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UNA EXPERIENCIA PREVIA A LA CREACION
DELOSGRUPOSDEAUTODEFENSORES

Justificacion

La plena participacion de las personas con retraso mental en la
comunidad es un objetivo prioritario de la Liga Internacional de
Asociaciones a favor de las personas con retraso mental.

Esta opcion implica que la persona con retraso mental pueda
dar su opinion respecto a todo o quela concierne, su readaptacion,
sus condiciones de vida, su porvenir y colaborar en la elaboracion
de las medidas. Debe poder formar parte de la comunidad y con-
tribuir, conforme a sus posibilidades, al desarrollo de la sociedad
por medio de sus decisiones y sus actividades.

Dentro dela mision y principios de APDEMA (Asociacion pro
deficientes mentales de Alava) se contempla dicho objetivo,
puesto que la misién de nuestra Asociacion es proporcionar a sus
miembros € apoyo necesario para incrementar las oportunidades
de estas personas, incluidas aquellas con discapacidades més gra-
Ves, para vivir, aprender, trabajar y participar mas plenamente en
diferentes entornos sociales, especialmente, en los que corresponde
al territorio historico de Alava.

Igualmente la Asociacion se compromete a basar su funciona-
miento en:



e El principio de normalizacion y sus consecuencias practicas
¢ El modelo de desarrollo
e Criterios de Servicio Publico

En este dUltimo punto, un aspecto clave es. EH fomento de la
participacion de los usuariosy grupos socialesen la orienta-
cion y control de las actividades.

La filosofiaexpuesta se concretd en una experiencia piloto en €
Serviciode Ocioy Tiempo Librey posteriormente en lacreacién de
la Comision de Usuarios en la propia Asociacion.

Serviciode Ocdoy Tiempo Libre de Apdema Creacion
de un GRUPO DE OPINION

Partiendo del Principio de Normalizacién, € Centro de Ocio y
Tiempo Libre de Vitoria-Gasteiz, elabor6é en 1994 un Programa
parala Creacion de un Grupo de Opinion cuyo objetivo era prepa-
rar a un grupo de personas con retraso mental para poder desen-
volverse en nuestra sociedad, hacerse escuchar con sus propias
palabrasy opiniones personales.

Se formd un grupo de cinco personas con edades comprendidas
entre los 25 y 36 afos que comenzaron areunirselos martesde 18
a 19,30 horas con periodicidad semanal, y posteriormente quince-
nal durante dos afios (de enero 1994 a diciembre 1995). A partir de
esa fecha los componentes del grupo decidieron no seguir ya que
les interesaba més participar en los Taleres de Animacion Socio-
cultural o disponer de més tiempo libre después del trabajo.

La dinamica de grupo utilizada fue escoger un tema de acuerdo
alos interesesy preocupaciones del grupo en ese momento (asun-
toslaborales, el Centro de Tiempo Libre, losgrupos, lasdiferencias
con sus familias...). Exponen, valoran y analizan los temas. Existe
la figura de secretario que se encarga de recoger las ideas funda
mentales.



La evaluacion de la-experiencia fue positivaya que se consiguio
sentimiento de pertenencia a grupo Yy los indices de participacion
alcanzaron practicamente € 90%.

La mayor dificultad eralatoma de decisiones, las iniciativas de
sus componentes, que en general esperaban la aprobacion de la
Coordinadoradel Centro de Ocio y Tiempo Libre.

Creacion dela COMISION DE USUARIOS

La puesta en marcha de una COMISION DE USUARIOS dentro
de APDEMA € curso 95-96 supuso hacer nuestro € desafio de la
LigalInternacional .

Las personas con retraso mental, en general, habian estado
caladas, y otros habian hablado en su nombre, creyendo que no
podian o que no tenian esa capacidad.

Nuestror eto fueescucharles, ayudarlesa participar comoigua
les en lavida social y comunitaria, proporcionandol esla oportuni-
dad de tomar decisionesimportantes.

Pero como todo, aprender a participar, a tomar decisioneses un
proceso lento y dificil para quienes lo han tenido negado, y esto
pide tiempo.

Las personas con retraso mental tienen derecho a la dignidad
del riesgo y de la equivocacion. Con demasiada frecuencia estan
sometidas a una sobreprotecci 6n que lesexcluyede aprender a par-
ticipar y aprender a partir de una experiencia.

Debemos, como personas cercanas a ellos, ensefarles a que
actien como defensores suyos 'y a mismo tiempo que ayuden en
ese camino.

En cualquier caso, fuimos conscientesque estas recomendacio-
nes y nuestro plan de actuacion concreto no se podia aplicar a
todas|as personas con retraso mental, ya que algunas estaban muy



limitadas en sus capacidades de comprension y de accion. Por
tanto, consideramos la participacion conforme alos nivelescorres-
pondientes, a las posibilidades de | as personas con retraso mental.

El objetivogeneral dela Comisién de Usuariosera: «Ofrecer a
los usuarios un espacio propio donde pudieran expresar susinquie-
tudes cotidianas».

La temporalizacion de la experienciafue la siguiente:

e Elaboracion del proyecto: de junio a septiembre 1995

e Puesta en marcha del mismo: octubre y noviembre 1995
(seleccion cerrada de los componentes dela Comision / infor-
macion alas familias de los interesados / primera reunion de
grupo en d mes de noviembre)

e Duracion de la experiencia: de junio 1995 a junio 2000

Los recursos humanos con los que se contaron fueron las dos
Trabajadoras Sociales de la Asociacion en la seleccion de candida-
tos y contactos con las familias y |a persona de apoyo que asumio
el programa como tal.

La Comision de Usuarios comenzo su andadura con dos premi-
sas basicas:

1. Lacondicion deadulto como paso previo ala participacion.
2. Ladelimitacion delas funciones de la persona de apoyo.

Las actividades desarrolladas alo largo de cuatro afios (noviem-
bre 1995 - diciembre 1999) han estado marcadas por |os intereses
de sus componentes, 13 adultos con edades comprendidas entrelos
23y los 41 afos.

El instrumento béasico de trabajo han sido reuniones quincena-
lesy posteriormente mensuales de 2 horas de duraci6n como maxi-
mo. A partir de ahi surgieron otras actividades que desglosamos a
continuacion:



¢ Temasabordados:-«€ltrabajo», «el ocioy € tiempo libren, «<mi
experienciaen lafamilia)) «mi experienciaen vacaciones, «la
condicion de minusvalia», «los medios de comunicacion y la
discapacidad», ((funcionamientode la tarjeta Travel Club y
Lector 10», «las lineas erdticas)), ((funcionamientode la Aso-
ciacion))y «la sexualidad».

¢ Participacion en las Campafias de Divulgacidn de Apdema.

¢ |ntercambios de opinién con Miembros de la Junta Directiva.

¢ Participacidn en € boletin asociativo Txirripistina.

* Reuniones conjuntascon los Grupos de Familias de Apdema.

e Participacion en los programas radiofénicos mensuales de la
Asociacion.

e Organizacion de un ciclo de charlas sobre la situacion laboral.

¢ Asistencia al Encuentro de Autodefensores celebradoen Londres
en marzo 1997.

¢ Asistencia a las Jornadas «La propia voz» celebradasen Valen-
ciaen febrero 1998.

e Responsabilidad del programa mensual de Onda Cero de un
miembro del grupo desde noviembre de 1998.

A partir de enero del 2000 esta Comision de Usuarios se convir-
tio en Grupo de Autodefensores 1 por lo que ha trabajado la filoso-
fia de dicho programa.

Nos ha parecido fundamental que la valoracidon de esta expe
riencialarealicen las partes interesadas, a saber, |0s propios usua-
rios, los miembros de la Junta Directivay las familias.

Impresiones sobrela Comison de Usuarios

El martes 20 de mayo tomé contacto por primera vez con €l
grupo que componen la Comision de Usuarios.



Debo confesar, y ahora no meimporta hacerlo, que meresistiaa
la reunion. Pereza, recelo, cierta desconfianza y algun prejuicio
constituian una barrera detras delacual me escudaba parano asis-
tir, pero @ sentido delaresponsabilidad fue € detonante para estar
presente esa tarde.

Sin embargo llegé la reunién y conoci a Blanca, Antonia, Jose-
ba, M." Carmen, M." Pilar, Jesus, José M.", Esther, Julia, Pedro, Joa-
quin, M.* Mar y Belén. A partir de ese momento modifiqué mis
planteamientos y venci completamente mis resistencias anteriores.

Acababa de conocer a unas personas formidables. Jovenes y
muy, muy valientes. El grupo es un campo de trabajo muy estimu-
lante, es la demostracion de que todas las personas, sean las que
sean sus dificultades, pueden y deben organizarse para 'constituir-
se en ciudadanos de pleno derecho e integrarse en la sociedad.

El grupo del que hablamos esta constituido por trece personas
en un tramo de edad comprendido entre los 23y 41 afos. Es decir,
un grupo de mujeres y hombres jovenes, que han establecido unas
fuertes relaciones personales, que dan al grupo cohesion y fuerza.

De €llos, algunos trabajan, otros estudian y otros, como tantos
jovenes en nuestro pais, esperan encontrar un trabajo que les per-
mita adquirir una autonomia vital y personal que tan duramente
van conquistando.

Algunos de éllos forman parejay viven independientes, vencien-
do infinidad de dificultades, pero las afrontan con una seriedad,
fortalezay alegria que son ejemplo.

Debo sefidar de manera muy significativa y especial por su
importancia y calidad, € trabajo de apoyo, imprescindible en este
caso, de Amalia

Después de haber conocido €l grupo se llegaa convencimiento
de que es posibley necesario trabajar con estos jévenes deficientes
para hacerlos mas autbnomos, mas adultos, mas responsables y
més integrados, continuando los contactos con ellos, y con la natu-



ral procedencia que este colectivo exige, ir creando otros grupos
similares.

VitoriaGasteiz, 16 de junio 1997

Nota —Egta carta fue entregada a la Comision de Usuarios por
los miembros de la Junta Directiva que habian asistido a sus reu-
niones en turnos de a tres personas.

La hijade uno de ellos comenzé en 1998 en € primer Grupo de
Autodefensores que se cred en Apdema gracias a programa de
Feaps.

Nuestra experienciaen la Comison de Usuarios

Vamos a contar |o que ha sido nuestra experienciaen € grupo a
lo largo de estos afos. En los papeles figura como la Comision de
Usuarios, pero para nosotros es nuestro grupo, aunque entendemos
que a todo hay que ponerle un nombre.

Empezamos porque nosllamaron y nos ofrecieronla posibilidad
de participar en un grupo que se iba a formar con jévenesy adul-
tos que como ultimo objetivo pretendia la plena participacion de
sus miembros dentro de la Asociacion. Nos animamosy aqui esta
mos.

Os tenemos que decir que no empezamos todos |os que estamos
ya que 4 personas se han ido incorporando mas tarde. Ahorasomos
13y un profesional que nos apoya.

Ademas de todos | os temas que hemos trabajado, lo mas impor-
tante es lo cobmodos que nos sentimos en € grupo, laamistad entre
nosotros, la confianza que tenemosy las bromas que nos hacemos.
Ha sido muy positivo, no nos lo imagindbamos asi, y la verdad es
que tenia que haber funcionado antes.

A nive personal nos ha servido para conocer mas nuestra Aso>
ciacion (como funcionay al personal) y a gente de fuera. Nos ha



ensefiado cosas sobre sexualidad que antes no habiamos podido
hablar con naturalidad y sin tapujos. Nos hemos atrevido a hacer
cosas que nunca hubiéramos pensado, en resumen nos hemos
podido lanzar alaaventuray en ocasiones nos hemos podido equi-
VOocH.

La Comision de Usuariosvista por lasfamilias

Mi punto de vistacomo madre de una joven con retraso mental
respecto ala Comision de Usuarios es bastante positivo, digo bas-
tante y no digo muy por los ¢inconvenientes? que este programa
nos acarrea a las familias.

Cuando se comenz6 con esta experiencia, pensamos que muy
pocos podrian acceder a él porque si tenian que pensar, hablar en
el grupo, opinar sobre diferentes temas, la mayoria no seria capaz,
se aburririan y terminarian dejandolo.

Pero nuestra sorpresa fue grande cuando hemos visto que no se
aburrian, que eso les gustaba, que cuando volvian a casa querian
poner en précticalo que habian aprendido en € grupo, y eso oca
sionaba algun trastorno en la convivenciacuando esta chica siem-
pre hacia lo que se le mandaba y desde que acude a grupo quiere
explicacionesy desea que su opinion se tenga en cuenta.

Pronto nos dimos cuenta de que no se aburrian, todo lo contra:
rio, con su entusiasmo hacian que los grupos crecieran y se incor-
poraran comparieros de taller o del grupo de Ocioy Tiempo Libre.

Es més facil y rapido lo que hemos venido haciendo, que noso-
tros elijamos la ropa que se van a poner, decidamos donde tienen
que ir, con gquien tienen que ir, que programa de television quere-
mos ver, etc. Sin pensar siquiera que elos pudieran querer otra
cosa. Los hemos dejado a margen de | as decisiones porgue es mas
préctico, porque no lo van a entender, porque lesdaigual, para que
no sufran...siempre creyendo que lo haciamos por su bien.



Con esta Comision hemos visto |os cambios que se han ido pro-
duciendo, han comenzado a decir como les gustaria que les trate-
mos, quieren participar de las decisiones que se tomen en casa,
quieren elegir su ropa, quieren que les explique con detalle los
problemas que van surgiendo en la convivencia diaria, quieren
salir con los amigos hasta més tarde, quieren vivir en paregja, quie-
ren ...

Nuestros hijos-as estdn encantados por encontrar un lugar
donde se les esta «dejando» en unos casos «potenciando» en otros,
ser ellos mismos. Hasta ahora habiamos creido que podiamos pen-
sar por elosy que lo que decidiamoseralo correcto, por € contra
rio ahora son elloslos que piensan (por cierto con bastante sentido
comun) y nos hacen planteamientos que no esperdbamos, consi-
guiendo que nos paremos a pensar y comencemos a cambiar de
actitud.

En definitiva quieren lo que queremos los demas, ser personas
respetadas, con las caracteristicas particulares de cada uno, pero
es0 crea los ¢inconvenientes? en las familias, era més fécil antes
cuando no te llevaban la contraria, pero reconozco que gracias a
este tipo de grupos vemos €l futuro con méas optimismo.

Nos estan demostrando que son capaces de hacer muchas mas
cosas que las que creiamos, que pueden ser mucho mas autbnomos
y que van a poder tener una mejor calidad devida.

NACIMIENTO DE LOS GRUPOS DE AUTODEFENSORES

Introduccion

Una nuevavoz se esta empezando a hacer sentir entre nosotros,
y pide que se le escuche. Eslavoz delas personas con retraso men-
tal. Hasta ahora, otros habian hablado en su nombre, creyendo que
carecian de capacidad para hablar por si mismas. Nuestratarea es



ahora escucharlas aellas, ayudarlesa participar como igualesen la
vida de la comunidad y proporcionarles la oportunidad de tomar
decisionessignificativas.

Sin embargo una cosa es afirmar su derecho a participar y otra
cosa es ponerlo en practica. No todas|as personas con retraso men-
tal estan todavia preparadas para hablar por si mismaso para par-
ticipar en lavidade su comunidad. Hasta que |a sociedad en gene-
ral proporcione las circunstancias necesarias para que estas
personas tengan la oportunidad de participar a maximo de sus
posibilidades, necesitan amigos y otras personas cercanas a €llas
que actien como defensoresy al mismo tiempo lesayuden a quese
defiendan por si mismas.

Las personas con retraso mental tienen derecho a participar en
lavidadelasociedad y tomar decisiones,como lo tienen los demés
ciudadanos. Tienen & derecho a

e tomar decisionesy degir
* interactuar con la gentedentroy fuera de la familia

e tener la experienciade erroresy desenganosy de que se
les ayude a dominar los sentimientosrelativosa los mis
mos

e recibir ayuda para desarrollar sus propiosgustosy pun-
tosdeviga

e s [lamadosadultosy tratadosde una maneraapropiada
asu edad

Sobre todo, tienen derecho a ser escuchadosy ser tratados con
respeto y dignidad. Aunque se estd empezando a oir su voz, cree-
mos que se puede hacer mas para ayudarles a participar mucho
mas plenamente y en un plano de igualdad en la vida de su comu-
nidad local.



Justificacion del Programa

Nos debemos remontar al 8.° Congreso Mundial delalLSMH de
Nairobi en 1982 para encontrar en cierto modo € germendel Pro-
grama que ahora pretendemos poner en marcha. Un grupo de per-
sonas con retraso mental presentaron una serie de recomendaci o-
nes entre las que estaban:

— Deberia invitarse a mas personas deficientes mentales para
tomar parte en los comitésy actuar en las comisiones.

— Es importante que seamos llamados adultos y que seamos
tratados como todos los demas.

— Las asociaciones nacional esdeben cel ebrar reuniones de per-
sonas deficientesmental es para prepararlas parad congreso.

— Cada asociacion nacional y local debe tener personas con
deficiencia mental en su Junta.
Laligadebe ayudar a cada pais a promover grupos como las
((personasprimero))en su pais.

— En d préximo Congreso nos gustaria reunirnos de nuevo
paraexplicar lo quesignificaser deficientes mentalesy lo que
no significa.

Posteriormente La Liga Internacional de Asociacionesen favor
de las personas con deficiencia mental elabord una toma de posi-
cion sobre «PARTICIPACION EN LA VIDA DE LA FAMILIA Y DE
LA COMUNIDAD))en 1985 que sigue siendo absolutamente actual
y en cierto modo d manual basico para hablar de autodefensores.

Desde FEAPS se ha asumido esta toma de posicion para poner
en marcha e Programa de Grupos de Autodefensa, independiente-
mente de experienciasque pudieran estar funcionando a nivel esta-
tal en este momento. Se trata de tener un marco de referencia
comun que sirva de guia para la creacion de nuevos grupos de
Autodefensoresen un futuro. A medio - largo plazo conseguir una
realidad generalizada de participacion de las personas con retraso
mental dentro de Feaps.



La experiencia piloto se concreté en cuatro Federaciones
(Andaluza, Madrilefa, Navarray Vasca) alo largo de 1998. A tra-
Vvés del programa a realizar a lo largo ddl afo 1999 se pretende,
por una parte crear y consolidar (es decir, hacer estables) al
menos 9 nuevos grupos de autodefensores, uno por cada locali-
dad participante, y por otra hacer un adecuado seguimiento de
los cuatro grupos constituidos en € programa realizado en 1998.
Se va a ampliar d numero de experiencias creando nuevos gru-
pos, tanto en las cuatro Comunidades Autdbnomas que iniciaron
e programa en el afio 1998, como en las cinco que seincorporan
ahora. Se mantiene, por tanto, la idea de desarrollar ((experien-
cias piloto)) como nucleos que en € futuro sirvan de motor para
crear grupos de autodefensores en todas las Comunidades Aut6-
nomas.

En & afio 2000 € mecanismo de incorporacion de nuevas Comu-
nidades es exactamente d mismo que acabamos de exponer.

Partimos de que no existe una cobertura publica para esta acti-
vidad y que esla propia Confederacion laque hace una ofertaalas
personas con retraso mental. En ela van implicitas dos premisas
fundamental es que conviene recordar:

— Su participacion en e movimiento asociativo desde la condi-
cion de adulto.

— El abandono del concepto de «defensa» y la adopcion del
de «autodefensa» de acuerdo a las posibilidades de cada
uno.

Objetivogeneral ddl Programa

«Crear grupos en los que cada miembro dispongade su propio
espacio para expresarsey manifestar sus necesidadesy deseos».



OBJETIVOSESPECIFICOS DE CADA GRUPO
DE AUTODEFENSORES

Ayudar alos miembros del grupo a alcanzar mayores cotas de
autonomia personal y social dentro del grupo.

Dotar a los miembros del grupo de habilidades basicas de
comunicacion y funcionamiento de grupo.

Facilitar alos miembros del grupo la participacion en lavida
asociativa «aqui y ahora» Sin cortapisas previas ni expectati-
vas sobredimensionadas.

Posibilitar alosmiembrosdel grupo e aprendizajede tomade
decisionesen su vida cotidiana.

Incrementar las posibilidades de autodefensa de los miem-
bros del grupo.

Pautasde funcionamientodel programa

Revision de laliteratura y documentacion existente.

Conocimientode dicho material por parte de los responsa-
bles del programa en cada Federacion.

Elaboracién de un borrador con pautas de accién concretas
contrastado por todas |as Federaciones implicadas antes de
Su puesta en marcha.

Seleccion de las personas responsables del programa en
cada Asociacion.

Presentacion del programa en los sectores implicados de
cada Asociacion: profesionales, familias y personas con
retraso mental .

Ofertay captacion de candidatos / miemhros del grupo de
autodefensores.



7. Constitucioninicial delos grupos.
8. Formacion de los grupos.

9. Coordinaciény seguimiento de los responsablesdel progra-
ma en cada Asociacion.

10. Intercambio de experiencias entre los diferentes grupos:
Encuentro Naciona de Autodefensores.

Funcionesde la persona de apoyo

Todo d mundo necesita apoyo, consgjo y animo en su vidadia
ria. En @ caso de las personas con retraso mental esto se agranda
puesto que hay aspectos de su vida que estan mas limitados. El
hecho de contar con una persona de apoyo en |os grupos de Auto-
defensores plantea definir claramente tanto su perfil como su
cometido. Pensamos en:

¢ Una persona especia paralos miembros del grupo, cercana,
asequible, disponible ante las necesidades y que se toma ver-
dadero interés por @ mundo de | as personas con retraso men-
tal.

* Una persona que tiene conocimientos o habilidades que
puede compartir con las personas con retraso mental para
ayudarles.

e Una persona que ayuda a las personas con retraso mental a
comunicarse para que obtengan un trato justo.

La persona de apoyo:
e Ayuda a hacer elecciones con conocimiento.
¢ Ayudaa expresar |las distintas opiniones.

¢ Facilitauna relacion basada en laconfianzamutuay € enten-
dimiento.

¢ Escucha atentamente.



¢ Conoce bien alas personas con retraso mental.
¢ Consulta antes de hablar por |os propios interesados.

e Animaa que hablen los propios interesados, siempre que sea
posible.

¢ Rspeta e derecho alaintimidad de las personas con retraso
mental.

e Laclaveesd apoyo no € control, ni ladireccion.
e Empatiza con los miembros del grupo.

¢ No es la protagonista del programa, méas bien un medio del
mismao.

¢ No adopta una actitud paternalista.

DESCRIPCION DEL FUNCIONAMIENTO ACTUAL DE LOS
GRUPOSDEAUTODEFENSORES

Presentaciondd Programa de Autodefensor es
en la Asociacion

El primer paso fundamental esla presentacion del programa a
la Junta Directiva de la Asociacion en la que se vaa poner en mar-
cha e Programa puesto que la entidad tiene que asumir el cambio
de mentalidad y las repercusiones que puede tener.

Ofertay captacion de candidatos/ miembrosde grupo
de Autodefensores

El Programa de Autodefensoresen su inicio no esta abierto a
todas las personas con retraso mental que deseen participar, ni por
supuesto a todos los candidatos que propongan los profesionales o



las familias. La razon de esta afirmacion es que se trata de una
experiencia piloto y que partimos de unos requisitos minimos de
los futuros componentes de |os grupos:

Pr eferentemente pertenecer a la Institucion promotora del
Programa.

I nter és per sonal (no seria adecuado que por recomendacion
familiar o profesional participara una persona si ela real-
mente no |o desea a pesar de tener e conocimientode la acti-
vidad).

Edad: grupos homogéneos en relacion ala edad.

Sexo: tratar de conseguir un grupo mixto sin especificar por-
centajes en funcion de dicha variable.

Nivd de autonomia: de acuerdo a la nueva definicion de
retraso mental, pensamos en personas con un nivel de auto-
nomiaque unicamente precisarian de apoyos de tipo INTER-
MITENTEYyY LIMITADO en las areas de comunicacion, habili-
dades sociales, utilizacion dela comunidad y autodireccion.

Posteriormente, y después de evaluar la experiencia piloto, cada
Asociacion decidira si los mantiene o los amplia.

Seleccion de los candidatos

a)

b)

c)

d)

Recoger informacion de los profesionales antes citados
sobre los candidatos potenciales.

Recoger informacion de las propuestas familiares.

Recoger |as propuestas concretas de | as personas con retra-
so mental a través de las Trabajadoras Sociales de la Ao
ciacion.

Elaborar un listado previo con todos los datos anteriores.
Contrastar toda lainformacion recibida.



f) Decidir o acordar las personas que van a formar € grupo,
teniendo como premisa fundamental € perfil citado.

g) Entrevistar individualmente a las personas seleccionadas.
Laentrevista la realizara la persona de apoyo.

h) Puestaen marchadel grupo con un maximode 12 personas.

Congtitucién inicial de los grupos

Los grupos comienzan su andadura con reuniones quincenales
en e primer trimestre, para pasar posteriormente a una periodici-
dad mensual si se considera oportuno.

La duracion de las reuniones sera de horay media, ampliable a
dos horas méximo en casos puntual es.

La horay el diaserafijado por € propio grupo de acuerdo alas
obligaciones personales y laborales.

Para poder alcanzar €l objetivo general del Programa, esimpor-
tante facilitar un espacio en d que todos se sientan comodos. Esto
se puede conseguir teniendo en cuenta pequerios detalles como:
espacio fisico agradable, posibilidad de tomar un café (antes,
durante o después de la reunion), hacer un pequefio descanso s
grupo lo considera necesario, aprovechar los cumpleaios de los
miembros del grupo para organizar una pequefia merienda, orga-
nizar cenas en fechas sefiadladas s os interesados |o deciden, ela
boracion por parte de los interesados de sus propias normas de
grupo (fumar, puntualidad, compromiso de asistencia, cadena de
avisos...).

Todo lo expuesto estd sujeto a cambios dependiendo de las
caracteristicas y necesidades del grupo. No debemosolvidar queen
este momento estan funcionando alrededor de 30 grupos en toda
Espana.



Funcionamiento cotidianode los grupos

Partiendo que cada personay cada grupo tiene su propio ritmo
y necesita un tiempo diferente, podriamos hablar de un patrén de
funcionamiento comun. En este momento |os grupos estan consti-
tuidos aproximadamente por 12 personas, hombres y mujeres de
edades similares y niveles de autonomia parecido.

La principal diferencia es que algunos llevan funcionando tres
anosy otros acaban de comenzar en enero de este afio.

La periodicidad de las reuniones es quincenal y las modificacio-
nes s las hubieralas realiza el grupo por cuestiones de calendario
laboral, vacaciones, etc... La duracion de cada sesion es de hora 'y
media, maximo dos. En algunos grupos se hace un pequefio des-
canso para tomar café, en otros lo hacen al principio a modo de
saludo y algunos al finalizar la sesién van a tomar algo fuera.

Laasistencia alas reuniones en general es muy alta, podriamos
hablar de un 90% de media. Las faltas de asistencia estan justifica
das y cada grupo ha elaborado un sistema de avisos para excusar-
se ante sus compaferos.

Este aspecto va muy unido al compromiso que adquirieron los
miembros del grupo al comenzar € programa. Comenzar en un
Grupo de Autodefensores significaba adquirir un compromiso y
una responsabilidad, pero al mismo tiempo tener la posibilidad de
abandonar en el supuesto de no encontrar |0 que se buscaba. La
decision de abandonar del grupo ha sido en lamayoria delos casos
del propio interesado-a y como tal se ha abordado en € grupo. En
casos muy concretos ha habido presiones familiares y la personade
apoyo hatenido que mediar con € interesado-a con € fin de recor-
dar que uno de los objetivos del Programa era la toma de decisio-
nes de las personas con retraso mental.

El nivel de participacion ha sido muy alto desde € principio.
Esto quiere decir que todas las personas del grupo han hablado y
compartido experiencias. Las personas de apoyo han considerado



fundamental que cada uno tenga «su espacio y su tiempo» en €
grupo.

Los temas centrales que se han abordado y que mayoritaria
mente han coincidido en todos los grupos han sido: la falta de
empleo, las dificultades de tener una vida independiente, de adul-
to, lasdificultades para mantener unarelacionde pargjay unavida
sexual, laincertidumbre sobre un futuro con muy pocas perspecti-
vas de cambio, las relacionesfamiliares, quienes somos, cOmo nos
ve |a sociedad.

Curiosamente a su vez han sido los temas basicos de los dos
Encuentros Nacionales celebrados en Sevilla 1998 y en Toledo
1999.

Por parte de las personas de apoyo se han mantenido reuniones
de coordinacion y seguimiento del programa que han facilitado €l
intercambio de informaciones en cuanto a la vida de los grupos,
comprobando que aparecen una serie de pautas comunes.

Ademés de las reuniones, los grupos han realizado otra serie de
actividades que han facilitado su implicacion en |la vida asociativa
yles han proporcionado unacierta proyeccion hacialacomunidad.
Algunas de estas intervenciones han sido:

e Entrevistas en diferentes medios de comunicacion.

¢ Intervenciones periddicas en programas de radio (algunas
asociacionestienen programas fijosen diferentesemisorasen
los que han participado autodefensores).

e Charlas-coloquios en distintos foros: universidad, escuelas
universitarias, exposiciones...).

¢ Participacion en Congresos: dos autodefensoresy una perso-
na de apoyo estuvieron en & Congreso Internacional de La
Haya en agosto de 1998.

¢ Participacionen los Gruposde Familiasdelas diferentesAso-
ciaciones.



e Programas de Radioaficionados organizados exclusivamente
para Autodefensoresen junio 1999 y 2000.

e Organizacion de pequefios grupos de vacaciones por su
cuenta.

IMPRESIONESDEL FUNCIONAMIENTO DE LOS GRUPOS
DE AUTODEFENSORES

Hemos abordado este pequefio articulo del Programa de Auto-
defensores de una forma descriptiva, ya que nos parece muy pre-
tencioso hacerlo de otro modo cuando estamos inmersos en €
mismo.

Con mas motivo, no nos parece correcto hablar de una valora
cion del mismo, seria precipitado y nuestro objetivo es abrir puer-
tas. Por tanto, desdela descripcidén vamosa hablar de procesosy lo
planteamos como una serie de impresiones.

Esimportante resefiar que con anterioridad ala puestaen mar-
chade Programa han existido practicamente en todas las Asocia
ciones experiencias anteriores (Grupos de Opinion, Grupos de
Debate, Comisidon de Usuarios, Asociaciones Juveniles...) que han
servido de apoyo para que este programagerminaray obtuvieralos
resultados de los que hemos hablado.

Impresiones que consideramos importantes a lo largo de tres
anos de funcionamientos son:

e Paralaimplantacion de un Programa de estas caracteristicas,
es necesario la realizacion de un trabajo previo en las Asocia
ciones, fundamentado en los principiosy filosofiadel mismo.

e El trabajo de equipo de las personas de apoyo ha sido muy
productivo, tanto las reuniones de coordinacion como la
supervisiony formacion recibida.



Losgrupos se han dedicado al debate de lostemas que masles
preocupan y a la participacion en actividades en la comuni-
dad para dar a conocer sus problemas. Igualmente se empie-
za a notar un mayor conocimiento e implicacién en la vida
asociativa.

Hemos observado que las personas con retraso mental esta-
ban esperando una oportunidad como esta para hablar y
expresar sus problemas, inquietudes, necesidades, ilusiones,
etc... En este sentido hemos encontrado personas que consi-
deraban que ya habia pasado su momento y era demasiado
tarde, que estaban en cierto modo desengafiadas, o por € con-
trario que les ha parecido fantéstico.

De los temas trabajados en los grupos, destacamos con un
protagonismo especial, el del empleoy lafamilia, siendo éste
ultimo un referente constante, sobre € que se vierten criticas
y a mismo tiempo se busca apoyo para cambiar la situacion
personal del autodefensor. En algunos grupos ha servido para
realizar actividades especificascon las propias familias.

En la evolucion de los grupos, han sido muchos los procesos
identificados. En la primera etapa destacaremos como defini-
torios un proceso de quea continua y de acercamiento pro-
gresivo a la aceptacion como personas con retraso mental.

Conseguir que cada uno de los miembros de los grupos llegue
a aceptarse como persona con retraso mental y a identificar
cual es son sus necesidades de apoyo, es un objetivo basico que
planteado como meta a largo plazo, sustentara una vida sana
COMO grupo.

Los grupos de autodefensores colocan a las personas que en
ellos participan en una situacion nuevay Unica en sus vidas.
Por primera vez tienen la oportunidad de expresarse libre-
mente y de ser escuchados con la atencién y € respeto que
cualquier persona merece. El uso que los miembros ddl grupo
hacen de esta situacion, es necesariamente reiterativo. Es esta



por tanto, la primera cuestion a la que la persona de apoyo
debe permanecer atenta, pues la necesidad de expresion y
podnamos decir que de liberacion, explosion de sentimientos
gque se da en € grupo, puedellevar a mismo a unasituacion
de quegja continua, en la que sea dificil avanzar.

Para la continuidad del grupo, es necesario entrar en € andli-
sis de las qugjas, profundizar en los porqué, € grupo debe
enfrentarse a buscar las causas que expliquen la situacion de
marginacion y discriminaci on que viven en € mundo laboral,
familiar y social en general. En este proceso nos vamos a
encontrar en un primer momento en € que las razones que
explican las diferentes situaciones de marginacion expresa
das, estan siempre fuera de los miembros dd grupo en cuan-
to a personas individuales.

Introducir en € discurso la idea de cambio, abre las puertas
para la aceptacion e identificacion de las necesidades de
apoyo que cada uno tiene. Cuando se plantean en & grupo
cuestionescomo: ¢qué podemos hacer paracambiar mi situa-
cion? ¢qué responsabilidadestenemos que asumir para afron-
tar con éxito las tareas de lavida cotidiana?, € grupo empie-
za a volverse sobre si mismo, a mirar hacia dentro, y
comienza una nueva etapa en la que debe aparecer € equili-
brio entre dos ideas que deben ser convergentes: |a sociedad
me margina y yo puedo cambiar esa situacion. Findiza la
etapa de autocomplacencia en la que los grupos de autode-
fensores, pueden permanecer, segin nuestra experiencia,
entre uno o dos afos.

Los primeros meses de vida de estos grupos, estan centrados
en laexpresién de quejasy en la satisfacci dnque proporciona
a sus miembros d disponer de un espacio en € que puedan
expresarse libremente. Este punto o hemos corroborado en
los dos Encuentros Nacionales celebrados en Sevilla 1998 y
Toledo 1999.



e El proceso de aceptacion como personas con retraso mental
es lento y complicado, y la persona de apoyo no debe tener
prisas. Es una realidad de la que han estado tan al€jados que
no podemos planteamos conseguir resultados en un plazo
breve de tiempo. Aunque si es importante que esté presente
como objetivo de esta primera etapa, s no realizamos un tra
bajo quellevealos miembrosdel grupo aidentificar sus nece-
sidades de apoyo, les estaremos colocando de nuevo fuera de
la realidad, en un entorno en & que toda protesta y reivindi-
cacion puede vder, pero sin afrontar las responsabilidades
gue como adultos se lesva a exigir.

* Hay queandar un camino gque comienzadesdecero, yaqueen
las experiencias que hemos contrastado estos afnos, no han
sido extranos los casos de miembros de algunos grupos que
pensaban que «las personas con retraso mental eran otros,
por ggemplo los sindromes de Down. Nosotros estamos aqui
para ayudarles a €ll09)).

e Cadagrupo y cada persona necesita un tiempo diferente, «su
tiempo)), «su ritmo» Yy las personas de apoyo hemos tenido
que aprender esta premisa basica. No se trata de que noso-
tros marquemos los tiempos y los ritmos de los grupos de
acuerdo a nuestras propias expectativas, mas bien todo 1o
contrario.



