamos que sean unos compañeros los que expliquen y enseñen a los nuevos las actividades que se realizan y cómo se realizan. Fortalecemos lazos de relación y devolvemos una imagen de posibilidad a personas que sólo escuchan lo que ya no pueden hacer. En casos necesarios, se recurren a ayudas técnicas que permitan desarrollar la tarea a desempeñar, ningún usuario deja de participar en una actividad que le interese por causa de las dificultades que tenga.

Es importante que los logros alcanzados sean visibles para ellos; tomar conciencia del progreso y del desarrollo de actividades significativas. De ahí la importancia de las reuniones de revisión de objetivos, en las que su tutor, la persona con la que mantienen mejor relación, les da un feedback de sus avances, implicación y actitud en las actividades del centro y en la relación con los compañeros. También se recogen las nuevas metas que quieren lograr y que son significativas para ellos.

Mejora del funcionamiento y bienestar físico.

Las mejoras en este objetivo se consiguen a través de los programas de atención clásicos (neuropsicología, logopedia, fisioterapia y terapia ocupacional) junto con los programas de Salud, Deporte Adaptado e Hidroterapia. Observamos que los participantes tienen un mayor conocimiento sobre su enfermedad y las secuelas que ha implicado; desarrollan más acciones de autocuidado y de mantenimiento de la salud, haciéndose responsables de la misma. Son más conscientes de su nutrición y toman más control del seguimiento y cuidados sanitarios que precisan,

También se observa una mejora en la accesibilidad y autonomía para las actividades de la vida diaria. Al mejorar sus capacidades físicas, amplían las AVD que pueden realizar de manera más autónoma. Por último, la ampliación de abanico de recursos y actividades de ocio y tiempo libre a la que pueden acceder les mantiene más activos y conectados con su comunidad.

Aumentar la provisión de oportunidades en la comunidad.

La interrelación de recursos, la relación con otros entornos, la participación de distintos colectivos que forman ADACEN (usuarios, familias, profesionales, voluntarios) y de otras instituciones, posibilita la implicación directa en otras causas y fomenta el apoyo mutuo logrando inclusión efectiva, además de participación en la comunidad. 

Durante el último año, nos han visitado la Asociación Salhaketa, la Protectora de Animales, la Asociación de Retinosis Pigmentaria, Médicos Mundi e, incluso, la Universidad de Clemson de Carolina del Sur. Nos han hablado de lo que ellos hacen, de otras realidades diferentes al DCA, de sus proyectos y trabajo. También hemos visitado la sede de la Policía Municipal, el Ayuntamiento y el Banco de Alimentos.

Fruto de estas visitas, se han establecido relaciones de colaboración entre los usuarios y otras entidades. Ana y Jerusalén colaboran con la Policía Municipal en la campaña de seguridad vial, contando su experiencia a escolares de toda Navarra para que conozcan la realidad del DCA y concienciarles de la importancia de cuidarse. Y un grupo del CD organizó en el mes de mayo una campaña de recogida de alimentos a favor del Banco de Alimentos tras la charla que vinieron a dar. Durante todo el año se están recogiendo tapones de plástico para diferentes iniciativas sociales…

Todos estos ejemplos son muestra de que los programas que se desarrollan están teniendo éxito. Hemos conseguido que las personas que acuden a ADACEN se vean a sí mismos, no solo como receptores de ayudas y servicios, sino como miembros activos de una sociedad en la que pueden contribuir y aportar una ayuda valiosa. Todos estos ejemplos, es importante destacarlo, surgieron por iniciativa y deseo de los participantes, los profesionales simplemente acompañamos en la idea.

Promover la autonomía y el control personal.

El crecimiento personal tiene lugar cuando una persona es agente de su propio desarrollo y no un mero espectador del mismo. La elección del tutor de referencia, la fijación de objetivos y la participación en la elaboración del horario responden a este principio. Como hemos explicado, en los inicios de nuestro trabajo, el equipo técnico era el que fijaba los objetivos, tutores y horario. Los usuarios eran consumidores de un servicio sobre el que no tenían poca opinión o influencia. Hoy día, los usuarios están presentes en cada una de estas decisiones y en las reuniones con las familias como actores de pleno derecho. Nuestra labor aquí es la de adaptamos a sus capacidades, buscando las ayudas que sean necesarias para que puedan manifestarse y trabajando desde un diálogo enriquecedor y no desde la imposición externa.

Este giro nos ha permitido conocer mejor a las personas con las que trabajamos y amoldarnos a sus particularidades, con lo que el trabajo que realizamos es más valioso y enriquecedor para ellos, porque les devuelve la sensación de control sobre sus vidas, y para nosotros, que vemos avances reales en su evolución. Así nos lo expresan en las valoraciones finales de cada año y se muestra en la acogida de los programas.

A modo de resumen de los logros obtenidos, diremos que este proceso de cambio que estamos implantando ha favorecido que los usuarios del centro se impliquen más en decisiones sobre su plan de intervención y los programas en los que participan. Esta mayor implicación se ha traducido en una mayor satisfacción ante las actividades que realizan y los logros conseguidos. A su vez, esto les anima a reclamar mayor autonomía y autodeterminación, tanto en el centro como con sus familias, lo que nos anima a seguir avanzando en este cambio y ha convertirnos en profesionales que trabajamos junto con ellos, no por encima de ellos.
Todas la prácticas y programas desarrolladas en esta experiencia son verificables a través de varios documentos integrados en el sistema de gestión; el Plan de Atención Individual de cada persona, los horarios individuales, la planificación de sesiones, los registros de transporte, las actas de reuniones de equipo y de asambleas de usuarios, los documentos que plasman las reuniones con familias y personas con discapacidad, los procedimientos de alta, estancia en baja en Centro de Día, Piso Funcional y Centro de Atención a la Dependencia y las instrucciones técnicas del programa de vacaciones o del uso de sujecciones.

Como ejemplo, nos gustaría contar el último empujón que en esta línea hemos recibido. Periódicamente se realiza una encuesta de satisfacción de los servicios dirigida a las familias. Durante el segundo semestre de 2013 se elaborará y administrará una encuesta a las personas usuarias para conocer su opinión y propuestas que guiarán nuestro trabajo futuro.

7. INNOVACIÓN Y TRANSFERENCIA: 

Justificar el carácter innovador de la buena práctica y aportar datos sobre la transferencia a otras organizaciones.

La Calidad de Vida y la Planificación Centrada en la Persona son teorías y conceptos que están muy integrados en el trabajo con otros colectivos de personas con discapacidad, sobre todo dentro de la discapacidad intelectual. En el campo del DCA se desarrollan ya las primeras prácticas que son transferibles a otras organizaciones que trabajan en el ámbito de la discapacidad sobrevenida y la atención a la dependencia.

Los profesionales que trabajamos en el campo del DCA, al igual que pasa en el campo de las demencias, tenemos un perfil técnico muy marcado, estamos muy enfocados a la consecución de objetivos de rehabilitación, dejando en segundo plano los objetivos más personales y sociales. Somos muy directivos. Pero las competencias, preferencias y expectativas de futuro de las personas con las que trabajamos son elementos que tienen que empezar a estar presentes y cobrar importancia en nuestros planes de intervención. Nuestra labor es acompañar a la persona con DCA en un largo proceso en el que, desde distintas áreas, tenemos que ayudarle en la elaboración de un nuevo proyecto de vida significativo y satisfactorio.

Desde ADACEN hemos empezado a cambiar nuestro enfoque de intervención, guiándonos en principios de autonomía, autodeterminación e inclusión. Es un proceso que está todavía en los inicios y por el que seguiremos avanzando motivados por nuestro deseo compartido de aprender y cambiar.

A continuación, incluimos una serie de conclusiones que, a modo de buenas prácticas, marcan nuestro camino y pueden servir de apoyo a otras entidades que trabajen con personas adultas con discapacidad.

-
Defendemos que persona con DCA, junto con su familia, sea el centro real del proceso de intervención, dando prioridad a la flexibilidad y la adaptación continua que requiere tener en cuenta los valores, preferencias y deseos de cada persona.

-
Consideramos elemental devolver al usuario su autonomía y autodeterminación. Es costumbre que desde el momento en el que se presenta la lesión, se priorice la capacidad de decisión del entorno familiar sobre la del paciente. En los primeras fases de la lesión puede ser necesario hacerlo de esta manera, ya que el paciente puede estar en situación de no tomas decisiones. Pero a medida que la situación se estabiliza, hay que trabajar con la persona afectada y su familia en esta devolución y evitar prácticas que refuercen el mantenimiento del rapto.

-
Centrar el foco de la intervención en el para quién y en el cómo. Los objetivos tienen que ser significativos para la persona con DCA, tienen que buscar hacer compatibles sus deseos y expectativas con los objetivos terapéuticos. Los unos sin los otros serán o poco realistas o poco significativos para la persona.

-
Como profesionales, tenemos que perder el miedo a anteponer los objetivos de satisfacción por encima de los de rehabilitación. Las secuelas del DCA son, en muchos casos, irreversibles. Necesitamos acompañar a los usuarios y familias en el proceso de adaptación a su nueva vida como personas con discapacidad, ayudarles a seguir avanzando en su proyecto de vida. Y a veces incluye centrarnos más en lo que le satisface y les proporciona calidad de vida que en lo nuestros manuales dicen que hay que hacer. No olvidemos que tienen capacidad de elección y derecho a ser respetados en la misma.

-
Una vez fijados los objetivos de trabajo, debemos generar programas y dinámicas flexibles y respetuosas. Anteponer la flexibilidad y las acciones animadas y guiadas frente a un entorno en ocasiones controlado por criterios más profesionales. Trabajar para ellos y con ellos.

-
La familia es un pilar crucial en la vida de estas personas, por ello, es vital incluirla en este proceso. Muchas veces reciben informaciones contradictorias, les hablamos de la importancia de la autonomía pero les consultamos la más mínima decisión pasando por encima de la persona interesada. Tenemos que acompañarles en el proceso de devolver autonomía a su familiar, de ayudarles a ver sin ansiedad la posibilidad de que se equivoquen, fracasen o sufran. No todas las experiencias de vida significativa son positivas, también hay malos momentos que hay que pasar y de los que se sale fortalecido.

-
Debemos pasar de ver a las personas con DCA como meros consumidores de servicios rígidos y planificados de antemano. Los profesionales que trabajamos en este campo y los servicios que desarrollamos tienen que ser suficientemente flexibles para acomodarse y asistir a los ciudadanos a hacer sus vidas en comunidad. No podemos crear instituciones aisladas de la vida en sociedad, sino perseguir la inclusión y la participación social plena.

-
Fomentar el uso recursos comunitarios existentes, participar activamente de servicios que existen. Hay tendencia por parte de las entidades que trabajamos en el ámbito de la discapacidad de duplicar recursos ya existentes y normalizados. Creemos en el aprovechamiento de estos recursos porque defendemos el principio de inclusividad. Nuestro papel será dotar a la persona de las habilidades y adaptaciones que pueda necesitar para acceder en ese recurso, no duplicarlo desde una idea de sobreprotección y exclusividad. Crear apoyos efectivos.

-
Fomentar actividades de contribución a la sociedad de este colectivo. No buscar ser siempre receptores, sino demostrarnos a nosotros mismos y a la sociedad que una persona con discapacidad puede aportar tanto o más de lo que recibe.

-
Defender siempre valores como la dignidad, el respeto y el derecho a la intimidad. Estar atentos para denunciar y cambiar todas aquellas prácticas que falten a estos valores.

-
Permitir que las personas tomen decisiones y dotarles de espacios para expresarlas y defenderlas. Adaptarnos a sus capacidades y no esperar que sean ellos los que se adapten a nosotros. Buscar alternativas, ser creativos, crear entornos accesibles cognitivamente.

En definitiva, ver más allá de la discapacidad. Ver la capacidad.
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�  Proceso: Conjunto de acciones u operaciones mutuamente relacionadas repetitivas y sistemáticas mediante las cuales se transforman elementos de entrada (información, materias primas,…) en elementos de salidas (productos elaborados, decisiones estratégicas, resoluciones administrativas,...), que consumen unos recursos y que constituyen el producto o servicio que debe satisfacer las necesidades o requerimientos de la persona usuaria. En ese proceso de transformación se debe aportar valor. Un proceso se caracteriza por su transversalidad, incluyendo actividades que pueden ser realizadas por diferentes unidades de la organización
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