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Resumen

El Proyecto Vida Independiente es un escenario de entrenamiento para que las personas con dis-
capacidad puedan aprender a vivir de la manera mds auténoma posible. En este articulo se anali-
zan en profundidad, utilizando la metodologfa del estudio de casos, a dos usuarios con discapa-
cidad intelectual que han pasado por el proyecto. Las conclusiones a las que se llegamos después
de que los jévenes convivan en la experiencia nueve meses con estudiantes del Campus de Huesca
(Universidad de Zaragoza), es que favorece el desarrollo de habilidades sociales y de autonomia
personal en los jévenes con discapacidad, situdndolos en mejores condiciones para poder abordar
una vida independiente.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, vida independiente, autonomia personal, habilidades
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Abstract

The Project Independent Life is a scenario of training for people with disabilities to learn to live
in the most autonomous possible. In this article is analyzed in depth, using the methodology of
the study of cases, two persons with intellectual disabilities who have passed through the project.
The conclusions that arrived after the young people living this experience of nine months with
students of the Campus of Huesca (University of Zaragoza), is that favours the development of
social skills and personal autonomy in young people with disabilities, placing they in better con-
ditions in order to be able to take a independent life.
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1. INTRODUCCION

Este articulo describe una investigacion que se estd desarrollando desde la Facultad de
Ciencias Humanas y de la Educacién de Huesca (Universidad de Zaragoza). Es una expe-
riencia pionera en nuestra ciudad, que hemos denominado «Hacia una vida independien-
te». Este proyecto consiste en que jovenes universitarios conviven con jévenes con disca-
pacidad a lo largo de un curso escolar en un piso de estudiantes. Con este proyecto se
ofrece un escenario innovador que permite que los jovenes con discapacidad adquieran
una mayor autonomia personal y mayor independencia en determinadas actividades de la
vida diaria, especialmente las relacionadas con el funcionamiento dentro de la vivienda.

Las personas con discapacidad constituyen un sector de poblacién heterogéneo,
pero todas tienen en comun que, en mayor o menor medida, precisan de garantias
suplementarias para vivir con plenitud de derechos o para participar en igualdad de con-
diciones con el resto de ciudadanos en la vida econdmica, social y cultural del pais. Por
ello creemos que resulta fundamental disefiar nuevos escenarios de aprendizaje como
pisos de convivencia encaminados al desarrollo de habilidades para una vida mds inde-
pendiente y nuevos perfiles de apoyo como los mediadores estudiantes universitarios
que contribuyan a que los j6venes con discapacidad puedan vivir de la manera mds au-
ténoma posible y disfruten de la mayor calidad de vida.

Las dificultades de una persona con discapacidad tienen su origen en sus limitacio-
nes personales, pero también y sobre todo en los obsticulos y condiciones limitativas
que aparecen en la propia sociedad, estructurada en base al patrén de la persona que res-
ponde al tipo medio. Dentro de estas limitaciones, la posibilidad de desarrollar una vida
independiente es quizds una de las que mantiene todavia mayores lagunas. Por todo ello
nuestro proyecto se puede enmarcar en un movimiento promovido por algunas orga-
nizaciones de personas con discapacidad, organismos internacionales y expertos a favor
del modelo de «vida independiente» que ha dado nombre a esta experiencia.

La autonomia personal es uno de los aspectos mds importantes en el desarrollo de
las personas. Por ello, el aprendizaje (y por tanto la ensefianza) de habilidades de auto-
nomia para la vida diaria, habilidades con el vestido, con la alimentacidn, con el aseo,
con las tareas de hogar, realizar trayectos cotidianos, tener responsabilidades y asumir-
las, etc., es una necesidad de todas las personas. Este aprendizaje se inicia en los prime-
ros meses y se va desarrollando a lo largo de las distintas etapas vitales.

Con este proyecto ofrecemos una posibilidad de intervencidn en este aspecto del
desarrollo personal. Queremos contextualizarlo dentro de los cambios que se producen
en la concepcidn de la discapacidad en general y de la discapacidad intelectual en parti-
cular. Los conceptos van cambiando por cuanto son fenémenos vinculados a una reali-
dad social determinada. Hoy la sociedad aboga por la pluralidad, la integracion de ideas
y el encuentro en la sociedad de todos los ciudadanos.

En este contexto, se exigen nuevos marcos de comprension, nuevas actitudes hacia la
discapacidad desde el respeto a las diferencias y la igualdad de oportunidades de todos
los hombres y mujeres, y desde el reconocimiento de las que son sus posibilidades en el
marco de la discapacidad: poner en evidencia que estas personas son capaces de desen-
volverse en el dmbito social con mayor autonomia e independencia de la que muchas
veces se les reconoce y para ello consideramos que esta experiencia, programada para ser
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llevada a cabo en Huesca, podrd aportar informacién significativa. Huesca, por sus carac-
teristicas, es una ciudad especialmente adecuada para ello; su ndmero de habitantes no es
muy amplio y ello favorece una relacién ciudadana acogedora, humana y controlable.

La metodologia de investigacion empleada ha sido la cualitativa. En concreto el mé-
todo de casos como herramienta de investigacidn en las ciencias sociales. La recogida de
informacidn bésica consistié en observaciones sistematicas, entrevistas semiestructura-
das llevadas a cabo con las personas con discapacidad, estudiantes universitarios y fami-
liares y escalas de evaluacién de habilidades para la vida diaria que se pasaron a las per-
sonas con discapacidad que convivieron en el piso. Se pasaron dichos cuestionarios al
inicio de su estancia y al final de la misma.

2. FUNDAMENTACION TEORICA

A lo largo de estas lineas vamos a desarrollar una fundamentacién tedrica que contex-
tualiza nuestro proyecto entre las principales y més recientes aportaciones en relacién
a la evolucién que ha tenido el concepto de discapacidad intelectual, calidad de vida,
autodeterminacién, autonomia personal y habilidades para la vida independiente.

2.1. Evolucién del concepto de discapacidad intelectual

La concepcion y las practicas sociales en relacion a las personas con discapacidad intelec-
tual han variado a lo largo de la historia. El concepto de retraso mental y su tratamiento
ha sufrido un cambio sustancial en los tltimos afios del siglo XX. Actualmente nos
encontramos ante un cambio muy importante en la forma de entender el retraso mental,
que ha pasado de visiones deficitarias e individuales a modelos ecolégicos, que entienden
las necesidades de las personas desde la oferta de servicios y apoyos que se proporcionan.

El concepto de discapacidad intelectual es un concepto social que se entiende cuan-
do se ubica en el contexto social. El concepto surge de la relacion entre el modo en que
una sociedad se organiza y articula y su forma de comprender las diferencias, las acti-
tudes que manifiesta y las respuestas sociales que genera ante ello. En consecuencia, este
concepto se caracteriza por ser dindmico y cambiante en la medida en que la sociedad
va evolucionando (Scherenberger, 1984; Aguado, 1995).

A finales de los afios 70 y la década de los 80 se producen momentos de cambio, en
un contexto de confusién por la pluralidad de enfoques existentes y métodos de inter-
vencién. Dos nuevos modelos surgen en este contexto: el prlmero un modelo educati-
vo Warnock, 1978 sobre integracidn escolar y que incorporé el concepto de necesida-
des educativas especiales. El segundo, el modelo propuesto por la OMS en 1982, que
establece un sistema de comprensién a través de la Clasificaciéon Internacional de Defi-
ciencias, Discapacidades y Minusvalias; en él se rompe con las categorias hasta entonces
establecidas y se centra la atencidn en el ajuste entre las personas y sus entornos y por
tanto en los servicios y necesidades de apoyo de las personas.

En 1992 la Asociacién Americana por el Retraso Mental (AAMR) propone una
nueva definicidn sobre retraso mental que trata de poner fin a la discusién sobre la vali-
dez del criterio de inteligencia, de conectar la definicién con algunos modelos més en
desarrollo de la psicologia y con otras perspectivas como la sociolégica. La nueva pro-
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puesta no s6lo trata de avanzar en una nueva conceptualizacién sino que ademds des-
arrolla un sistema de evaluacién para planificar los apoyos y servicios de acuerdo a las
necesidades detectadas. Este nuevo enfoque de la AAMR se ha profundizado en afios
posteriores, dando lugar a un nuevo paradigma sobre discapacidad intelectual, que se
concreta en la reformulacién que establecen Luckasson y Colaboradores (2002).

Todos estos cambios progresivos han supuesto una transformacién importante en la
politica de servicios que tiene que dar respuesta (apoyos, recursos, ayudas) a cada individuo
de su comunidad dentro del respeto a las diferencias individuales, del derecho a la igualdad
y a la equiparacién de oportunidades, asi cémo al reconocimiento de las capacidades.

2.2. Calidad de vida

Durante los dltimos afios, la preocupacién por el bienestar social y el interés por mejo-
rarlo, han dado lugar a la aparicién de este concepto objeto de estudio en la planifica-
ci6n de los servicios sociales y humanos. Sin embargo, la investigacidn sobre calidad de
vida no ha sido tan abundante en relacién a todos los grupos sociales; la mayoria del co-
nocimiento disponible se refiere a la poblacién adulta sin discapacidad. En los dltimos
afios se han incrementado las investigaciones sobre la calidad de vida de nifios, adoles-
centes o personas con discapacidad.

Existen més de cien definiciones acerca de lo que es la calidad de vida. Hay un resu-
men muy interesante en Cummins (1996) y en Goode (1994). El concepto de calidad de
vida es un concepto complejo y actualmente todavia no existe un consenso total en su
definicién. Nace la investigacion sobre este concepto en torno a los afios 60 del siglo pa-
sado, realizindose numerosos estudios que nos permiten conocer las principales carac-
teristicas del concepto e investigar posibles actuaciones para mejorar la calidad de vida
asi como para poder extenderlo a diferentes contextos.

En relacién a la discapacidad, este concepto se desarrolla como una prolongacién del
de normalizacién (Brown, 1988). La nueva concepcidn del retraso mental nos va lle-
vando hacia un modelo de servicios para todos, que garanticen la calidad de vida de
todo el mundo, incluidas las personas que presentan algtin tipo de discapacidad.

El objetivo de todo proceso educativo y formativo debe estar enfocado a mejorar la
calidad de vida de las personas a quienes se dirige. Schalock (1996) plantea que el concep-
to «calidad de vida» es un concepto multidimensional, formado por varias dimensiones:
bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones interpersonales, des-
arrollo personal, autodeterminacidn, inclusién social y derechos. Entre los predictores
para la calidad de vida sefiala factores personales (especificamente la conducta adaptativa
y la autodeterminacién) y otras variables del entorno, entre ellos el apoyo recibido.

La calidad de vida para personas con discapacidad se compone de los mismos facto-
res que para el resto de las personas. La calidad de vida aumenta cuando se da el poder a
las personas de participar en decisiones que afectan a sus vidas y cuando se da una acep-
tacion e integracién plena en la comunidad. En definitiva, se experimenta calidad de vida
cuando se tienen las mismas oportunidades que el resto de perseguir y lograr metas sig-
nificativas y se dispone de los apoyos necesarios para que las oportunidades sean reales.

En la década de los 90 se ha enfatizado la atencién hacia la Calidad de Vida. En esta
década, como ya hemos comentado, se produce un cambio en la conceptualizacion de
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la discapacidad intelectual y una redefinicién del papel de los servicios especificos y de
los servicios comunitarios. También se enfatiza el hecho de que las personas con disca-
pacidad intelectual expresen su manera de pensar y sus puntos de vista acerca de aspec-
tos relacionados con sus propias vidas.

Este cambio de actitud consiste en centrarse en la persona, tanto como individuo
como en relacidn con su entorno; parte de este cambio supone pasar de una orientacion
basada en el déficit a una estrategia de mejora apoyada en el reconocimiento de sus posi-
bilidades; y parte es debido a la consideracion del concepto de Calidad de Vida como
agente de cambio para mejorar la vida de las personas.

2.3. Autodeterminacién y autonomia personal

Un elemento o indicador fundamental que define el constructo calidad de vida es que el
individuo alcance la mayor autonomia personal. Cuando tenemos la primera reunién con
los padres de los jévenes usuarios de nuestro proyecto, les preguntamos qué quieren para el
futuro de sus hijos, y la mayoria nos han contestado que lo que desean es que sus hijos se
valgan por si mismos; el «valerse por si mismos» no es otra cosa que la autonomia personal.

Para que una persona con discapacidad logre esa autonomia tan ansiada por sus pro-
genitores y por ellos mismos es necesario que, desde el principio de su proceso educa-
tivo, los educadores tengamos muy claro el objetivo que queremos lograr: cada activi-
dad propuesta debe tener como fin dltimo la autonomia personal adquirida de manera
responsable y proporcionando la mayor calidad de vida posible.

La autodeterminacién es uno de los elementos centrales del concepto de calidad de
vida como ya hemos visto. Se refiere a la capacidad para actuar como el principal agen-
te causal de la propia vida y realizar elecciones y tomar decisiones relativas a uno
mismo, libre de influencias o interferencias externas indebidas (Wehmeyer, 1996).

A la hora de plantear qué componentes estdn relacionados con la autodeterminacién,
se considera que la autodeterminacion es una combinacién de habilidades, conocimien-
tos y creencias que capacitan a una persona para comprometerse en una conducta auté-
noma, autorregulada y dirigida a meta. Para la autodeterminacién es esencial la com-
prension de las fuerzas y limitaciones de uno, junto con la creencia de que es capaz y
efectivo. Cuando actuamos sobre las bases de estas habilidades y actitudes, las personas
tienen mds capacidad para tomar el control de sus vidas y asumir el papel de adultos.

El desarrollo de la autodeterminacién requiere de un sistema de apoyo que lo favo-
rezca, que estimule las iniciativas de la persona, que fomente su participacién en las
acciones relevantes para su vida, que promueva el establecimiento de metas personales,
que ayude a la persona a estar segura de si misma, a confiar y valorar sus logros, que
potencie la autonomia y favorezca la autorregulacién, etc.

La autonomia personal es uno de los componentes bésicos de la autodeterminacién.
Podemos considerar la autonomia personal como la capacidad que tiene la persona para
desarrollar una vida lo més satisfactoria e independiente posible en los entornos habituales
de la comunidad. Muchas personas con discapacidad manifiestan deficiencias en habilida-
des de la vida diaria que posibilitan la autonomia necesaria para obtener una minima auto-
suficiencia, pero es necesario constatar si se debe a su situacién personal o es consecuencia
de no haberles dado la oportunidad de desplegar todas sus posibilidades en este dmbito.
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Tradicionalmente, en los curriculos educativos de las personas con discapacidad inte-
lectual, se han propuesto programas de autonomia personal que van encaminados a prepa-
rarlos para vivir lo mds auténomo y autosuficientemente posible con su familia o en su piso
(con diferentes grados de apoyo), desarrollando sus capacidades de autocuidado y partici-
pando activamente en actividades cotidianas. Pero la propuesta no se ha actualizado sufi-
cientemente para poder reconocer sus posibilidades. Por ello, defendemos que el proyec-
to que proponemos permite desarrollar y generalizar la autonomia personal de las personas
con discapacidad, preparandolos para llevar una vida més auténoma e independiente.

2.4. Accesibilidad y adaptabilidad de los contextos

La accesibilidad y adaptabilidad de los contextos debe ser una condicién necesaria para
brindar oportunidades de participacién a las personas con discapacidad, oportunidades
que hay que considerarlas como derechos irrenunciables. Es necesario trabajar no sélo con
las personas con discapacidad, sino también en el contexto, lo que supone redefinir y revi-
sar actitudes y percepciones de familiares, profesionales y sociedad en general. En relaciéon
a la intervencién en los contextos hay que ofrecer apoyos en los mismos, proporcionando
oportunidades a las personas con discapacidad y disefiando dmbitos de participacion.

La planificacién de los servicios y la respuesta que la comunidad debe proporcionar
a las personas con discapacidad tiene que tener como eje al individuo, a partir del cual
se organizan las acciones. El objetivo no es crear programas y planes pensados especi-
ficamente para personas con discapacidad sino que de lo que se trata es de planificar ser-
vicios para el conjunto de los ciudadanos, que cuenten con los soportes necesarios para,
desde el marco de la comunidad, responder a las necesidades més especificas. Esta nueva
perspectiva en la ordenacién y planificacion de los servicios estd mds cerca de posibili-
tar unas condiciones de vida normales, también para personas con discapacidad, que es
la meta fundamental de nuestro proyecto «Hacia una vida independiente».

2.5. Habilidades para la vida independiente

La consideracién de las personas con discapacidad intelectual, como ya hemos comen-
tado, ha evolucionado a lo largo de la historia. Uno de los aspectos mds importantes del
cambio al que nos referimos ha sido el proceso de normalizacién. Actualmente se pre-
tende que las personas con discapacidad desempeiien el papel mas normalizado posible
en la sociedad. Para conseguir su total integracién social se busca, desde diferentes
dmbitos, su maxima habilitacién.

La mayoria de las personas con discapacidad intelectual cuando se integran en la escue-
la estdn faltos de destrezas sociales y para la vida que les permitan tener unas relaciones
interpersonales adecuadas y un buen desenvolvimiento social. Por ello, Cresham EN,
Elliott, S.N. (1987) defienden que la formacién en comportamiento adaptativo y adquisi-
cién de habilidades para la vida diaria se deben empezar a trabajar de manera sistematica
desde la escuela para favorecer su integracion social y sus relaciones interpersonales.

Vemos imprescindible, por tanto, que desde la escuela se proporcionen los medios
adecuados para que los alumnos con discapacidad adquieran las capacidades sociales
necesarias para interactuar con sus compaiieros de manera adecuada, para aumentar las
probabilidades de éxito de su integracion, para aceptar y ser aceptado por sus compa-
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fieros. También consideramos que es importante crear espacios que les permitan seguir
adquiriendo, una vez terminada la escuela, estas habilidades y que estos espacios deben
ser lo mds normalizados posibles para favorecer la generalizacion de sus aprendizajes.
Un espacio o entorno que cumple estos requisitos es el piso de vida independiente,
dénde jévenes con discapacidad comparten su vida con estudiantes universitarios de
edades similares. Este piso de estudiantes tiene un objetivo prioritario: que los usuarios
adquieran y generalicen habilidades para la vida diaria, habilidades sociales y habilida-
des de funcionamiento en el hogar.

La definicién de habilidad social puede considerarse dentro de un constructo mas
amplio conocido como competencia social, entendida como aquellas respuestas que en
una situacién dada se demuestran efectivas y maximizan la probabilidad de producir,
mantener o intensificar los efectos positivos para el sujeto de la interaccién. La compe-
tencia social o inteligencia social forma parte del concepto mds conocido como com-
portamiento adaptativo.

Sin embargo los conceptos de competencia, habilidad o inteligencia social han gene-
rado multiples definiciones, y no existe consenso a la hora de describir qué es lo que se
entiende por habilidad social. Garcia (1990) manifiesta lo paraddjico que resulta que
seamos capaces de identificar y reconocer las habilidades sociales y para la vida inde-
pendiente alli dénde se dan, y al mismo tiempo casi nadie acierte a definirlas correcta-
mente. Algunos ponen el énfasis en las conductas que integran el comportamiento del
sujeto habilidoso, (por ejemplo Mufioz, Alvarez y cols, 1990). Otros identifican las ha-
bilidades sociales con la competencia social que tiene ol sujeto para reconocer qué com-
portamientos son adecuados en cada situacién ambiental, (por ejemplo Monjas, 1997;
Vallés, 1990; Caballo, 1993; Martinez y Marroquin, 1997).

Como vemos, hay falta de acuerdo en la definicién de lo que son las habilidades
sociales, debido a que no existen conductas socialmente aceptables en todas las situa-
ciones y ambientes. Segtin pardmetros de edad, sexo, situacién social, familiaridad con
el interlocutor, etc. se deberdn poner en marcha unas conductas sociales u otras. Las
habilidades sociales deben considerarse dentro de un marco cultural determinado, ya
que los patrones de comunicacién podrin variar ampliamente entre culturas, y dentro
de una misma cultura dependiendo de las variables anteriormente descritas.

Después de revisar varias definiciones, se puede decir que las habilidades sociales son
capacidades que se adquieren por medio del aprendizaje y del desarrollo, por lo que se
pueden potenciar desde la escuela y desde otros contextos. Suponen el conocimiento de
los modos aceptados de comportamiento y traen como consecuencia un beneficio perso-
nal, a través del refuerzo social y de un aumento de adaptacion e inclusién en la sociedad.

3. DESCRIPCION DEL PROYECTO DE VIDA INDEPENDIENTE

Es necesario destacar el cardcter innovador del proyecto «Hacia una Vida Indepen-
diente». Conocemos en nuestro pafs muy pocas experiencias de vivienda con apoyo
destinadas a personas con d1scapac1dad intelectual. Un precedente de nuestra experien-
cia y que sirvié como referente prictico es el Proyecto Aura Habitat de Barcelona, que
lleva varios afios trabajando fundamentalmente con personas con sindrome de Down.
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3.1. Necesidad de este proyecto en nuestra ciudad

Analizamos las necesidades de iniciar este proyecto en Huesca, pensamos que hacerse
mayor en casa de los padres es un reto dificil para todos, también para las personas con dis-
capacidad y optamos por preguntar en primer lugar a los posibles usuarios del proyecto,
los jévenes con discapacidad. Todas sus respuestas se podrian resumir en dos razonamien-
tos: unos decian gue tenian muchos deseos de tener su propia casa como la tienen muchos
chicos de su edad; otros se encontraban muy bien viviendo con sus padres, pero tenian
ganas de demostrar que eran capaces de vivir solos y de cuidarse de si mismos. También pre-
guntamos a sus familias que en muchos casos mostraban una gran preocupacion por la gran
dependencia que veian en sus hijos y el miedo de pensar en el dia en que ellos fallezcan.

Las alternativas de vivienda al hogar familiar que existian hasta el momento en nues-
tra ciudad para las personas con discapacidad, como eran los pisos tutelados y las resi-
dencias, si bien cumplen una misién muy importante, creemos que tienen un caracter
mds paliativo que formativo. Ademds, pensamos que la poblacidn con discapacidad es
muy heterogénea y que el Proyecto Vida Independiente posee unas cualidades y carac-
teristicas que nos parecen innovadoras y que dan respuesta a un sector de poblacién con
discapacidad muy interesante.

El proyecto lo entendemos como una oportunidad para que jévenes con discapaci-
dad puedan aprender a vivir, si lo desean, de manera independiente. Partimos siempre
de su voluntad, de sus intereses y de las ganas de querer aprender a ser auténomos. El
proyecto es un piso de estudiantes, donde viven cuatro jévenes, dos estudiantes uni-
versitarios y dos jévenes con discapacidad. Conviven en una vivienda de alquiler amplia
y bien equipada que se encuentra situada en un barrio céntrico de la ciudad de Huesca.

3.2. Personas claves en el proyecto

3.2.1. Los estudiantes universitarios

El papel del alumno de la Facultad que comparte piso con otras personas con discapa-
cidad es fundamentalmente el de mediador en la actuacién del compaiiero/a con disca-
pacidad. Su papel, asesorado y orientado por los coordinadores, va a ser conocer qué es
capaz de hacer la persona con discapacidad por su cuenta y qué puede llegar a hacer con
su ayuda, de tal forma que tendrd un papel de guia y tutor en el dia a dia de su compa-
fiero, respondiendo fundamentalmente a las demandas de la persona con discapacidad,
no anticipindose a ellas.

3.2.2. Los coordinadores del proyecto

La coordinacién de este proyecto se lleva a cabo por un equipo de tres profesores perte-
necientes a los Departamentos de Psicologia y Sociologia y de Ciencias de la Educacién
de la Universidad de Zaragoza. Los coordinadores mantienen reuniones periédicas con
las personas con discapacidad y con los estudiantes de Magisterio. Se mantiene una rela-
cién de colaboracién y una conexién muy estrecha con la Coordinadora de Asociaciones
de Personas con Discapacidad de Huesca (CADIS-Huesca), entidad que aglutina a varias
asociaciones que trabajan con diferentes colectivos de personas con discapacidad.
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Las personas con discapacidad conviven en dichos pisos por un periodo maximo de
un curso escolar (entre 8 6 9 meses). El niimero de personas que conviven en el piso es
de cuatro personas, dos personas con discapacidad y dos alumnos universitarios.
Durante los primeros dias de convivencia de cada grupo, la vinculacién de los coordi-
nadores con el piso es mds intensa, dejindoles lo més pronto posible la maxima auto-
nomia; habitualmente se tiene una reunién semanal con todos los participantes y otra
con los estudiantes universitarios.

3.3. Usuarios participantes en el proyecto

El proyecto «Hacia una vida independiente» lleva ya cuatro cursos académicos de anda-
dura (desde el curso 2005-06), y los resultados obtenidos los consideramos lo suficien-
temente relevantes.

Por el proyecto han pasado ya ocho usuarios y ocho estudiantes. El primer afio par-
ticiparon en él dos jovenes (mujeres) con discapacidad intelectual. Durante el curso
2006-07 participaron dos jévenes (varones), uno con Pardlisis Cerebral y el otro con
hipoacusia y discapacidad visual, ademds de tener ambos discapacidad intelectual. En el
curso 2007-08 convivieron en el piso dos jévenes (mujeres) con sindrome de Down.
Finalmente, durante el curso 2008-09 participaron una joven con discapacidad intelec-
tual y un joven con discapacidad auditiva e intelectual.

3.4. Contenidos del programa

A continuacidn se exponen los principales contenidos que se trabajan con las personas
con discapacidad:

— Adquisicién y generalizacion de habilidades de relacidn interpersonal: iniciar y
mantener una conversacion, aceptar la ayuda de los demds, pedir ayuda, dar las
gracias, pedir las cosas por favor, compartir cosas, dar informacién de si mismo,
conocer y practicar las normas de educacién social, etc.

— Adquisicién y generalizacion de habilidades de la vida diaria relacionadas con el
vestido, el aseo personal y la alimentacién: saber seleccionar la ropa adecuada
para cada momento y cada época del afio, ser capaz de llevar a cabo las tareas de
aseo personal, etc.

— Desarrollo de la responsabilidad y autonomia en el desempefio de las tareas do-
mésticas: poner y quitar la mesa, coger el teléfono, poner la lavadora, hacerse co-
midas sencillas, realizar la compra en algiin comercio préximo, lavar los platos,
coserse un botdn, ordenar la habitacién, hacer las tareas de limpieza de la casa, etc.

— Desarrollo de la capacidad de emplear el tiempo libre en compaiiia de personas
de su misma edad: compartir aficiones, conocer la programacién de la tv. y com-
partirla con sus compaiieros de piso, ir al cine, ir a tomar un café con amigos, etc.

Todas estas adquisiciones, que se han iniciado ya en el marco familiar, tienen en el

nuevo contexto la caracteristica esencial de que responderan a la iniciativa personal de las
persona con discapacidad. Con ello se quiere incidir en la autodeterminacién de las perso-
nas con discapacidad. La valoracién del progreso de las personas con discapacidad se lleva
a cabo a través de la observacion no participante, reuniones de grupo, anecdotarios, etc.
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3.5. Aspectos organizativos y de funcionamiento

Cada semana los jovenes se distribuyen las tareas. Existen en el piso dos tipos de tare-
as: las que todos hacen de manera independiente (tareas personales) y las que hacen por
parejas (formadas por una persona con discapacidad y un estudiante). Por ejemplo, la
limpieza de la habitacidn es personal de cada uno, una vez que ya domina las tareas que
estan implicitas en esta accién.

En las tareas comunes realizadas en pareja se van turnando; para ello existe un car-
tel en el pasillo de la casa en el que se recogen las tareas que deben realizarse a lo largo
de la semana. En dicho cartel se puede observar que cada tarea tiene asignada o a una
persona del piso o a una pareja por dia de la semana. Cada tarea tiene al lado la foto-
grafia de lo que representa ya que algin usuario ha tenido dificultades de lectura.

Diariamente los jévenes tienen que completar unas fichas personales de rutinas, en
las que figura cada una de las tareas a realizar y cuindo deben realizarse. Otro instru-
mento que se utiliza es el registro de cumplimiento de actividades, en el que se indica si
ha realizado bien las tareas 0 no y si las ha hecho en el momento oportuno.

3.6. Evaluacidn del funcionamiento de los jévenes con discapacidad

Para valorar la mejora que a lo largo de un curso tienen los usuarios en el piso se pasa
el Inventario de Destrezas Adaptativas (Morreau, Bruininks y Montero, 2002) al prin-
cipio y al fin de la experiencia. Es un instrumento criterial que se aplica de forma indi-
vidualizada y que consta de 800 destrezas adaptativas relativas a cuatro areas de cono-
cimiento: destrezas de vida personal, destrezas adaptativas de vida en el hogar, destrezas
de vida en la comunidad y destrezas laborales (estas tltimas no las analizamos). Se uti-
liza una versién adaptada de dicho inventario, utilizando inicamente aquello items uti-
les y operativos para la experiencia.

El Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS — adaptado) nos sirve para evaluar la
situacién inicial de cada joven y para disefiar objetivos de aprendizaje individualizados
y hacer el seguimiento de la adquisicién de los mismos. No es necesaria formacién pre-
via para poderlo cumphmentar pero si es imprescindible que la persona que lo com-
plete haya convivido con los jévenes varias semanas.

El CALS se complementa con el Curriculo de Destrezas Adaptativas (ALCS), ela-
borado por los mismos autores. Se trata de un curriculum comprensivo disefiado para
facilitar la ensefianza de destrezas especificas. Es decir el CALS nos sirve para conseguir
la evaluacién del joven en un momento determinado y lo aplican los estudiantes univer-
sitarios con la colaboracién de los coordinadores. A partir de sus resultados preparamos,
con ayuda del ALCS, los objetivos especificos de ensefianza. El curriculum de destrezas
adaptativas ALSC nos proporciona guias para ir adquiriendo nuevas habilidades.

4. OBJETIVOS

Los objetivos que se pretenden alcanzar con el proyecto «Hacia una Vida Independien-
te» creemos que van a beneficiar no solo a los jévenes con discapacidad, sino también a
los estudiantes universitarios y a la sociedad en general.
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En relacidn a las personas que presentan algtn tipo de discapacidad y que participan
en el proyecto «Vida Independiente» los objetivos que pretendemos que alcancen son:

— Adquirir y generalizar hdbitos de autonomia en el hogar.

— Responsabilizarse de sus decisiones.

— Adquirir y generalizar habilidades sociales para convivir con otros compaiie-
ros/as de edades similares.

— Compartir con otros/as compafieros/as que viven en su misma ciudad activida-
des de ocio y tiempo libre.

— Adquirir independencia en los desplazamientos por el barrio donde se ubica la
vivienda y por el resto de la ciudad.
— Mejorar su autoestima.
En relacién a los estudiantes de Magisterio que participan en el proyecto los objeti-
VOS que NOS proponemos son:
— Comprender, aceptar y respetar la diversidad humana en toda su amplitud.
— Valorar la normalizacién de las personas con discapacidad en todas las facetas de
la vida.
— Enriquecerse de la convivencia con otras personas con capacidades diversas.
En relacién con la comunidad:
— Integrar a la persona con discapacidad en la sociedad.
— Fomentar un mayor respeto, conocimiento y aceptacion de las personas con dis-
capacidad
En una primera fase de implantacién del proyecto, los objetivos de nuestra investi-
gacion se centran en la comprobacién de la influencia de esta experiencia en las perso-
nas con discapacidad en los siguientes aspectos:

— El desarrollo de las habilidades para la vida independiente.
— El nivel de autonomia para la vida diaria alcanzado.

— La autoestima.

— La calidad de vida de estas personas.

5. HIPOTESIS

La implementacion del proyecto «Hacia una vida independiente» favorecerd el desa-
rrollo y la generalizacion de habilidades sociales y de autonomia de las personas con
discapacidades diversas, ademds de mejorar su autoestima y su calidad de vida, acercin-
dolas cada vez mds a la normalizacién plena en todos los dmbitos personales y en dife-
rentes contextos sociales.

6. METODO

6.1. Participantes

Han sido 8 las personas con discapacidad que han pasado por el piso a lo largo de estos
afios, de edades comprendidas entre los 21 y los 30 afios. El grupo ha estado formado
por 5 personas con discapacidad intelectual (2 de ellas con sindrome de Down); 2 per-
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sonas con discapacidad visual y discapacidad intelectual; 1 persona con parilisis cere-
bral y discapacidad intelectual.

La muestra utilizada en nuestra investigacion es intencionada, ya que los sujetos no
son elegidos siguiendo las leyes del azar, sino de alguna forma intencional (Ruiz, 1999).
En este proyecto de Vida Independiente se seleccionaron a todos los usuarios, especial-
mente a los jovenes que presentaban discapacidad, en base a una serie de criterios rela-
cionados con su autonomia personal, competencia relacional, intereses y participacién
en la comunidad y perspectivas de futuro.

6.2. Disefio de la investigacién

Esta investigacion es de caricter cualitativo y el método utilizado es el estudio de casos,
definido como: «una descripcién intensiva, holistica y un anélisis de una entidad singu-
lar, un fenémeno o unidad social. Los estudios de casos son particulares, descriptivos y
heuristicos y se basan en el razonamiento inductivo al manejar multiples fuentes de
datos» (Pérez, 1998).

El estudio de casos como estrategia resulté ser el méds coherente con la linea de inves-
tigacién, y se realiz6 un andlisis para cada una de las personas que han convivido en el
piso del Proyecto Vida Independiente, con el fin de obtener informacién desde su pro-
pio contexto y significado. Se han utilizado diferentes fuentes de informacién y distin-
tos instrumentos de recogida de datos: entrevistas personales no estructuradas, entre-
vistas personales estructuradas, cuestionarios, observacién directa no estructurada,
revisién de documentos, etc.

En cuanto al tipo de estudio (que depende de lo que se quiere investigar y de los ob-
jetivos que se pretenden alcanzar), esta investigacion es de caricter descriptivo, enten-
diendo los estudios descriptivos como «aquellos estudios que buscan especificar las
propiedades importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fenémeno
que sea sometido a andlisis. Describir situaciones o eventos, como son y como se mani-
fiestan determinados fenémenos, se centra en medir con la mayor precisién posible»
(Hernéndez, R. Ferndndez, C. & Baptista, P. 1998).

Estos estudios nos permiten conocer la perspectiva de los protagonistas de nuestra
investigacion, de cémo se sienten conviviendo en un piso de estudiantes, de si son mds inde-
pendientes y mds auténomos después de convivir nueve meses con estudiantes universita-
rios. También nos permiten analizar la valoracién que hacen sus compafieros de piso.

La unidad de estudio son los usuarios del Proyecto Vida Independiente, fundamen-
talmente las personas con discapacidad, pero también los estudiantes universitarios que
conviven con los jévenes con discapacidad.

6.3. Técnicas de recogida de datos

En la metodologia de investigacion de estudios de casos se utilizan maltiples fuentes de
informacién para obtener los datos que posteriormente son analizados. Las utilizadas
en nuestra investigacién han sido las siguientes:
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6.3.1. Revisién de documentos

En nuestra investigacién hemos analizado los diarios que los estudiantes han ido ela-
borando. También documentacién audiovisual, del tipo de fotografias, videos grabados
de diferentes acontecimientos que se produjeron en el dia a dia.

6.3.2. Entrevistas abiertas, estructuradas y semiestructuradas

Aunque a lo largo de la experiencia se mantienen numerosos encuentros con los usua-
rios del piso, en los que se plantean conversaciones y entrevistas diversas sobre determi-
nados aspectos de la convivencia y del desarrollo personal, aqui vamos a sefialar tnica-
mente los resultados obtenidos a través de entrevistas semiestructuradas de valoracién,
llevadas a cabo tanto con las personas con dlscapamdad como con los padres y con los
estudiantes universitarios. En estas entrevistas se recogia informacién sobre el autocon-
cepto/autoestima, las relaciones interpersonales, las habilidades sociales, el estado de
dnimo y la autonomia personal de las personas con discapacidad.

6.3.3. Cuestionarios

Se ha pasado a las personas con discapacidad un cuestionario sobre habilidades para la
vida diaria. Se trata del Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS, Morreau, Brui-
ninks y Montero, 2002). Este cuestionario se pasé al inicio de la estancia en el piso y
pocos dias antes de terminar su estancia en él. Esta escala tiene 4 apartados: destrezas de
la vida personal, destrezas de la vida en el hogar, destrezas de la vida en la comunidad y
destrezas laborales (este ultimo no se utilizé en el trabajo).

6.3.4. Observacion directa

La observacion participante por parte de los estudiantes también ha arrojado datos de
gran interés, como posteriormente veremos en los resultados.

7. RESULTADOS

Los resultados obtenidos a través de los distintos instrumentos de evaluacién utilizados
(entrevistas, cuestionarios, observacion) permiten comprobar la eficacia de la aplicacién
del proyecto de Vida Independiente. Se ha tenido en cuenta el punto de vista de las per-
sonas implicadas en el proyecto (personas con discapacidad y estudiantes universitarios
que convivieron en el piso), asi como la valoracion de los padres, a través de entrevistas
semiestructuradas, llevadas a cabo en los ultimos dias de la experiencia. Entre las dife-
rentes cuestiones que se planteaban en dichas entrevistas se les pedia que realizaran una
valoracién sobre diferentes aspectos de la personas con discapacidad: autoestima, rela-
ciones interpersonales, habilidades sociales, estado de 4nimo y autonomia. Dicha valo-
racién tenfan que concretarla en una opcion elegida de cuatro posibilidades que les ofre-
cfamos: ha mejorado mucho, ha mejorado algo, no se ha producido variacién, ha
empeorado (o disminuye).
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TABLA 1: Valoracién de las personas con discapacidad sobre
las mejoras obtenidas tras la experiencia en el proyecto Vida Independiente

Usuarios Autoestima Relaciones Habilidades Estado Autonomia
interpersonales sociales de animo
A E MA MA MM NV MM
ALA. MM MM MM MM MM
M. L. MM MA MM MM MM
C.S. MA MA MM MM MM
L.P MM NV MA NV MM
L.A. MA NV MA MM MM
LP NV NV MM MA MA
M. B. MA MA MM MA MM

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; NV- no se produce variaciéon; D- disminuye; NC- no contesta.

En la tabla 1 se puede observar cémo las personas con discapacidad participantes
manifiestan un desarrollo positivo en las variables que se les plante6 en la entrevista.
Destaca la consideracién que tienen sobre la autonomia personal (7 usuarios valoran
que han mejorado mucho y 1 que ha mejorado algo) y las habilidades sociales (6 usua-
rios valoran que han mejorado mucho en sus habilidades sociales y 2 que han mejora-
do algo). También perciben cambios importantes en el resto de las variables (autoesti-
ma, estado de dnimo y relaciones interpersonales).

Todos los participantes en el proyecto consideran que la experiencia desarrollada
durante los 8 6 9 meses que durd su experiencia en el proyecto ha sido positiva y ha ser-
vido para mejorar sus habilidades que permiten una mayor autonomia personal y una
mayor independencia. Las variables mds psicoldgicas (autoestima y estado de dnimo)
también se han visto beneficiadas. Solamente ha habido 1 persona que no ha apreciado
variacién en su autoestima, 2 en su estado de dnimo y 3 en relaciones interpersonales.

Las relaciones interpersonales (frecuencia y diversidad de relaciones interpersonales
que mantienen a lo largo de la semana) es la variable sobre la que un mayor nimero de
personas no perciben cambio en ella: 3 personas indican que no se ha producido varia-
ciones, 4 que han mejorado algo y 1 que ha mejorado mucho. Ello puede explicarse por
que, aunque consideran que sus habilidades sociales han experimentado cambio, las
redes sociales no se han visto incrementadas.

Si observamos la tabla, también los estudiantes valoran la autonomia personal de las
personas con discapacidad como la variable que ha experimentado una mayor variacién,
con 7 respuestas de «han mejorado mucho». Las habilidades sociales obtienen, asimis-
mo, una valoracién muy positiva, ya que consideran que todas las personas con disca-
pac1dad han mejorado (7 mejoran algo y 1 persona mejora mucho). Donde encuentran
menor mejoria en las personas con discapacidad es en las relaciones interpersonales (en
4 casos han percibido que no se produce variacién) y en el estado de dnimo (en 3 casos
perciben que no hay variacién después de pasar por el programa).
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TABLA 2: Valoracién de los estudiantes universitarios
sobre las mejoras obtenidas tras la experiencia en el proyecto Vida Independiente

Usuarios Autoestima Relaciones Habilidades Estado Autonomia
interpersonales sociales de animo
A.E MA NV MA MA MM
A A. MA MA MA NV MM
M. L. MM MA MM MA MM
C.S. MA MA MA MA MM
L.P MA MA MA NV MM
L.A. NV NV MA MA MM
LP NV NV MA NV MM
M. B. MA NV MA MA MA
MM- mejora mucho; MA- mejora algo; NV- no se produce variacion; D- disminuye; NC- no contesta.
TABLA 3: Valoracién de las familias sobre las mejoras obtenidas
tras la experiencia en el proyecto Vida Independiente
Usuarios Autoestima Relaciones Habilidades Estado Autonomia
interpersonales sociales de animo

A.E NV NV MA MA MA
A A. MA NV MM NV MM
M. L. — — — — —
C.S. NV NV MA MA MM
L.P MA NV MA NV MA
L.A. MA MA MA NV MM
ILP NV NV MA MA MM
M. B. NV MA MA MA MA

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; NV- no se produce variacion; D- disminuye; NC- no contesta.

Los padres también han valorado positivamente el programa. Al igual que ocurria
con la valoracién de los estudiantes y de las propias personas con discapacidad, la varia-
ble que han valorado como la que més ha mejorado en las personas con discapacidad ha
sido la autonomia personal, con 4 respuestas de «<han mejorado mucho» y 3 respuestas
de «han mejorado algo». También las habilidades sociales obtienen una valoracién muy
positiva, ya que consideran que todas las personas con discapacidad han mejorado (6
mejoran algo y 1 persona mejora mucho).
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Las variables que son valoradas como las que han experimentado menor variacién en
las personas con discapacidad han sido las siguientes: la autoestima (4 padres considera-
ron que en sus hijos no se habian producido cambios en la autoestima) y las relaciones
interpersonales (5 padres valoraron que sus hijos no habfan ampliado la red de relacio-
nes interpersonales de modo significativo durante el periodo que duré la experiencia).

Si comparamos los datos de valoracién de los tres colectivos, observamos bastantes
coincidencias: En el grupo de personas con discapacidad, el nimero total de respuestas
de «mejora mucho» ha sido de 21, «<mejora algo» 13 y 6 «no se produce variacién». Los
estudiantes universitarios han contestado del siguiente modo: 9 respuestas de «mejoran
mucho»; 22 respuestas de «mejoran algo» y 9 «no se produce variacién». Finalmente,
en la valoracién de los padres sobre la eficacia del programa se observa la siguiente dis-
tribucién: 5 respuestas de «<mejoran mucho»; 18 respuestas de «mejoran algo» y 12 res-
puestas corresponden a «no se produce variacién» (hay que tener en cuenta que en un
caso no se obtuvieron respuestas de la familia y por tanto el nimero total de respuestas
es de 35 y no de 40 como en los otros colectivos). La similitud de las valoraciones de los
padres y los estudiantes universitarios ha sido muy elevada; en cambio las personas con
discapacidad han dado mayores respuestas de mejora mucho que respuestas de mejora
algo, percibiendo mayores ganancias en las diferentes variables que han valorado. Es de
destacar que no se ha dado ni una sola respuesta de «disminuye» en ninguno de los
colectivos que han valorado la eficacia del programa.

7.1. Resultados del Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS)

Este inventario, como ya se ha dicho, se pasd al principio y al final de la estancia en el
piso para ver la evolucién de los jovenes y la mejoria que han tenido en los diferentes
dmbitos de valoracidn. Por la extension de los datos que se obtienen de cada una de las
personas participantes y por la necesaria limitacién de espacio, nos ha parecido perti-
nente centrar la atencidn solamente en dos casos, representativos de cuantos han pasa-
do por el proyecto.

7.1.1. Evolucién de M

En la siguiente tabla 4 se observan los resultados obtenidos por M en el CALS y su evo-
lucién en las diferentes dreas. En la primera fila de la tabla figuran las dreas a evaluar. En
las filas siguientes se colocan las valoraciones obtenidas para cada drea al inicio de la
estancia del joven en el piso y la puntuacion que en cada drea obtiene el joven después
de haber convivido en el proyecto a lo largo de los nueve meses.

Como puede apreciarse, M ha mejorado de forma importante en todas las dreas eva-
luadas, como consecuencia de su experlenc1a en el piso. Las dreas en las que ha tenido
una mejora més notable han sido el drea de ocio en el hogar, ocio comunitario, seguri-
dad en la comunidad, interaccién social, participacién en la comunidad, plan1f1cac1on y
preparacién de comidas, mantenimiento del hogar, manejo del dinero y limpieza del
hogar (todas ellas con mejoras superiores al 30%).

En el resto de dreas relacionadas con las tareas del hogar su evolucién también ha sido
muy positiva. M ya habia practicado en su casa algunas de estas tareas por lo que su eva-
luacién inicial en algunas de las dreas da resultados iniciales altos que, como se puede ver
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en la tabla, han evolucionado de manera todavia mis positiva a lo largo de su estancia en
el proyecto. Ademds M tiene un gran interés y motivacién por todas las tareas del hogar,
disfruta poniendo una lavadora, planchando, haciendo la comida, barriendo, etc.

M tiene problemas de visién muy graves que, en muchas ocasiones, le impiden ser
totalmente auténomo. Con algunas adaptaciones que se han llevado a cabo en el piso, M
es capaz de preparar la comida para todos sus compaiieros y disfrutar con ello. A modo
de ejemplo se exponen algunas de estas adaptaciones: poner en letras de gran tamafio, para
que lo pueda leer, los pasos de una receta de cocina, especificando el tiempo que debe
poner los alimentos en la olla, reloj avisador del tiempo que se marcaba, carteles adapta-
dos con las tareas a realizar cada dfa de la semana, diversas adaptaciones en los electrodo-
mésticos de la cocina, etc. Estas adaptaciones se realizaron en colaboracién con la ONCE.

En el drea de ocio, M ha aprendido a disfrutar de actividades con sus compaiieros,
ha encontrado el gusto en actividades compartidas y ha pasado de realizar la mayoria de
las actividades de manera individual a compartirlas con sus amigos, tanto dentro como
fuera de la casa.

En la comunidad ha mejorado su participacién, ha aprendido a solicitar de manera
adecuada comida en un establecimiento ptblico, sabe usar el teléfono para ponerse en
contacto con alguien, abre tinicamente su propia correspondencia, ha aprendido a selec-
cionar una comida en una carta de un restaurante, a esperar su turno en un estableci-
miento publico, etc.

En el resto de las dreas también ha mejorado mucho; en el cuidado de su salud,
Miguel ha aprendido a hacer ejercicio con regularidad para mantenerse en forma, ade-
més ha adquirido la capacidad de leer las instrucciones de un prospecto de un medica-
mento antes de tomdrselo, utilizando una lupa de aumento para ello.

En el cuidado de la ropa, actualmente es capaz de limpiarse los zapatos, de guardar
la ropa de fuera de temporada en otro lugar, de separar la ropa para lavar en la lavado-
ra y también ha aprendido a planchar cualquier tipo de prenda.

En el drea de socializacién ha mejorado su capacidad de esperar a que los demds
hayan acabado de hablar antes de empezar a hacerlo él, es decir, actualmente no inte-
rrumpe a los demds cuando estdn hablando.

En el tema del vestido y la presencia fisica, ha mejorado mucho. Actualmente antes
de salir de casa, comprueba su apariencia ante el espejo y realiza los ajustes y retoques
OpOrtunos en su ropa.

En la planificacién y preparacién de las comidas, también se ha visto una mejoria
muy importante. Ha aprendido a lavarse y secarse las manos antes de manipular cual-
quier alimento, a abrir latas con un aparato manual, sabe hacer café para todos, es capaz,
con las adaptaciones realizadas, de seleccionar la temperatura que desea en la placa de
induccién de la cocina, saca los alimentos del congelador a tiempo para descongelarlos,
mide la cantidad de ingredientes que necesita para la elaboracién de una receta, pone a
remojo con antelacién las legumbres que va a cocinar, es capaz de programar un tempo-
rizador para que suene la alarma cuando la comida estd lista, utiliza adecuadamente la
olla a presidn, sabe utilizar el horno, es capaz de preparar una comida con los restos que
quedaron de las anteriores, sabe preparar una comida completa para cuatro personas y
servirla, es capaz de planificar comidas equilibradas para toda una semana incluyendo
alimentos de las cuatro categorias (licteos, fruta-verdura, carne-pescado y cereales).
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En el tema de seguridad en el hogar, ha adquirido una serie de comportamientos de
precaucién que le permiten ser auténomo, tiene precaucion para introducir los alimen-
tos en el aceite caliente, retira los productos inflamables de la cercania del fuego y colo-
ca el mango de las cacerolas hacia el interior de la cocina cuando estd guisando.

En el piso ha aprendido también a expresar sus ideas, a tomar sus propias decisio-
nes, a hacer amigos, a hacer buenas elecciones, y a decirle a alguien que algo no le ha
gustado o incluso que le ha molestado, etc.

7.1.2. Evolucién de C

En la tabla 5 se ofrecen los resultados obtenidos por C en el CALS.

C ha tenido también una evolucién ascendente, mis positiva incluso que la obteni-
da por M. Al entrar en el proyecto, C era mucho més dependiente y menos auténomo
que M en todo lo relacionado con las tareas de realizacién de comidas, higiene, sociali-
zacién, vestido, cuidado de la salud, cuidado de la ropa, limpieza del hogar, planifica-
cién de comidas y su preparacién, en ocio en el hogar, en mantenimiento del hogar, etc.
Tenfan puntuaciones iniciales muy parecidas en interaccidn social, en seguridad en el
hogar, en seguridad comunitaria, ocio comunitario y participacién en la comunidad.

Tanto C como M han adquirido niveles de desenvolvimiento muy interesantes en
practicamente todas las dreas. En C las dreas que inicialmente estaban menos desarro-
lladas y que por lo tanto se han tenido que trabajar con mas intensidad han sido las dreas
de higiene personal, cuidado de la ropa, hmpleza del hogar, ocio en el hogar, manteni-
miento del hogar, ocio comunitario y manejo del dinero.

Las dreas que mds han mejorado en C, después de pasar por la experiencia del piso,
han sido las siguientes: la limpieza del hogar, el ocio comunitario, el ocio en el hogar, la
comida, la planificacién y preparacién de una comida, la seguridad en el hogar (todas
ellas con porcentajes de mejora superiores a 40).

El drea en que mds ha progresado ha sido el drea de limpieza y organizacién del
hogar. C en su casa familiar no realizaba ninguna de las tareas del hogar y tampoco eran
tareas que le gustaran demasiado, pero en el piso ha ido realizando todas las tareas,
adquiriendo una autonomia progresiva: barrer, fregar, poner el lavaplatos, la lavadora,
tender, planchar, limpiar cristales, hacer la cama, limpiar su habitacién, limpiar el polvo,
descongelar y limpiar el frigorifico, limpiar el horno, cocinar, etc., han sido actividades
que con el tiempo ha desarrollado con eficacia. Ha sido ésta, sin duda, una de las dreas
en la que mis ha evolucionado.

El ocio en el hogar y el ocio comunitario también han sido dos dreas que han mejo-
rado muchisimo en C. Desde que estd viviendo en el piso, ha hecho actividades con el
resto de los usuarios del piso, como jugar a cartas, cocinar, etc. Ademds, en varias oca-
siones, ha sido capaz de invitar a amigos a la casa y de ocuparse de ellos, ofrecerles algo
de beber y comer. También ha hecho actividades fisicas con regularidad en casa, tablas de
gimnasia, etc. Al final de la estancia, C ha empleado su tiempo libre en las actividades que
le interesan, es capaz de planificar los fines de semana con actividades que le gustan hacer,
participa en actividades organizadas por su comunidad, llama por teléfono a sus amigos.
En pocas palabras, que su ocio en el hogar y en la comunidad ha cambiado mucho desde
su paso por el Proyecto Vida Independiente; ha pasado de orientar su ocio tinicamente a
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ver la television o escuchar musica él solo, a ser capaz de compartir ocio con otros com-
pafieros en el hogar y fuera de él y realizar actividades muy diferentes.

En el dmbito de la comida, C, al iniciar la experiencia en el proyecto del piso, no man-
tenia la cabeza erguida cuando comia, actualmente ésta es una de otras tantas mejorias que
se han visto en el joven. Otras de las dreas que ha mejorado ha sido el drea de la higiene
personal; C sabia lo que debia hacer para estar aseado, pero no tenia rutinas adquiridas
que realizara de manera constante. Con su estancia en el piso se ha conseguido que se
cambiara de ropa interior diariamente, que se duchara practicamente todos los dias y que
se cepillara los dientes después de cada comida y antes de irse a la cama. Ademads, ha
aprendido a lavarse el pelo y secdrselo de manera auténoma. Desde nuestro punto de
vista, el drea de la higiene ha sido una de las que mds ha mejorado y esta circunstancia le
ha ayudado a integrarse mejor con los compafieros, tanto en el piso como fuera de él.

Ha mejorado también mucho en el drea de interaccion social. El hecho de vivir cua-
tro personas de edades similares en el piso ayuda mucho a aprender a convivir, a respe-
tar las diferencias, a compartir todo lo que hay en el piso, a adquirir habilidades sociales
para que la convivencia sea lo mis grata posible. Al finalizar su estancia en el piso, C es
capaz de ofrecer y dar su apoyo cuando algulen lo necesita, de defender sus posiciones,
de preguntar a los compaiieros si puede participar en alguna actividad comtin, etc.

También ha mejorado mucho en precaucién y seguridad en el hogar, como podemos
ver en los resultados obtenidos. C tiene actualmente mucho cuidado cuando introduce
alimentos en la sartén con aceite, siempre coloca el mango de la sartén o cazuelas hacia
el interior de la cocina cuando esta guisando, también ha aprendido a no tener produc-
tos inflamables cerca de los fogones.

7.1.3. Orientacién laboral

Ninguno de los dos jévenes estaba trabajando en empresa ordinaria, pero en el periodo
de tiempo que han vivido en el piso les han llegado algunas ofertas de trabajo. Aunque
no se ha trabajado con ellos de modo sistemdtico las destrezas laborales (busqueda de
empleo, relaciones con los empleados, seguridad en el trabajo, etc.), se les ha ofrecido
algunas orientaciones vinculadas al empleo; fundamentalmente el reconocimiento de lo
importante que es la presencia fisica en una entrevista de trabajo, la puntuahdad en las
citas y la preparacion del curriculum. Al terminar la estancia en el piso, los dos jévenes
han me]orado mucho en este drea, llegaban puntuales y adecuadamente vestidos a las
entrevistas de trabajo, sabfan cumplimentar una solicitud de empleo y preparar, con
ayuda, el currlculum personal y presentarlo.

M estd deseando encontrar trabajo, actualmente no tiene ninguno y parte de su tiem-
po lo dedica a hacer cursos de formacién. A M le gustarfa mucho trabajar la cerdmica;
sus ultimos cursos de formacién han ido orientados en este sentido y considera que ha
adquirido habilidades muy positivas para realizar este trabajo.

Por su parte, C se encuentra trabajando en un taller ocupacional en el que se siente
muy eflcaz, estd muy satisfecho con las habilidades y expenencms que ha adquirido en
el trabajo; sin embargo estd deseando cambiar de trabajo, le gustaria trabajar en la admi-
nistracién publica.
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8. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Consideramos que la experiencia en el proyecto de Vida Independiente supone un paso
hacia una vida auténoma con respecto a las familias y que contribuye a permitir el que
posteriormente, cuando los padres y las propias personas con discapacidad lo vean con-
veniente, puedan iniciar el viaje hacia una vida independiente, compartiendo piso con
otros amigos o viviendo solo, con los apoyos que en cada caso sean necesarios. Este
proyecto representa una oportunidad para el aprendizaje de habilidades que inciden en
la autodeterminacion y en las posibilidades de vida independiente y por ello supone un
paso mds en el desarrollo de la inclusién social de las personas con discapacidad.

Tanto los datos obtenidos a través de las entrevistas semiestructuradas de valoracién
(llevadas a cabo con las personas con discapacidad, con los padres y con los estudiantes
universitarios) como los obtenidos a través del CALS nos han aportado evidencias
importantes de los cambios que se han producido en las personas participantes del pro-
yecto. La evolucién positiva de todas las personas con discapacidad a lo largo del perio-
do en las diferentes dreas que se han evaluado nos llevan a concluir que este proyecto
de Vida Independiente favorece el desarrollo de habilidades sociales y de autonomia de
las personas con discapacidad que han participado en la experiencia, situdndolos en
mejores condiciones para poder abordar una vida independiente.

La evolucién en las diferentes dreas evaluadas nos permite concluir que tanto C como
M, asi como el resto de usuarios que han pasado por el piso, estin preparados para vivir
de manera auténoma en un piso compartido después de haber estado un curso escolar en
el piso de entrenamiento. Tan solo necesitarian el apoyo intermitente de una persona que
actuarfa como «mediador en el hogar». Al principio el apoyo del mediador tendria que
ser mayor, pero poco a poco se reducirfa a una visita diaria para ver como va el funcio-
namiento cotidiano en el nuevo hogar. En cualquier caso, la frecuencia, la cualidad y la
intensidad de apoyo habrd que ajustarlo a cada usuario y reducirlo en la medida en que
se vayan desarrollando las habilidades y la autonomia de las personas.

Dos de los usuarios que han pasado por el proyecto han decidido seguir con un plan-
teamiento de vivienda similar y conviven con otras dos personas en un piso de alquiler.
Ellos hacen realidad las expectativas que se mantenian sobre las opciones de vida inde-
pendiente. Esta experiencia abre una linea de desarrollo sobre las opciones de vivienda
con apoyo para muchas personas con discapacidad. El resto de los usuarios han vuelto
al domicilio familiar. Dos de ellos estin pendientes de encontrar un trabajo para poder
tener una autonomia econémica que les permita hacer realidad sus deseos de poder vivir
juntas y con otro amigo.

Un factor fundamental en esta experiencia lo constituye la labor de mediacién que
hay que realizar en el piso para que haya un desarrollo éptimo de las habilidades ins-
trumentales para la vida diaria, pero también para que haya una evolucién positiva del
autoconcepto, de la autonomia, de la competencia social, de la autodeterminacion, etc.
Esta labor de mediacién la realizan los estudiantes universitarios y en menor medida los
coordinadores del proyecto. En este sentido conviene sefialar que es preciso definir con
mayor claridad el perfil y las funciones de esa nueva figura de «mediador en el hogar».
Dicha figura podria concebirse como un nuevo perfil profesional que contribuye a de-
sarrollar arménicamente las diferentes dreas de desarrollo que se han mencionado.
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De manera similar a como ocurre con el acceso de la personas con discapacidad inte-
lectual al empleo ordinario, donde es preciso articular estrategias de ensefianza en la pro-
pia empresa e incorporar nuevos apoyos personales (preparador laboral) y se define una
nueva situacién laboral denominada «empleo con apoyo», el acceso a una vivienda (inde-
pendiente del seno familiar) debe promomonarse a través de la definicion de métodos de
enseflanza-aprendizaje en la propia vivienda asi como a través de la colaboracién del
«mediador en el hogar» (o preparador en el hogar y/o social, siguiendo la denominacién
establecida en el entorno laboral). Estos aspectos definen una nueva situacion de vivien-
da para las personas con discapacidad que podemos denominar «vivienda con apoyo».

En cualquier caso, existe una gran conexién y caracteristicas comunes entre estas dos
situaciones (empleo con apoyo y vivienda con apoyo) vinculadas a la identificacién de
metodologias para fomentar la accesibilidad a entornos ordinarios, sefialaremos algunas:
1) consideracion de la accesibilidad a los contextos ordinarios como un derecho social y
personal; 2) adaptacién de los procesos de ensefianza y aprendizaje a la diversidad fun-
cional de las personas para facilitar su accesibilidad; 3) promover en los contextos los con-
ceptos de inclusién social y laboral; 4) implicacién de recursos personales que tienen una
labor de mediacién tanto sobre las habilidades que las personas con discapacidad tienen
que desarrollar, como sobre las tareas que tienen que aprender y sobre los contextos en
los que se tienen que manejar; 5) identificacién y eliminacién de las barreras para la par-
ticipacién de las personas en los contextos que desean vivir; 6) finalmente y muy relacio-
nada con la anterior, otra nueva linea de conexién: el fomento de la autodeterminacién.

Con respecto al disefio metodolégico nos parece oportuno sefialar algunas considera-
ciones que deben animar el debate sobre las caracteristicas de la investigacién. Dentro de
las metodologias cualitativas, el estudio de casos es una estrategia metodoldgica propia de
la investigacion cientifica. El método de estudio de casos ha sido muy cuestionado por
algunos autores (Venkatraman y Grant, 1986; Stoeker, 1991; Rouse y Daellenbach, Urs S
1999; entre otros), quienes consideran que su prestigio es bajo y no lo perciben como una
buena estrategia para realizar investigacion cientifica. Defienden que el método de estu-
dio de casos presenta problemas de fiabilidad y validez, por lo que son partidarios de uti-
lizar en la investigacion cientifica tinicamente métodos cuantitativos.

Sin embargo, el método de estudio de casos es una herramienta valiosa de investiga-
cién y su gran fortaleza se encuentra en que a través de él se puede medir y registrar la
conducta de las personas involucradas en el fenémeno estudiado. A esto se suma que en
el método de estudio de casos los datos pueden ser obtenidos desde una variedad de
fuentes, tanto cualitativas como cuantitativas, por ejemplo a través de registros, entre-
vistas, observacién, documentos, etc.

Yin (1994) argumenta que el método de estudio de casos ha sido una forma esencial
de investigacion en las ciencias sociales y muy especialmente en educacién y considera
el método de estudio de casos apropiado para temas innovadores. Eisnhardt (1989)
entiende que el estudio de casos es una estrategia de investigacion dirigida a compren-
der las dindmicas presentes en contextos singulares. Y se puede utilizar un dnico caso o
varios, utilizando diferentes métodos de recogida de informacién con el fin de descri-
bir, verificar o generar teorfa.

Yin (1994), a partir de la concepcidn del estudio de casos como un método de inves-
tigacién que recoge datos de diferentes fuentes, considera que es necesario tener en
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cuenta tres principios bdsicos para incrementar sustancialmente la calidad, la validez y
la fiabilidad del caso. Estos principios son los siguientes:

1. Utilizar la triangulacién como principio que aporta racionalidad y ayuda a conse-
guir la validez interna y externa de la investigacién. La triangulacién supone el reco-
ger multiples medidas sobre el mismo fenémeno. La validez interna se consigue
cuando, para la recogida inicial de datos y para su interpretacion, se aplican diferen-
tes técnicas. La validez externa se consigue cuando los datos obtenidos vienen corro-
borados por la contrastacién de recogida de datos de varios investigadores.

2. Sustentar la fiabilidad de la investigacién en la organizacién y documentacion de
datos. Se debe contar con una base de datos que sustenten el estudio de casos, de
tal manera que, con los datos que tenemos recogidos, un nuevo investigador pu-
diera repetir el estudio y llegar a conclusiones similares.

3. Crear una cadena con las evidencias, de tal manera que un observador externo a
la investigacién pueda ver todos los pasos de la investigacion con claridad.

Yin (1994) recomienda la utilizacién de multiples fuentes de datos y el cumplimien-
to del principio de triangulacién para garantizar la validez interna de la investigacién.
Esto permitird verificar si los datos obtenidos a través de las diferentes fuentes de infor-
macién guardan relacién entre si (principio de triangulacién); es decir, si desde diferen-
tes perspectivas convergen los efectos explorados en el fendmeno objeto de estudio. Ya
hemos comentado que en nuestra investigacion se han utilizado diferentes fuentes de
informacién y distintos instrumentos de recogida de informacidn, tales como entrevistas
personales no estructuradas, entrevistas personales estructuradas, encuestas por cuestio-
narios, observacién directa no estructurada, revisién de documentos, diarios, etc.

Finalmente, queremos concluir sefialando la necesidad de vincular esta experiencia a
otras similares que se estdn desarrollando en el territorio nacional y también en otros pai-
ses y que estdn permitiendo abrir una linea de actuacidn necesaria para que muchas per-
sonas con discapacidad intelectual puedan encontrar los apoyos y las estrategias necesa-
rias para permitir un desarrollo mds auténomo e independiente. Investigaciones
conjuntas (con un nimero mayor de casos, nuevos enfoques metodolégicos,...) y el con-
traste de estas experiencias innovadoras son temas pendientes que requieren respuestas
urgentes para contribuir a que el desarrollo de esta linea de trabajo sea 6ptimo y eficaz.
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