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1-INTRODUCCION

Esta guia presenta los resultados obtenidos a partir de la consulta realizada a mas
de 400 personas con paralisis cerebral de los centros ASPACE participantes en la Red
de Ciudadania Activa ASPACE, ofreciendo una estrategia para el disefio de entornos,
centros y servicios desde un enfoque inclusivo en temas tan trascendentes para la vida
de las personas como son la familia, el ocio, las relaciones personales, afectivas y

sexuales, el empleoy la vivienda.

Esta guia muestra la importancia de la autodeterminacién para las personas con para-
lisis cerebral, algo clave a la hora de poder conquistar su propia autonomia, esencial
para el desarrollo de su vida.

Desde Confederacién ASPACE damos las gracias a quienes han hecho posible la ela-
boracion de esta guia, que constituye una piedra angular en el camino hacia la pro-
mocion de la autodefensa, la autogestion, la autodireccion y la participacion de las per-
sonas con paralisis cerebral para que sean portavoces y actores principales de sus
vidas: "nada para nosotros sin nosotros".

Han colaborado en la elaboracion de esta guia:

Red de Ciudadania Activa ASPACE

Las 400 personas con paralisis cerebral que conforman este grupo
han aportado todos los testimonios reflejados en este texto.

Expertos:

Lourdes Monfuto, experta en autodeterminacién y autogestion
en personas con paralisis cerebral. ASPACE Granada.

Carlos de la Cruz, vicepresidente de la asociacién Sexualidad y
Discapacidad y director del Master Oficial de Sexologia de la
Universidad Camilo José Cela.

Antonio Bordes, responsable del Centro de Adultos de UPACE
San Fernando.

Pilar Armendaériz, responsable del Servicio de Integracién Laboral
de personas con discapacidad de ASPACE Navarra.

Conrado Salinas, coordinador del Servicio de Ocio de ASPACE
Huesca
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2 - AUTODETERMINACION, VIDA INDEPENDIENTE Y CALIDAD DE VIDA EN LA EDAD ADULTA

Hemos avanzado, desde el modelo social de la discapacidad, en reconocer que la dis-
capacidad, en este caso, la paralisis cerebral, conlleva una serie de limitaciones funcio-
nales que se ven condicionadas por la formay estructuras de funcionamiento del entorno
de convivencia. En las personas con paralisis cerebral este entorno les puede empujar
hacia un aislamiento social, en muchos casos, donde los apoyos principales son apor-
tados por la familia. Serdn en su mayor parte madres, esposas/compafieras, quienes estén,
con mayor frecuencia a su cuidado, seguln la etapa del ciclo vital de la persona.

Como bien sefiala Confederacién ASPACE: "La paralisis cerebral no se puede curar.
Pero si la persona recibe una atencion adecuada que le ayude a mejorar sus movi-
mientos, que le estimule su desarrollo intelectual, que le permita desarrollar el mejor
nivel de comunicacion posible y que estimule su relacion social, podra llevar una vida
plena."

La paralisis cerebral, como trastorno global, no afecta igual a todas las personas, depende
de diferentes causas y de las oportunidades, entre otras, de estimulacion temprana.
Unas necesitaran menos apoyos y otras el soporte de terceras personas o de un asistente
personal. En la edad adulta puede requerir, en unos casos mas que en otros, de una serie
de oportunidades y apoyos para favorecer una vida lo mas auténoma posible.

Las personas con paralisis cerebral tienen un conjunto de derechos humanos reco-
nocidos legalmente. El reconocimiento de estos derechos y su cumplimiento son la base
de una existencia digna. Por otra parte, las personas con paralisis cerebral también tie-
nen el derechoy la obligacién, como cualquier otro ciudadano, de aportar a la socie-
dad mediante la participacién en el estudio, en el trabajo, el ocio, la cultura, etc.

Esta aportacion sera posible a través de los apoyos centrados en las necesidades de
las propias personas y desde una mirada abierta a sus capacidades y competencias.

“No queremos aceptar la institucionalizacion como
forma de vida, puesto que entendemos que "somos
riqueza" y, por tanto, debemos disponer de los apo-
yos humanos y tecnolégicos que nos resulten necesa-
rios para poder ejercer nuestra ciudadania en igualdad
de condiciones, y aportar a nuestra sociedad."
(Foro de Vida Independiente, 2013).

La categorizacién de la persona con paralisis cerebral como alguien diferente y ajeno,
separandolo del entorno, creandole una etiqueta para decir quiénes son, qué necesitan,
cdmo actuar pero sin su presencia, merma su visibilizacién como ente con capacidad
de toma de decisiones, asi como su motivacion hacia una vida auténoma e indepen-
diente.

Precisamente, el actual enfoque social de la discapacidad, que se integra en una vision
bio-psico-social, permite contemplar la interaccién de la persona y el entorno como clave
para prevenir situaciones de exclusién y de no participacién de las personas con dis-
capacidad en todos los ambitos de la sociedad. Desde este enfoque de los Derechos
Humanos, se promueve el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad per-
sonal.

La discapacidad se concibe hoy en dia como "un concepto que evolucionay que resulta
de la interaccién entre las personas y las barreras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
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2 - AUTODETERMINACION, VIDA INDEPENDIENTE Y CALIDAD DE VIDA EN LA EDAD ADULTA

con las demas" (preambulo, Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad).

La transformacion de la vision social y cultural de la discapacidad, y en este caso en el
conocimiento de las capacidades, de las potencialidades de las personas con parali-
sis cerebral, es una necesidad colectiva para avanzar en su participacién activa, teniendo
en cuenta sus necesidades de apoyo y de autodeterminaciéon. Como dice el piscé-
logo y profesor José Ramoén Orcasitas (2011), necesitamos "espacios sociales inclusi-
vos donde tengamos el mismo Estatus".

El cambio de la realidad diaria en la que convivimos exige un aprendizaje colectivo e
interactivo que debe ser asumido por la familia, como grupo mas cercano, los amigos
y la comunidad. Aprendemos, de este modo, a decidir conjuntamente como deseamos
que nuestras expectativas vitales sean cubiertas, desde nuestra capacidad de toma de
decisiones y desde una vision de vida independiente. Lo fundamental, seguin Orcasi-
tas (2011), es no "separarlos de su capacidad, necesidades, competencias asociados
a su contexto vital, modificando la realidad para que tenga en cuenta la dignidad del
otro".

Es necesario acompafiar para empoderar a las personas, incluyendo mas posibilida-
des de accién.

Resulta preciso centrar los modelos de intervencion y de buenas practicas en la per-
sona con paralisis cerebral, en sus circunstancias vitales en cada etapa vital, en la
adaptacion del entorno-personay en la redefinicion de los apoyos pertinentes para
una inclusién social, desde la perspectiva propia de ciudadano con derechos y debe-
res reconocidos en los ambitos publicos (politico, social, cultural, juridico).

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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2 - AUTODETERMINACION, VIDA INDEPENDIENTE Y CALIDAD DE VIDA EN LA EDAD ADULTA

La autodeterminacién es, precisamente, una dimensiéon clave de calidad de vida,
entendida como la capacidad de tomar las propias decisiones a partir de las expectativas
y deseos propios. Una autodeterminacién que favorece una autonomia personal cen-
trada en el uso de los apoyos pertinentes, donde la asistencia personal puede ser un
soporte fundamental, entre otros.

La autodeterminacién también es un derecho humano recogido en la Convencion de la
ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que reconoce: "laimportancia
que para las personas con discapacidad reviste su autonomia e independencia individual,
incluida la libertad de tomar sus propias decisiones." Y que en su articulo 19 establece
el "Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad".

Por otro lado, la autodeterminacion se presenta como "una combinacién de habilidades,
conocimiento y creencias que capacitan a una persona para comprometerse en una
conducta auténoma, autorregulada y dirigida a una meta. Para la autodeterminacién
es esencial la comprension de las fuerzas y limitaciones de uno, junto con la creencia
de que es capazy efectivo" (Field, Martin, Miller, Ward y Wehmeyer, 1998 en Feaps, 2001,
p. 05).

La autodeterminacion debe tener un fin especifico y darse mediante la regulacién de
la conducta propia, lo cual solo se logra si la persona se conoce a si misma. Una per-
sona con discapacidad puede tener autonomia, pero si no tiene autodeterminacién
esta autonomia no llega a concretarse. En nuestra sociedad, la autodeterminacién
davalidez a nuestro actuar pues justifica las decisiones que tomamos al abarcar tanto
la autonomia, como la autorregulacién y la autoconciencia.

A este respecto, la autonomia viene a ser "la potenciaciéon de todas las capacidades y
recursos propios, de manera que, a pesar de la necesidad de apoyo y ayuda, la per-

...no se debe confundir la autonomia moral con
la autonomia funcional, pues una persona
puede necesitar ayuda para realizar una tarea
(autonomia funcional), pero tener la capacidad
de decidir qué tarea, cuando y codmo realizarla
(autonomia moral)

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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sona tenga la posibilidad de realizar el mayor nimero de cosas por si solay, en la
medida de lo posible, tenga opcion de decidir sobre aquello que le atafie directa-
mente" (Isabel Torras, 2000, p. 12).

En 2011 la Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad (REDI) establece que
existen dos dimensiones de la autonomia, una donde se le admite como un derecho
legal de toda personay otra en la que se le entiende desde una esfera moral. La auto-
nomia moral es la que permite vivir de acuerdo con las reglas que nos damos a nos-
otros mismos, es decir, vivir segln nuestros propios deseos e intereses, aunque estos
sean condicionados por el entorno inmediato.

A estas dimensiones, Antonio 14fiez (2009) aflade una tercera, la autonomia funcional
o fisica, que se refiere a la capacidad para realizar tareas fisicas de manera indepen-
diente (comer, vestirse correr, etc.) y aclara que no se debe confundir la autonomia moral
con la autonomia funcional, pues una persona puede necesitar ayuda para realizar una
tarea (autonomia funcional), pero tener la capacidad de decidir qué tarea, cuandoy

cémo realizarla (autonomia moral)."

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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La autodeterminacién con los apoyos necesarios, partiendo de las nece-
sidades individuales de las personas con paralisis cerebral y sus familias,
especialmente la asistencia personal y capacidad econémica, favorece la
capacidad de decidir sobre su propia autonomia, asuntos habituales y
estilo de vida, siempre en un entorno adaptado. Promueve, por tanto, un
entorno inclusivo e integrado de valores, principios y oportunidades para
una calidad de vida de las personas con paralisis cerebral, donde sus dere-
chos y deberes en la etapa adulta, y en cualquier otra etapa, se ven res-
petados, conforme a la Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad.



3-LA AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

En este capitulo se presentan los resultados obtenido por la Red de Ciudadania Activa
ASPACE durante el proceso de andlisis de las particularidades de la autodeterminacion

de las personas con paralisis cerebral en dreas fundamentales de la vida:

Familia
Relaciones afectivas y sexuales
Vivienda

Empleo

Ocio

El plan de trabajo propuesto a la Red de Ciudadania Activa ASPACE para el analisis
realizado en este capitulo fue elaborado por Confederaciéon ASPACE, y ejecutado con
el apoyo de los profesionales de las entidades ASPACE en reuniones semanales con
las personas con paralisis cerebral integrantes de la red.

En cada una de estas areas de esta seccién se presentan, ademas, ejemplos de expe-
riencias de éxito llevadas a cabo por las entidades ASPACE en su constante apoyo a las
personas con paralisis cerebral en su derecho a tener una vida plena. Las conclusio-
nes presentadas en las siguientes paginas vienen acompafiadas de testimonios en pri-
mera persona de los integrantes de la Red de Ciudadania Activa ASPACE, extraidos
durante las sesiones.

Por ultimo, es preciso agradecer también a los expertos que han colaborado en la
elaboracion de esta obra su participacion.

3.1 Familia

3.1.1-Laimportancia de la familia como agente de autodeterminacién

Uno de los grandes pilares para poder favorecer el desarrollo de una conducta auto-
determinada en las personas con paralisis cerebral es la familia. Los padres, herma-
nos, etc... juegan un papel muy importante para favorecer su autodeterminacion, ya
gue son uno de los apoyos fundamentales para que las personas con paralisis cere-
bral se sientan capaces de hacer cosas y valerse por si mismas en su vida diaria.

La implicacién de la familia como agentes de autodeterminacién va a favorecer que
las personas con paralisis cerebral no se vean como personas vulnerables, sino como
personas capaces de hacerse valer por si mismas, que saben cuales son sus gustos,
sus capacidades y limitaciones, sus intereses o sus motivaciones. Es frecuente escu-
char cdmo en muchas ocasiones los familiares realizan afirmaciones como:

“Yo sé lo que necesita y lo que quiere en cada momento”
“El no es capaz de tomar ese tipo de decisiones”
“Nadie lo conoce mejor que yo, yo sé lo que le conviene”

“:Para qué va a ir a esa excursion? No la va a disfrutar porque se pone muy nervioso, lo
sé muy bien.”

“No se entera de nada, estd muy afectado y con que esté bien cuidado es suficiente”

“Cuando le pregunto qué quiere ponerse, siempre me dice lo mismo. No sabe responder
a este tipo de preguntas”

“Es mejor que no sepa ahora mismo lo que le ha pasado a esta persona (enfermedad,
fallecimiento...), no lo entenderia y se pondria muy triste”

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 11
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3- LA AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

Es fundamental que la familia esté implicada en
la autodeterminacion y sean agentes activos de
ella

Proponiendo actividades mas cercanas a ellos y,
a sus intereses, desde entornos naturales e
inclusivos, tal y como se defiende desde este
modelo, podemos favorecer mucho mas su
desarrollo en todas las areas facilitando su
conducta autodeterminada

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Esto provoca que la persona con paralisis cerebral tenga una percepcion errénea de
si misma, produciendo efectos negativos en ella como:

B Pensar o sentir que “lo que yo digo, pienso o siento no es importante”, o “si digo
o pido las cosas estoy molestando a mis padres”.

B Pueden sentirse frustrados o indefensos porque “en casa no me dejan hacer
cosas que si hago en la asociacién”, con lo que la persona no genera una con-
ducta autodeterminada, sino que aprende a comportarse de forma distinta
seguin sea el ambiente o entorno en el que esté.

B Pueden comportarse de forma rebelde como una forma de llamar la atencién.

B O bien, pueden adoptar la postura contraria y ser como unas marionetas que
“ni sienten, ni padecen” acostumbradas a hacer, pensar o decir lo que los
demas hacen, dicen o piensan.

De ahi, que sea fundamental que la familia esté implicada en la autodetermina-
cién y sean agentes activos de ella.

En muchas ocasiones, los familiares se proponen metas con sus hijos/hermanos con
paralisis cerebral que no son importantes o significativas para ellos, proponiendo
actividades, rutinas o terapias que son “por su bien” pero que no se les explican por qué
tienen que hacerlas. Se llevan a cabo incluso aunque sepamos que no les gustan,
pero estamos convencidos de ello y seguimos insistiendo en que participen en ellas
porque “yo sé lo que te conviene”.

Proponiendo actividades mas cercanas a ellos, a sus intereses o desde entornos natu-
rales e inclusivos tal y como se defiende desde este modelo, podemos favorecer
mucho mas su desarrollo en todas las areas facilitando su conducta autodetermi-
nada.



3 - LAAUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

No tenemos que olvidar que el aprendizaje ocurre en cualquier momento y en
cualquier lugar. Quizas las personas con paralisis cerebral pueden necesitar mas
tiempo y mas apoyos para adquirir sus habilidades de autodeterminacion. Y, desde
este punto de vista, cualquier actividad o situacién que se produzca a nivel familiar es

un momento ideal para conseguirlo.

Para promocionar la autodeterminacion desde la familia es importante que se sigan
estos consejos:

Es importante recordar que todos somos personas adultas y, por lo tanto,
tanto el trato como la relacién que establecemos con nuestros hijos, tienen que
ser acordes con la edad.

Hay que apostar por la persona por encima de la discapacidad o limita-
cién que tenga. Es importante verla como tal y poner la atencién en estoy no
en las limitaciones que tiene, ya que sélo estariamos viendo que es una per-
sona con muchas necesidades y que necesita muchos apoyos, cuando lo
importante es hacer que sienta que es una persona capaz y valiosa, favore-
ciendo y facilitando en todo momento su desarrollo.

Hay que respetar ritmos y tiempos de respuesta. Todos somos diferentes
y cada uno tenemos un ritmo y necesitamos un tiempo de respuesta distinto.
No podemos exigirle a todo el mundo lo mismo, ya que sus caracteristicas, sus
formas de sery de actuar son diferentes.

Hay que aprender a leer siempre en positivo desde lo que puede o se podria
hacer, y no desde lo que no se puede hacer o desde las limitaciones que tiene
la persona.

Trabajar en situaciones naturales y habituales sin necesidad de inventar ni
forzar nada. En la familia se dan a diario muchas situaciones que permiten favo-
recer la conducta autodeterminada en la persona con paralisis cerebral. Es muy
importante aprovechar estos momentos para facilitar esta habilidad.

Hay que dar informacion de todo lo que le pueda afectar a la persona de
forma adaptada a sus necesidades y que lo entienda. Es un derecho funda-
mental que no le podemos negar a nuestro familiar por el mero hecho de
que tenga ciertas limitaciones.

Nos sentimos adultos cuando somos capaces de decidir, de hacer cosasy de
resolver situaciones por nosotros mismos. Por lo tanto, tenemos que dejar
hacer, dejar decidir y dejar resolver distintas situaciones con la ayuday los
apoyos que necesite nuestro familiar.

Es importante situarnos cerca de la persona tanto fisica como afectivamente,
trabajando con él o ella, siendo su ayuda, su recurso y su complice para que
de esta manera, pueda desarrollarse en todos los ambitos.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

Darle la oportunidad de que exprese sus gustos e intereses ya que, si todos tene-
mos opiniones, intereses y prioridades... ;por qué no las va a tener tu hijo o her-
mano con paralisis cerebral? Si nunca le preguntamos, nunca lo sabremos ni
favoreceremos que se plantee qué es lo que realmente le gusta a él.

Por Ultimo, las familias deben saber encontrar el punto medio y de equilibrio en todas
las situaciones cotidianas, por ejemplo entre el proteccionismo y la asuncion de ries-
gos innecesarios, pues tan desaconsejable es lo uno como lo otro para el desarrollo
personal e integral de la persona con paralisis cerebral. Dicho punto medio hay que
buscarlo, igualmente, en las actividades de exploraciéon del mundo en contra posi-
cién a una excesiva seguridad del hogar; o entre la motivacién a través del refuerzo
positivo y la generaciéon de frustracion debido a unas expectativas demasiado altas.

También es importante promover las elecciones, las decisiones de la persona con
paralisis cerebral o su participacién en las actividades y tareas familiares con res-
ponsabilidad.

Es clave que desde la familia se fuerce, tal y como ya se ha comentado, a que la
persona exprese cudles son sus preferencias, qué sentimientos o emociones
tiene asi como se facilite su interaccion con mas personas de su entorno para favo-
recer la adquisicion de habilidades sociales, pues en muchos casos nos encon-
tramos con que el entorno de las personas con paralisis cerebral es bastante
limitado. Si se facilita la interaccién con mas personas, se va a favorecer el autoco-
nocimiento, siendo capaz de reconocer cuales son sus limitaciones y sus fortalezas,
manteniendo en todo momento unas expectativas realistas y positivas.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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3.1.2 - Realidad y necesidades de apoyo en el contexto familiar

Las personas con paralisis cerebral destacan la importancia de la familia como
entorno de apoyo emocional. Todas aprecian el sentirse queridas, respetadas y
apoyadas, a pesar de que algunas de ellas expresan relaciones conflictivas en este
ambito.

La familia es muy importante para nosotros, nos ayuda, nos
protege, nos quiere, nos orienta, nos hace sentir importan-
tes y siempre tenemos su cariino. Nos llevamos bien, nos sen-

timos queridos y cuidados.

Todos estamos muy contentos con nuestras familias porque
siempre estan ahi'y nos dan carifio y apoyo. Algunos hacemos
actividades independientes de ellos, como salir a la biblioteca o
a tomar algo cuando queremos, los demds casi hacemos todo con
nuestra familia cuando estamos fuera del centro.

La relacion con mi familia es muy buena y con mis padres y her-
manos. Soy feliz con la familia que me ha tocado.
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EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

La relacién con mi familia es muy buena, tanto con mis padres
como con mis hermanos también, salgo con ellos siempre a comer
y dar paseos. Todos nos ayudan a mi'y a mi madre, ya que sufre
dolores de espalda. A mi me gusta sentirme protegido, ya que
me proporciona una confortable sensacion de seguridad.

Mi relacién a veces es buena y otras veces no. Muchos dias me
peleo con mi padre porque yo estoy nervioso y él pierde tam-
bién los nervios. Aunque yo sé que me quieren mucho, lo que
pasa es que a veces es dificil entendernos...

dependemos de ellas para muchas cosas, lo que pasa es que a
veces con la idea de protegernos, hacen cosas que a la larga nos
acaban perjudicando.

Si no nos sintiésemos tan protegidos por nuestras familias nos
atreveriaomos a realizar nuevas actividades de forma auténoma.
Ahora cada vez somos mds auténomos e independientes y nues-
tras familias nos apoyan, aunque no a todos por igual.

Esta sobreproteccion se expresa de distintas maneras: ocultando informacién, no
dejando opinar, no respetando el lugar que les corresponde.

Ahora bien, buena parte de estas personas consideran que sus familias tienden a ) )
sobreprotegerlas en tal grado que se convierten, en algunos casos, en una barre- Nos gustaria pOder hablar con ellos de todo tipo de temas. Que

ra para crecer en autonomia. nos tengan en cuenta para todos los temas, que podamos par-

ticipar en todas las conversaciones.
Nuestra relacion es buena y sabemos que nos quieren ayudar

siempre, pero algunas veces notamos demasiada sobre- En ocasiones hemos observado que se nos han ocultado cosas

proteccion y no podemos hacer lo que realmente queremos. que tienen que ver con nuestra vida, con las personas que que-

Nuestras familias son muy importantes en nuestras vidas y remos y esto nos hace sentir mal y diferentes, se nos debe tratar

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 15
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA
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como una persona adulta y un miembro de la familia mds. Ade-
mas las personas aprendemos y maduramos de las experien-
cias que vivimos. Saber y conocer lo que ocurre en nuestras fami-
lias nos vincula a ellas.

Yo vivo muy a gusto en mi casa, pero siento que hay muchos
temas que no me comentan y ho me dejan opinar.

Yo vivo con mis padres y mis hermanos. Me gustaria estar mds
integrada en la familia, es decir, que me cuenten todos los
problemas igual que se lo cuentan a mis hermanos. Yo sé
que ellos lo hacen por no preocuparme, pero yo también tengo
derecho a conocer y estar preocupada, y ese exceso de pro-
teccion me hace sentir como una niia pequeiia, y sin
embargo, soy la mayor de mis hermanos. Que me dejen tomar
decisiones por mi misma, y tener derecho a salir mds seria el
ideal de relacion en casa.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Me gustaria ser mds independiente y poder hacer otras cosas, que
no decidan mis padres por mi. Cuando vamos de viaje con
ASPACE tenemos mads independencia. A mi eso me hace sen-
tir muy bien, no estar todo el tiempo bajo la proteccion de
nuestros padres. Tengo la sensacion de que mis padres piensan
que no soy capaz de hacerlo solo, por ejemplo el hecho de coger

un vaso.

Mi relacion es muy buena, pero si me gustaria poder tomar deci-
siones, ya que siempre deciden mis padres, por ejemplo en el
tema de salidas, me gustaria poder salir mas.

Suele haber una relacion de dependencia mutua y una sobre-
proteccion, aunque hay algunos casos en los que se respeta de
manera amplia la capacidad de decision.

Entienden que esta sobreprotecciéon esta causada por el miedo que pueden sentir
algunos familiares, o por la falta de confianza en que las personas con paralisis
cerebral pueden ser capaces de tomar las riendas de su vida.
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La relacion con las familias en general es buena, aunque senti-
mos cierta sobreproteccion que creemos que proviene del miedo
a “perdernos” por nuestra autonomia, es decir, la autonomia
como pérdida del hijo o hija. Algunas familias no dejan deci-
dir y expresamos nuestra necesidad de tomar decisiones y
poder equivocarnos para poder avanzar.

Necesitamos que se respeten nuestros tiempos y ritmos a la
hora de tomar decisiones. Algunos de nosotros expresamos
que no tenemos los recursos para poder salir de ciertas
situaciones si nos equivocamos.

Otros compafieros comentan que casi siempre deben hacer todas
las cosas acompariados por las familias. Incluso se ha comentado
que sus familias decidian por ellos hasta el corte del pelo, la
ropa, el ocio...

Ante esta actitud de sobreproteccién algunas personas con paralisis cerebral plan-
tean el derecho y la aspiracién a poder equivocarse como parte del propio creci-
miento personal.

La relacion con mi familia es buena, solo hay una pega, por miedo
a que me pase algo, me hagan algo..., me tienen muy sobre-
protegido, no se dan cuenta que soy mayor, y si me ha de
pasar algo me pasara igual. E/ otro dia cogi un taxi, cuando lle-
gue a casa ya lo sabia mi madre, y me hizo un tercer grado.

La relacion con los padres deberia ser mas abierta, es preciso que
entiendan que tiene que existir un equilibrio entre derechos
y deberes de los hijos. Las familias se preocupan mucho por
cubrir nuestras necesidades a nivel terapéutico y asistencial,
pero es también fundamental que apoyen nuestros gustos, deci-
siones e inquietudes dejdndonos equivocarnos.

Necesitamos que las familias nos apoyen en el proceso de toma
de decisiones permitiendo que nos responsabilicemos de las mis-
mas. Sélo equivocandonos aprenderemos y seremos mds
autonomos.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA
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Sitenemos que hablar de sobreproteccion e independencia, casi
todos nos sentimos protegidos, y por eso, creemos que a nues-
tros padres les da miedo la idea de que nos salgamos de la
vida institucional que llevamos.

Con frecuencia se reconocen los propios miedos a expresar con libertad las aspi-
raciones de una vida mas auténoma e independiente por temor a recibir una res-
puesta negativa por parte de las familias.

Todos afirmamos que pese a que no nos gustan que nos tra-
ten como niiios pequeios, nunca hemos hablado con nues-
tros padres del tema “sobreproteccion”.

En cuanto ala relacién entre los miembros de |la familia, casi
todos los componentes consideran que su relacion es posi-
tiva pero que existe miedo a la respuesta ante ciertos
temas planteados por la persona; la inquietud es comuin
ante el planteamiento de objetivos personales y vitales
que pueden ser mal recibidos por el entorno familiar.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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La gran mayoria de las personas con paralisis cerebral coin-
ciden en que no se atreven a tratar temas que para ellos son
importantes, temas tabus que no tratan ni hablan con padres
y hermanos, bien por verglenza, falta de confianza o bien
por miedo ante una respuesta negativa.

Nosotros también nos hemos de atrever a poder hablar de todo
con ellos.

Son conscientes de que en la mayoria de las ocasiones, si la
relacidon con sus padres y hermanos fuese mejor y mayor
posiblemente conseguiria cosas que actualmente no tie-
neny que desea, pero no les comunican estas cosas por
'miedo’ a que sus padres no tomen bien sus demandasy
planteamientos.

Algunas personas echan en falta poder decidir cuestiones basicas de su vida per-
sonal, se sienten tratados como nifos, les gustaria contar con un mayor respeto
y con un trato de igualdad respecto a sus hermanos y/o hermanas.
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En ocasiones, nos sentimos vigilados, tienden a tratarnos como
a nifios, actuando asi no nos dejan crecer. Hay veces en que
existe discordancia en cuanto a la toma de decisiones: las fami-
lias creen que podemos tomar decisiones sobre algunos temas
y sobre otros no. Incluso, en alguna de las ocasiones en las que
nos dejan tomar decisiones, si no son las [decisiones] que ellos
esperan, luego no nos las dejan tomar y son ellos quien las asu-
men, quizas por miedo a equivocarnos.

No me gusta la forma en la que me dicen las cosas en casa,
pienso que hay otras formas, que no sea mediante regafiinas
como si fuera una nifia pequefia.

Algunas familias con el tiempo ya nos tratan con mas respeto y
como adultos, pero sélo en algunas cosas. La mayoria nos siguen
tratando como nifios...

Nos gustaria que no hicieran distincion con nuestros hermanos
y pudiéramos hacer las mismas cosas. Que nos trataran como a
personas adultas.

Tienden a tratarnos como si fuésemos nifios eternos y nos gus-
taria que nos tratasen de igual a igual, como con el resto de
nuestros hermanos, que no haya distinciones.

Una de las demandas que plantean es el respeto a sus espacios de privacidad. En
concreto, a su propia habitacién.

Es importante que se nos escuche y se nos tenga en cuenta. Otro
ejemplo es que generalmente no respetan mi intimidad y no lla-
man a la puerta. Tenemos derecho a que se respete nuestra
intimidad.

No nos gusta que cada 10 minutos nos llamen a ver que hace-
mos (no somos unos crios, que nos traten como lo que somos
adultos).

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA
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Aspiran a sentirse escuchados y respetados, a ser tomados en cuenta en todas las
actividades de sus familias, a ser informados y a tomar decisiones conjuntas, a ser
tratados como un miembro mas con derechos y obligaciones dentro del hogar.

Queremos que nos traten como adultos pero tenemos también
que demostrar que lo somos. Tenemos derecho a que dialoguen
con nosotros porque tenemos nuestros derechos. También dere-
chos a que nos escuchen.

Queremos que nos dejen hacer por nosotros mismos todas aque-
llas cosas que podemos hacer: desde elegir nuestra ropa y nues-
tro ocio, hasta aquellas actividades bdsicas de la vida diaria que
puedo realizar, aunque sea mads despacio. Es decir, queremos
que nos den la misma libertad que a nuestros hermanos.

Nos gustaria tener mas libertad para todo (estar en casa solos
cuando queramos, salir cuando queramos...) y nos gustaria que
nuestros padres confiaran mds en nosotros y en lo que pode-
mos hacer.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Que nuestras familias entiendan que somos un miembro mads
de la familia y tenemos derecho a estar informados y participar
en las decisiones.

Algunos mencionan no poder gestionar los recursos econémicos que perciben en
concepto de pension.

Casi ninguno de ellos conoce la cuantia de la pension que les
corresponde, son sus padres o hermanos los que manejan estos

numeros.

También llegan a manifestar una autocritica en este contexto de sobreproteccién
e infantilizacién, en el sentido de que Ilegan a tener comportamientos arbitrarios y
despoticos o de acomodamiento pasivo.

Nosotros en nuestra casa somos unos tiranos, /o pagamos
todo con nuestras familias.

Es una pena que nos tengan tan sobreprotegidos, porque nos
vuelven tontos, no nos dejan hacer nada en casa... Al final nos aco-
modamos, y nos acostumbramos a que nos den todo hecho.
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Mi relacién es muy buena, aunque si que estoy muy sobrepro-
tegida. Estoy acostumbrada a que me digan todo lo que tengo
que hacer en casa.

Hay que reconocer que algunas veces somos nosotros mismos los
que favorecemos que nos traten como nifios; esto unido a la
sobreproteccion de nuestras familias hace que tengamos difi-
cultad para distinguir el limite de la sobreproteccion y lo que
podemos o no hacer por nosotros mismos.

Debemos de demostrar a nuestras familias lo que somos capa-
ces de hacer, hablando con ellos sobre las cosas que hacemos y
coémo podriamos hacerlas con mds independencia. El pasado
verano después de un gran esfuerzo por convencer a mi familia,
tuve la experiencia de convivencia en un campo de trabajo al
que asisti sola sin conocer a nadie, y me senti muy bien, me puse

en situaciones nuevas y me gusto.

Parte de las personas con paralisis cerebral que han participado destacan de mane-
ra relevante el papel de los hermanos y las hermanas como aliados preferentes
en sus trayectorias vitales, al percibir que con ellos mantienen un trato mas iguali-
tario y cémplice en las preocupaciones y aspiraciones. Por otro lado, reivindican
tener las mismas oportunidades y derechos que éstos.

Nos gustaria que se nos tratase como a nuestros hermanos,
aunque tenemos que reconocer también que muchas veces nos
aprovechamos de ese trato privilegiado para conseguir algo que
deseamos.

Con los hermanos el trato es mds facil.

La relacion con nuestros hermanos y hermanas es diferente por-
que con ellos tenemos mds libertad.

Hay un grupo considerable de personas que desean tener
mejor relacion con sus hermanos, como personas mads alle-
gadas y cercanas que podrian facilitar una mejor comuni-
cacion y participacion en el entorno familiar. Este grupo de
personas cree que sus hermanos al ser mds jovenes, les com-

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA
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prenderdn en muchos asuntos en los que con sus padres no se
sienten comprendidos ni con la libertad de hablar de ellos en
confianza, quizas por vergiienza o por miedo a la respuesta

negativa.

Yo por un lado siento que mi madre me protege en exceso
para algunos aspectos, mientras que en otros apenas me
presta atencion. Mis hermanos en cambio, no me tratan de
forma tan sobreprotectora. Yo estoy de acuerdo en que con los
hermanos disminuye la sobreproteccion.

En el discurso se distinguen diferencias en la convivencia familiar segin géne-
ro, necesidad de apoyo y lugar de residencia.

En cuanto al género, las madres sobreprotegen mas que los padres; a su
vez, las mujeres con pardlisis cerebral se sienten mas sobreprotegidas que los
hombres con paralisis cerebral.

“Se percibe en general que las madres tienden a ser mds
sobreprotectoras que los padres. En el caso de los her-
manos/as el nivel de sobreproteccion es menor aun.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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La relacion siempre es buena, nos cuidan y nos quieren y
nosotros a ellos, tanto padres como hermanos. Siempre
existe la sobreproteccion, el trato siempre es diferente a
los hermanos, esta sobreproteccion se hace mds patente

en la figura materna.”

Segln intensidades de apoyo, las personas con mayores necesidades de
apoyo perciben mas sobreproteccién.

“También hemos comentado que las personas que
vamos en silla de ruedas tenemos mas sobreprotec-
cion que los compaieros que son ambulantes. Por-
que nuestros padres tienen mds miedos a la hora de dejar-
nos salir solos a la calle.”

Segun el lugar en que residen, algunas personas echan en falta, en algu-
nas ocasiones, la presencia de la familia en sus vidas.

“Es diferente para los que viven en residencia y para los que
vienen sélo al centro de dia. Aquellos que estan en resi-
dencia, no deben perder el contacto con su familia (visi-
tas, llamadas, estar en casa...). Todos comprenden que
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cuando los padres se hacen mayores la residencia es una
solucidn, sin dejar de ir a casa de vez en cuando. Pero
también los padres y otros familiares deben intentar visi-
tar y llamar a menudo. A los chicos y chicas del centro
de dia, esta situacion no les afecta pero les preocupa.”

Las personas con paralisis cerebral perciben cambios en su realidad en ciertos momen-
tos transcendentales de su vida familiar: el envejecimiento de las familias y la falta
de apoyos; la pérdida de familiares y cambio de roles entre los miembros de las fami-
lias (hermanos que pasan a ocupar el papel de los padres); o el propio cambio de
conciencia por parte de las personas con paralisis cerebral cuando se reconocen a si
mismas como adultos con derechos y obligaciones.

Vemos que la vida de muchos de nosotros ha experimentado
grandes cambios, hemos pasado de estar la mayor parte de
nuestro tiempo en casa o en la institucion, junto a profesionales
y familiares, a reivindicar una vida ‘igual’ a la de cualquier per-
sona adulta. Una compafiera afiade que le da mucha tristeza
cuando ve que sus padres se hacen mayores, como les duelen los
huesos y les cuesta mds hacer movilizaciones. Ella se siente
culpable porque quiere seguir yéndose a casa los fines de

semana pero es consciente de lo que supone para sus padres,
que no tienen ayuda para hacer estos esfuerzos. Otro com-
pafiero dice que nuestros familiares tienen sus vidas y que nos-
otros tenemos que hacer la nuestra.

Nuestros padres son mayores en muchos casos y no quieren pro-
blemas, y por eso, no nos dejan hacer muchas cosas por nosotros
mismos. En ese sentido, tenemos que decir que en muchos de
nuestros casos tenemos muy poca independencia y margen
para hacer cosas. Las familias deben apostar por nosotros,
tomar riesgos asumibles, en muchas ocasiones sabemos
“hacer”, hemos aprendido a desenvolvernos con apoyos y es
el momento de dar el salto para hacerlo solos. A muchos de nos-
otros nos apetece que nos dejen mds libertad, pero nuestra liber-
tad necesita apoyos y colaboraciones para poder ser realizada.

La relacion con los hermanos muchas veces es desde la sobre-
proteccion, siguiendo el modelo paternalista. El vinculo con la
familia se mantiene de una manera sélida mientras viven los
padres. Es mucho mds complicado, cuando estos faltan...

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA
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Se observa una participaciéon desigual de las familias en la vida asociativa. Asj, la
participacién va desde aquellas familias que sélo pagan las cuotas, hasta aquellas
que estan mas implicadas en las entidades porque forman parte de las Juntas
Directivas. Entienden que es importante que la relacién Asociacién-Familia sea
estrecha porque muchas de ellas consideran que la Asociacién es un recurso para
su futuro.

Hay familias que estdn mads vinculadas al centro y participan en
mas actividades, sobre todo las que tienen que ver con el ocio y
el deporte. Es importante que exista relacion e interés por
parte de la familia porque ASPACE serd para muchos de nos-
otros el recurso para un futuro. En general el centro se preo-
cupa no solo por nosotros sino por todo nuestro entorno, por lo
que sucede dentro y fuera.

En cuanto a la participacion de las familias depende, algunas
familias se preocupan por informarse de todo lo que hace la
asociacion y asisten a muchas de las actividades que se rea-
lizan, otras se informan a través de las cartas informativas
que reciben y otras muchas de las familias se involucran
poco, asistiendo solo a los eventos puntuales donde hay comidas.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Normalmente las familias que mds participan son las que
forman parte de la junta directiva.

La participacion de las familias, en general, es escasa. Algunas acu-
den a las reuniones y a las actividades que se organizan en el
centro y a la asamblea general y otras acuden a la escuela de
padres. Sin embargo hay otras que no asisten a ninguna activi-
dad organizada por la asociacion.

Consideramos que participan en lo que pueden, y la asociacion
se involucra todo lo que puede y lo que debe. En ocasiones reco-
nocemos que a veces son nuestras familias las que no quie-
ren involucrarse del todo (a veces, por falta de tiempo, o
porque quizads no les interese escuchar lo que les van a decir,
o porque confian en nosotros y en la asociacion y les dejan
hacer). Y en algunos casos las familias deberian aprender un
poco mas de la asociacion y dejarse orientar. Pensamos que
siempre es posible mejorar la relacion, la comunicacion entre

todos.
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Desean que las familias tengan una presencia mas activa dentro de las asociacio-
nesy se involucren mas en todas las actividades que se organizan.

Nos gustaria que nuestras familias participasen mdas en la vida
asociativa, que viesen como trabajamos.

No podemos decir que las familias no participen... porque seria
mentir; unas participan mas que otras evidentemente, pero debe-
rian de estar mds implicadas, como lo hacian antiguamente.

Les gustaria a la mayoria de los integrantes que su familia tuviera
mejor y mayor relacion y comunicacién con el centro, ya que
casi todos coinciden en que las veces que su familia acude al
centro es porque éste le ha solicitado que acuda, bien por reu-

niones de seguimiento, incidencias, actividades...

Mi familia no participa nada con la asociacion. Me gustaria que

vinieran mucho mas y participaran en todo.

Cabe sefialar también que la relacion Asociacién-Familia debe partir del recono-
cimiento del derecho de las personas con paralisis cerebral a ser, en la medida de
lo posible y la graduacién de apoyos adecuada, las que decidan sobre todos los ambi-
tos de su vida, evitando que familiares y entidades suplanten su protagonismo y

autonomia.

Seria importante que me preguntaran qué es lo que yo quiero y
luego que las familias y el centro me ayuden a conseguirlo, coo-

perando entre ellos.

Nuestra entidad es un centro de puertas abierta, por lo que la
familia tiene un papel importante en él, tanto que, a veces,
se contrapone a las necesidades, inquietudes o demandas del
propio usuario. Por ello, nos gustaria que nuestra opinion fuese

mas tenida en cuenta.

En las relaciones trabajadores/ familia estamos contentos pero
no tenemos interés en que intervengan mucho nuestras
familias en las actividades porque nos sentimos mejor y

mas libres si ellos no deciden por nosotros.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA
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No nos gusta que la asociacion ni las familias decidan por
nosotros, si es a nosotros a los que nos afecta algo directamente

preferimos decidirlo nosotros o que al menos nos consulten.

Valoran de manera muy positiva el apoyo que se ofrece desde las entidades a sus
familias y a las propias personas con paralisis cerebral.

La entidad se involucra mucho con las familias. Estd atenta a
las situaciones familiares de cada uno de nosotros. Cada caso se

trata de manera individual, segun las necesidades familiares.

Para algunos de nosotros ha sido muy importante, ya que nos han
ayudado a comunicar a las familias aspectos Importantes de

nuestra vida.

Mi familia no se involucra para nada en la asociacion, y sin
embargo la asociacion se preocupa mucho por las necesidades
de mi familia.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Gracias al asesoramiento que nos dieron en ASPACE dispongo
ahora del servicio de ayuda a domicilio. Mi padre ademdas asiste

a reuniones y conferencias.

La asociacion se preocupa mucho por nuestras familias, hay un
seguimiento de casi todas ellas, organizan eventos para ellos,

les informan de ayudas, actos...

Las personas con pardlisis cerebral consideran que se deben mejorar los canales de
comunicacién entre la asociacién y las familias, ademas de buscar mecanismos que
favorezcan que todas las familias participen de manera mas activa en las entidades.
Para ello se deben buscar horarios compatibles, facilidades de transporte o mayor cla-
ridad y accesibilidad en las comunicaciones.

En general si percibimos una preocupacion de la asociacion por
las familias, pero por ejemplo una medida para mejorar su par-
ticipacion seria generar nuevos cauces de informacion y aumen-

tar la escucha a sus demandas.
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Que las familias puedan participar mds. Hay que cambiar el
“chip” para que venga mas gente a todas las actividades que
organiza la entidad. Hace falta proponer cosas nuevas para que
las familias puedan participar.

Nos gustaria que los temas importantes se tratasen telefo-
nicamente con las familias, ya que los comunicados a veces
son dificiles de entender.

También hay familias que se informan de todo lo que se realiza
en la asociacion pero que no pueden asistir a las reuniones y
actividades porque viven lejos y no siempre pueden despla-
zarse.

Quizds falta desarrollar un sistema participativo, que posibilite
recoger la voz de todas las familias.

Nuestras familias suelen acudir al centro cuando hay reuniones
y fiestas, y no suelen participar en los actos que realiza la fun-

dacion. La fundacion informa a las familias de temas diversos y
ayuda a realizar gestiones si alguna familia lo ha demandado.
Todos queremos que nuestros padres estén informados de
los actos y actividades que se realizan y nos gusta que par-
ticipen en ellos. Y también queremos que nuestra familia
nos informe de todo.

Las familias participan en las juntas directivas, en actividades
que organizan ellas a través del equipo de padres, también en
algunas actividades y servicios de la asociacion (cocina, pis-
cina...). Nos gustaria que todas las familias participasen en la
asociacion, y no siempre las mismas.

Ademas las personas consultadas se dan cuenta de que las familias estan enveje-
ciendo y esto explicaria la baja participacién de algunas de estas familias en las acti-
vidades de las distintas entidades.

Mi familia ahora no colabora mucho con la asociacion porque

mi madre estd mayor, pero antes si que lo hacia...

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Mi familia siempre se ha involucrado en la asociacion todo lo
que han podido, pero ahora se Involucran lo que pueden porque
mi madre estd mds mayor y le cuesta mds.

Mi padre cuando vivia era el que mds se involucraba. Ahora mi
familia pasa un poco mds de la asociacion. Me gustaria que
tanto mi madre como mis hermanos participaran en el deporte,

salidas, reuniones...

Por su parte, algunos profesionales sefialan otras causas para explicar la escasa par-
ticipacion de las familias en la vida asociativa:

No aceptacion de la discapacidad de su hijo o hija.
Falta de conocimiento de las formas de colaborar en la asociacion.

Falta de interés.

Vivencia personal en un momento concreto no teniendo una vision de colec-
tivo.
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Las personas con pardlisis cerebral reconocen la labor generosa que realizan sus fami-
lias. Por eso reivindican que las administraciones publicas ofrezcan mas apoyos a
estas. Para ellos mismos les gustaria poder contar con asistencia personal.

No es justo que porque una familia tenga un hijo con paralisis
cerebral tenga que cuidarlo toda la vida, y toda la responsabi-
lidad recaiga en la familia. Ellos deberian estar para apoyar-
nos y darnos carifio, pero los apoyos nos los deberian ofertar la
Administracidn, por ejemplo con la posibilidad de acceder a un
asistente personal.

La Administracion deberia ofertar asistentes personales que
nos ayuden a tener una vida plena e independiente.

Demandamos de las Administraciones Publicas un apoyo adi-
cional para el servicio de apoyo personalizado, que nos per-
mita disponer de tiempo para hacer fuera del centro lo que nos
apetezca.
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3.1.3 - Propuestas para promocionar autonomia desde la familia

La siguiente bateria de propuestas estan hechas por las personas con paralisis cere-
bral de la Red de Ciudadania Activa ASPACE.

-

2

o1 D W

Fomentar la escucha activa y el respeto a las opiniones de las personas con

paralisis cerebral tanto en el entorno familiar como en el asociativo.

Ofrecer formacion y orientacion a las familias sobre la importancia de que
sus familiares con paralisis cerebral alcancen la mayor autonomia e inde-
pendencia posibles.

Mejorar la comunicacién de las entidades con las familias, respecto a las accio-
nes y/o actividades que desde estas entidades se realizan.

Crear "escuelas de familias".

Ofrecer mas informacién y apoyo psicolégico para las familias que empiezan
en el mundo de la pardlisis cerebral.

F

10

Propiciar momentos de didlogo entre las familias y las personas con paralisis
cerebral, donde puedan expresarse las necesidades, deseos y aspiraciones de
ambas partes.

Ofrecer mas encuentros y charlas que faciliten el contacto entre las familias,
el intercambio de experiencias y la transmision de informacién relevante por
la asociacion. En estas actividades se requiere variedad y flexibilizacion de
horarios, asi como otras facilidades: transporte, respiro...

Fomentar la creacion de grupos de hermanos y hermanas en las entidades.

Crear espacios/mecanismos de aprendizaje de toma de decisiones fomen-
tando la pedagogia del error.

Fomentar la participacion de las familias en la planificacion de las activida-
des del centroy en los planes de vida. Pasar de propuestas de dmbito parti-
cular de su situacion, a participacion en proyectos de interés colectivo.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Padres y madres que ayudan a otros padres y
madres. Personas con paralisis cerebral que
reciben a personas con paralisis cerebral
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3.1.4 - Buenas practicas

Grupo de acogida de familias y Grupo de acogida de nuevos usuarios
APAMP Vigo

Grupo de acogida de familias: Este grupo esta constituido por familias de los centros
de APAMP Vigo cuya funcién es la acogida de nuevas familias que se incorporan a la
entidad, cuyos hijos o familiares entraran a formar parte del centro ocupacional, del
centro de dia o de la residencia.

Todos ellos han realizado una formacién previa y especifica para desarrollar sus habi-
lidades de comunicacion y escucha como padres acogedores. Se retinen periédicamente
y han establecido un protocolo de actuacion para las acogidas. Destacar que es un ser-
vicio que se dara a conocer y se ofrecera a todas las nuevas familias, llevandose solo
a cabo con aquellas familias que deseen ser acogidas. El grupo se ha constituido en
abril del afio 2015 y a partir de este curso comenzara su andadura en la entidad. Se
ha formado de manera totalmente voluntaria, la idea de la creacién ha surgido de
las propias familias y se ha ofrecido a todas y cada una de ellas la oportunidad de
integrar el grupo.

El proceso de creacién y desarrollo ha sido apoyado y dirigido por una trabajadora social
y una psicéloga, profesional de la entidad, siendo las familias en todo momento, las
protagonistas. Este grupo tiene dos principales objetivos:

B Escucharyacompafiar de forma activay empatica a la familia que se esta enfren-
tando a una nueva situacion en un grupo entre iguales: de familiar a familiar, dando
el apoyo que necesiten y compartiendo sentimientos y experiencias.

B Informar, tranquilizar, estimular y hacer participe a las nuevas familias de
APAMP de qué significa la asociacién y lo que le puede aportar a su hijo o hija
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y a ellas, estimulando el sentimiento de pertenencia de las familias en la enti-
dad (dinamizando asi el movimiento asociativo).

Grupo de acogida de usuarios: Este grupo esta constituido por usuarios del centro
de dia y ocupacional de APAMP Vigo, cuya funcion es la acogida de las nuevas perso-
nas con paralisis cerebral que se incorporen a la entidad. El grupo actda en paralelo
y en coordinacion con el grupo de familias, de esta forma, mientras las familias aco-
gen a los nuevos padres, los usuarios reciben calidamente a los que seran sus nuevos
comparieros.

El proceso de creacion y desarrollo esta dirigido y apoyado por una psicéloga de la enti-
dad, siendo los usuarios los principales protagonistas con sus ideas y aportaciones. Los
objetivos principales del grupo son:

Recibir bien, correctamente a los chicos y chicas.
Hacer que las personas se sientan bien, acogidas y comodas.

Escuchar sus opiniones, dudas o miedos.

Hacer que no se sientan solos y estén arropados.

Favorecer que entren en APAMP Vigo.

Metodologia de los grupos

El proceso de creacion y desarrollo de los grupos lo llevan a cabo las familias y los
usuarios con sus ideas, aportaciones y experiencias. Los profesionales solo dirigen, reco-
gen la informacién de forma escrita para favorecer su visibilidad y aumentar el grado
de conciencia, y hacen preguntas, siendo las familias y los usuarios quienes ofrecen
todas las respuestas y deciden todo acerca del grupo: sus objetivos, su protocolo de

actuacién, los aspectos evaluativos, etc. Se lleva a cabo mediante reuniones en las
que se usan técnicas como la lluvia de ideas, mindfulness y relaciones logicas...

Principales dificultades: en el caso del grupo de acogida de familias, la principal difi-
cultad consiste en el tiempo transcurrido entre la creacién del grupoy la primera aco-
gida. No se destaca ninguna otra.

En el caso del grupo de acogida de usuarios, la mayor dificultad viene del hecho de que
pueda producirse una incorporacion sin haberse terminado de trabajar el grupo de aco-
gida como tal, sin estar auin preparados para desempefiar sus funciones.

Principales aprendizajes: autoconocimiento, conocimiento mutuo, grupo de apoyo
mutuo, recuerdo, experiencias, empatia, deteccion de necesidades y carencias y for-
talezas...

Sugerencias para la aplicacion: naturalidad, mente abierta, respeto y empatia.

Contacto:

WwWw.apamp.org
apamp@apamp.org
986 294422

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Informacién y asesoramiento sobre medidas de proteccién para personas con
discapacidad

ASPACE Corufa

El servicio comienza a funcionar en el mes de abril de 2015 para dar respuesta a las
inquietudes de muchas familias con respecto al futuro de sus hijos e hijas con disca-
pacidad, proporcionando informacién en materia de modificacién de la capacidad,
tutela y otras figuras de proteccién, asi como acompafiamiento en los diferentes tra-
mites relacionados. Al mismo tiempo, las familias pueden encontrar en la entidad
una alternativa de futuro, que se encargara de provisionar los apoyos necesarios a sus
hijos e hijas cuando ellos falten.

El servicio, que esta dirigido a personas con paralisis cerebral y familiares, ofrece infor-
macién claray actualizada, dejando atrds modelos arcaicos y adaptandose a nuevos
enfoques sobre la provisién de apoyos, como los reflejados en la Convencién de Nacio-
nes Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Objetivos:
B Informary asesorar a personas con discapacidad y a sus familias sobre temas
relacionados con la modificacién de la capacidad juridica y las figuras de pro-
teccién establecidas en el ordenamiento juridico.

B Apoyar y acompafar a las familias para realizar las actuaciones necesarias
para conseguir la proteccion personal, juridica y social de la persona con dis-
capacidad.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Se entiende la tutela y la proteccion no como un mero modelo de representacion o
sustitucion en la toma de decisiones de la persona con discapacidad, sino como un
sistema de provision de apoyos donde se respete la voluntad y preferencias de la
persona y los apoyos sean proporcionales, dinamicos y adaptados a sus circuns-
tancias personales.

Se parte de la certeza de que existen muchas personas con discapacidad que
requieren de asistencia en el ejercicio de su capacidad juridica y en la toma de deci-
siones, lo que no les exime de ser titulares plenos de derechos y obligaciones. Por
esta razén se considera que los sistemas de apoyos deben abordar a la persona en
su totalidad, de forma concreta e individualizada, para facilitar el ejercicio de todos
y cada uno de sus derechos.

Evaluacién del servicio

Se estableceran una serie de indicadores cualitativos (nivel de satisfacciéon de los
usuarios del servicio) y cuantitativos (se medira el nimero de consultas, charlas,
actividades, gestiones y procedimientos iniciados relacionados con la proteccién de
las personas con discapacidad) que permitiran evaluar el servicio, asi como esta-
blecer nuevas lineas estratégicas.

Principales dificultades previstas: Los sistemas de apoyos deben ser concretos y
personalizados, por lo que entendemos que las sentencias de modificacion de la
capacidad tendrian que suponer un traje a medida para la persona, de manera que
recojan de manera especifica los apoyos necesarios y la intensidad de los mismos.
Esto no siempre es asi, lo que no favorece la independencia y autonomia de la per-
sona con discapacidad.
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Principales aprendizajes previstos: El respeto a las caracteristicas Unicas y excep-
cionales de cada persona supone que los apoyos sean proporcionales y adaptados
a las circunstancias personales, pero también controlados por la autoridad judicial
y revisables en el tiempo.

Este servicio se destinara en un primer momento a las familias de los usuarios y
usuarias de la asociacion ASPACE Corufia por el conocimiento que tienen de la enti-
dad, el acceso regular a las instalaciones y la voluntad mayoritaria de que el futuro
de sus hijos continle ligado a ASPACE Corufia.

Al mismo tiempo, se difundira la labor de la asociacién entre las entidades que tra-
bajen en el ambito de la discapacidad, asi como otras instituciones (juzgados, cole-
gios profesionales, administracién...).

Contacto:

Www.aspacecoruna.org
fundaspacecoruna@gmail.com

981610312

Reuniones Informativas. Centro de Dia y Residencia

ASPROPACE Castelldn

Estas reuniones informativas estan dirigidas a las familias de las personas con para-
lisis que son usuarias de los centros de dia y residencia de la entidad. Tienen como
objetivo explicar las actividades del dia a dia que desempefian sus hijos e hijas den-
tro de los centros y de concienciar a estas familias de la importancia de que sean
ellos quienes tomen las decisiones acerca de todo lo que hacen.

Metodologia

Son las personas que disfrutan del servicio las que deciden si quieren o no realizar la
reunién con sus familias, asi como el contenido y su organizacion, presentando ejem-
plos de cémo se potencia y favorece la autodeterminacion en los diferentes espacios
que se crean para que ellos puedan decidir acerca de lo que hacen.

Resultados y sistema de evaluacion que se utiliza: Recogida de informacién a
través de entrevistas con familiares y de solicitudes de las familias atendidas por el

servicio.

Principales dificultades: Conseguir que los padres sean conscientes de la necesi-
dad de sus hijos por ser los principales protagonistas de todas las decisiones impor-
tantes que afectan a sus proyectos de vida.

Principales aprendizajes: Comprender la importancia que tiene para sus hijos el

ser autogestores de su vida.

Contacto:

www.fundacionaspropace.org
administracion@fundacionaspropace.org

964252573

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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3.2 Relaciones afectivas y sexualidad

3.2.1 - La importancia de la afectividad y sexualidad

Si consideramos que la afectividad y la sexualidad son importantes para el conjunto
de las personas, esto también supone incluir a las personas con paralisis cerebral.
Cuando hablamos de afectividad y sexualidad no hablamos sélo de deseo. Hablamos
de cuerpo, identidad, orientacion, afecto, emociones, relaciones. Los familiares y pro-
fesionales deben aprender a ver a las personas con paralisis cerebral como sexua-
das, deseantes y deseables.

A partir de esta consideracion, debe empezarse a trabajar ofreciendo informacién
sobre este ambito, tanto si la reclaman como si no. Si queremos que las personas con
paralisis cerebral se puedan autodeterminar les tenemos que dar herramientas, una
de estas herramientas es la informacién.

Por otro lado, es importante ofrecer modelos con los que se puedan identificar para
que puedan vivir una sexualidad mas plena. Los modelos de perfeccién que se trans-
miten desde la sociedad hacen que para ser una persona perfecta nos tengamos que
ajustar a un patrén de aspecto fisico y/o de comportamiento. Estos modelos se con-
vierten para cualquier persona, con o sin discapacidad, en una barrera para vivir una
sexualidad plena.

Otro aspecto relevante es la intimidad. Si una persona carece de intimidad, algunos
aspectos de la sexualidad tienden a tambalearse porque no tienen donde crecer y
desarrollarse.
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Para que una persona pueda crecer es
importante que aprenda a expresar, a
reconocer, a gestionar sus emocionesy a
relacionarse, es decir, aprender a distinguir
distintos tipos de relacion (amistad, familiar,
amorosa...). Este aprendizaje ayuda a crecer en
autodeterminacién a las personas
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Para que una persona pueda crecer es importante que aprenda a expresar, a reconocer,

a gestionar sus emocionesy a relacionarse, es decir, aprender a distinguir distintos tipos

de relacién (amistad, familiar, amorosa...). Este aprendizaje ayuda a crecer en auto-

determinacién a las personas.

Los familiares y los profesionales deben ser un apoyo para las personas con paralisis

cerebral en este ambito cumpliendo cada uno su papel. No podemos hacer como que

no vemos o negar el derecho a la sexualidad de estas personas.

Poner en el centro a la propia persona con paralisis cerebral. No se puede
decidir como puede vivir su sexualidad. Lo que tenemos que hacer es facili-
tar que esa persona la viva como ella desea.

Ofrecer mas informacién mas alla de los aspectos biolégicos o reproducti-
VOs.

Ofrecer modelos diversos de hombre y de mujer con diferentes orientaciones.
Que las personas con paralisis cerebral aprendan a conocerse.

Evitar la sobreproteccién.

Propiciar el desarrollo social. Las personas necesitan aprender a relacionarse.

Propiciar espacios de intimidad.

3.2.2 - Realidad y necesidades de apoyo para las relaciones afectivas y sexuales

Debatir y reflexionar sobre este tema es siempre dificil para muchas personas con
paralisis cerebral. Los profesionales que han colaborado en la consulta moderando
y dinamizando estos encuentros asi lo sefialan:

No estdn acostumbrados a hablar de aspectos tan intimos.
Hasta ahora no han tenido la necesidad de hablar de este tema
a un nivel abierto. Ellos mismos admiten que necesitan poder

sacar y canalizar los sentimientos.

Al grupo le ha costado bastante poder hablar de este tema.

Este tema lo trabajamos desde un enfoque del acercamiento al
debate y un profesional del centro especialista en sexologia nos
ayudo a sentirnos comodos hablando de las cuestiones que nos
hacen sentirnos hombres y mujeres. No fue facil empezar por-
que el mismo tema suscita reacciones muy diversas en cada
uno de nosotros.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Cada uno lo ha vivido de un modo diferente: hay dos chicas que
quieren tratar este tema, un chico prefiere salir de la sesion, otro
chico pregunta si vamos a hablar de tener pareja, otro mas
comenta que él se siente muy incomodo y que prefiere no parti-
cipar aunque se quedard. Tres personas se muestran tranqui-
las y comodas con el tema, sin llegar a entrar en él. Estas reac-
ciones nos hacen ver que la experiencia de sentirse un hom-
bre o una mujer esta muy condicionada por la educacion
que hemos recibido en nuestras familias, pero también en la
sociedad.

Es preciso sefialar que la cuestion de la sexualidad y la afectividad entrecruza multi-
ples planos que se expresan en los testimonios y opiniones de las personas con para-
lisis cerebral. Ademas es un ambito en tensién en cuanto combina las vivencias mas
intimas de las personas con la necesidad de aprender junto con otros (familias, aso-
ciaciones, iguales...), comunicar y alcanzar diferentes tipos de apoyo. El presente ana-
lisis plantea un tratamiento secuencial a estos aspectos, que en la practica se inte-
rrelacionan estrechamente.

En mi vida afectiva y sexual, como cualquier otra persona, me gus-
taria encontrar a alguien con quien poder compartirlo. Lo siento
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como algo intimo y privado, pero a la vez complicado por mis limi-
taciones de movilidad. Con mi familia hasta ahora no hablo de
esto. Creo que necesitan preparacion. Pienso que deberiamos

trabajar por ampliar nuestros espacios de intimidad.

La vida sexual es parte de nuestra intimidad es algo nuestro y de
nadie mas. A pesar de ello entendemos la necesidad de contar con

un consenso con nuestra familia y nuestro centro.

En algun caso ha sido necesario explicar la diferencia entre afectividad y sexualidad.
Se percibe que en la mayoria de los casos se distingue con claridad los papeles y las
relaciones (amor, amistad, compafierismo).

Mis relaciones afectivas son muy buenas en el centro porque me
relaciono muy bien con todo el mundo. Yo entiendo que lo que
tengo en el centro son compafieros de trabajo y la gente que
conozco fuera son amigos aunque en el centro considero amigas
a Tamara y Cristina...
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Yo creo que mantengo buenas relaciones afectivas con mis com-
parieros y monitores, y ademds tengo una relacion con un com-
pafiero del centro que me permite cubrir mis necesidades sexua-
les. Aunque solo podemos vernos en el centro y eso significa que
no tenemos momentos intimos y me gustaria tenerlos.

En su mayoria valoran de manera positiva las relaciones de amistad y compa-
fierismo que se mantienen en las entidades y el trato carifioso que reciben de los
profesionales. Aunque también expresan la necesidad de cuidar mas este ambito
evitando las prisas y procurando espacios para compartir.

Tengo relaciones afectivas muy buenas en el centro, porque me
Ilevo bien con los comparieros y monitores.

Yo en cuanto a relaciones afectivas, me encuentro muy a gusto
con mis compafieros y monitores en el centro.

Yo me llevo muy bien con todo el mundo aqui en el centro, me
gusta hablar con todos los compafieros, aunque siento especial
carifio por Elvira.

Me llevo bien con mucha gente, pero con el que mds me gusta
estar es con Fernando, lo siento como mi pareja.

Tengo muchos amigos en el centro, desde que me incorporé soy
amigo de todo el mundo.

En ocasiones vamos muy rapido con el dia a dia, y no dedicamos
a veces tiempo a relacionarnos con algunos comparfieros, asi
que debemos sacar mds tiempo para poder hacer esto.

En cuanto a las relaciones afectivas se quejan de falta de ellas, sobre todo, en lo refe-
rente a la calidad no tanto a la cantidad. Se dan numerosas interrelaciones cotidianas
pero refieren no conocerse y sentirse mas bien aislados los unos de los otros.

Respecto a la sexualidad expresan en su mayoria cierta incomodidad al hablar del
tema. Varias personas lo definen como un tema tabud. Opinan que las conversaciones
sobre sexualidad son siempre en tono de broma, algo superficiales, o expresan sen-
tirse estresadas al hablar de esta cuestion.

Aunque tendria que ser un tema natural y libre, realmente es un
tema tabu. Nos da vergtienza hablar del tema... Es como un tema
apartado.
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Debatir este tema no ha sido facil porque para muchos de nos-
otros es un tema tabu para comentarlo abiertamente, aunque en
ocasiones puntuales si lo comentamos de manera mads privada

con nuestros amigos.

Entre los amigos (chicos) a veces hablamos de manera super-
ficial y de broma...

A veces se puede hablar pero de una manera muy superficial.
Debido a la vergtienza parece que no haya necesidad de hablar
del tema (por nuestra parte y por parte de la entidad).

Para algunos de nosotros hablar del tema nos supone fuente
de estrés porque nos lleva a pensar que a lo mejor nunca podre-

mos tener una vida afectiva y sexual como todos.

Se observan diferentes concepciones y actitudes respecto a la sexualidad y su viven-
cia. Por una parte, hay personas que no se consideran aptas para realizar una vida
sexual, se sienten inhibidos. De manera abierta afirman su decisién de no plantearse
el tema.
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Intento llevarme bien con todos mis compafieros y creo que asi
es. Aunque no entran en mis planes tener vida sexual, yo para esas
cosas soy muy timido.

Nuestra vida afectiva la vivimos de forma muy personal y sole-
mos compartir poco nuestros sentimientos y afectos. Algunos
de nosotros si'lo viven de manera natural, tienen pareja y ami-
gos dentro y/o fuera de la asociacion.

La principal limitacién a este respecto, siempre bajo su punto de vista es cierta autoi-
magen negativa que les acarrea miedo y desconfianza en sus propias capacidades
y en la percepcién que tengan las personas de su entorno.

Otras personas consideran que es mas bien el entorno, en concreto familiares y pro-
fesionales, quienes proyectan sobre ellos esta incapacidad o negacién de su sexua-
lidad.

Muchos compaiieros creen que hay profesiones y familia-
res que no aceptarian que tuviéramos relaciones afectivas
ni sexuales con otras personas porque no creen que este-
mos capacitados para tener ese tipo de relaciones.
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Sentimos que nuestros familiares son los que mandan en nues-
tras relaciones afectivas. Algunos de nosotros nos queremos ir de
nuestras casas para que no nos limiten en las relaciones y poda-
mos decidir por nosotros mismos.

Aqui hay mucha afectividad, se palpa. Pero la sexualidad es
mucho mds complicada. Depende de demasiados factores. Quiza
el mas limitante es la familia, la propia y la otra. En general la
familia no te deja, te pone trabas ya desde pequefios. Aunque hoy
en dia esto ha mejorado mucho, todavia nos ven como perso-
nas asexuadas.

Si bien cada uno tiene una experiencia distinta en el dmbito fami-
liar, en general, explican que los padres creen que sus hijos dis-
capacitados no tienen inquietudes, necesidades sexuales...

Buena parte de las personas con paralisis cerebral expresan su derecho a vivir su
sexualidad plena, a ser reconocidos como personas adultas con necesidades sexua-
les como cualquier otra, a tener pareja, a hablar con libertad...

Algunos pensamos que la sexualidad no solo es un sentimiento
sino a veces, también una necesidad, y claro estd, que todo
depende del nivel de discapacidad y de la situacion de cada uno.
Somos personas con discapacidad, con sentimientos, con
necesidad de sentir con deseos como cualquiera y nos molesta

que nos avergiiencen en algunos momentos por ese tema...

Nuestros sentimientos y necesidades han cambiado con la vida
adulta.

Poder hablar libremente del tema. De tu a tu, de persona a per-
sona.

Que fuese tratado con seriedad y naturalidad.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Aquellas personas que tienen pareja coinciden en reivindicar la necesidad de encon-
trarse y poder disfrutar de actividades fuera de los centros como cualquier otra
pareja, y por supuesto, tratar el tema en casa con naturalidad.

Yo tengo novio, nuestras familias lo saben y lo aceptan, nosotros
nos sentimos muy bien el uno con el otro, aunque solo pode-

mos estar juntos en el centro.

Debemos reivindicar ante nuestras familias y ante la sociedad en
general, nuestra vida afectiva y sexual propia, con los mismos
derechos y necesidades que el resto de personas adultas.

Se mencionan casos de personas que han tenido experiencias de noviazgo-pareja
que han sido puntuales, sin llegar a mas por la falta de apoyo que perciben por
parte de las familias, las dificultades para encontrar espacios de intimidad y falta
recursos, mas alla de sus circunstancias fisicas.

Durante los debates hay algunos compafieros que han comen-
tado que tiene pareja o la han tenido anteriormente pero en
muy pocas de esas relaciones han sido ‘serias’ya que comenta-
ban que intervienen muchos factores que dificultan las relacio-
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nes afectivas y sexuales, por ejemplo, la posicion de las familias,
nuestra falta de informacion en temas relacionados con la sexua-
lidad y la afectividad, en algunas ocasiones la imposibilidad de
mantener una vida en pareja por temas fisicos, econémicos y

familiares...

No nos sentimos comprendidos ni apoyados sobre todo en el
momento que las relaciones empiezan a ser ‘serias’.

En el colegio a mi me gustaba un chico pero se acabd porque
aunque nos gustabamos se puso muy dificil y al final se termind
porque su madre no queria que su hijo tuviese novia. A veces

las dificultades las ponen nuestras familias.

La mayoria de las personas siente que en el entorno familiar es dificil hablar sobre
estas cuestiones por verglienza mutua, por falta de confianza, porque los siguen con-
siderando como nifios y nifias.

Este tema sigue siendo un gran tabu dentro de nuestro colec-
tivo. Por lo que pensamos que deberiamos trabajarlo a fondo,
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para romper las barreras, sobre todo, en el ambito familiar, pues

en este sentido piensan que seguimos siendo nifios y nifias.

A los familiares (sobre todo los padres) les cuesta mucho. La ver-
guenza nos puede.

La familia nos ve como nifios, no como adultos, no entien-
den que tenemos necesidades como hombres que somos, igual
que ellos las tienen también.

La norma general es que carecemos de vida sexual en el dmbito
familiar y que lo que predomina es el hermetismo en todo lo
relacionado con este tema. No hay comunicacion con la familia,
y sila hay es muy superficial.

El dia que llegué a casa y conté que tenia pareja, mis padres se
asustaron y al dia siguiente vinieron al centro a hablar con mi
monitora, para saber qué tipo de relacion habia. Ella les tran-
quilizé y aceptaron algo mejor la noticia, aunque advirtiéndome
que tuviera cuidado y no hiciese nada. Ahora mismo no tengo

pareja, porque nos dimos cuenta que éramos solo amigos, por
ahora no me apetece tener pareja o algun tipo de relacion asi.

En este sentido de inhibicién, verglienza e infantilizacién es frecuente que el tema no
se llegue a tratar siquiera. Se autocensura y silencia, en distintas expresiones se
apunta directamente que es un asunto tabu.

Es frecuente la actitud de la familia de no querer saber.

El tema de la sexualidad en casa es tabu. De ese tema no se habla,
ni nosotros hablamos ni nuestros familiares tampoco. Nunca nos
han explicado ni hemos hablado acerca de este tema nada.

El tema de sexo con su familia es tabd, no quieren saber nada,
les da miedo. Ellos no comprenden por qué su familia no quiere
ni entienden que tienen necesidades. Les gustaria cambiar su
forma de pensar sobre este tema.
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Las peliculas con escenas de sexo no se ven en casa y nosotras
nos sentimos incomodas. Nuestros padres evitan estas situa-
ciones y no hablan de ello.

En casa no se trata el tema sexual, pero nos gustaria hablar mads
de ello. Unicamente nos preguntan por nuestros gustos por las
chicas. En casa, alguna vez, viendo la television se pueden ver
escenas erdticas, aunque no tenemos muchas oportunidades.

Si aparecen las vemos y nuestra familia no comenta nada.

En relacion con este silencio y evitacién del tema, hay personas que reconocen su falta
de informacién y educacién sexual y afectiva, que les dificulta entender sus propias
necesidades y las emociones que experimentan en su transicion a la vida adulta.

Por otro lado nuestro conocimiento en materia de educacion
sexual, es muy elemental. Desde nuestra asociacion se ha tra-
bajado este tema y se ha intentado también hacer formacion
con familias. Contamos con la presencia de una educadora sexual
y se hicieron charlas a las familias, pero creemos que todo esto
ha sido insuficiente.
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Hicimos unos cursillos hace unos afios. Creo que deberiamos
volver a tenerlos. Nos falta conocer nuestras propias necesida-
des y distinguir entre reales e irreales.

En la base de este tabu y evitacion hay temores ante estos cambios y las nuevas eta-
pas y necesidades de los hijos e hijas, asi como de las consecuencias que la sexualidad
puede conllevar. Temores que también experimentan las propias personas con para-
lisis cerebral ante lo desconocido.

Nuestros padres no quieren que tengamos pareja porque tie-
nen miedo y nosotros también...

...Si les planteamos estas cuestiones a nuestras familias (algunos
ni nos atrevemos), enseguida surgen los miedos: miedo a un
embarazo, miedo a que nos hagan dafo, miedo a que abu-
sen de nosotros o nosotras (como si eso no le pudiese pasar
a cualquier chico o chica).
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En este contexto, los hermanos y hermanas de las personas con paralisis cerebral pue-
den ser en algunos casos un soporte emocional significativo para éstas. Se convier-
ten en interlocutores mas préximos, entre otros aspectos, por afinidad de edad o gene-
racional. La juventud les hace compartir una visibn mas cercanay abierta.

Actualmente tengo pareja, lo he comentado con mi hermana,
pero no me siento con confianza de hablarlo con mi madre es un
tema que nunca he tratado con ella.

Cuando son los hermanos los tutores tienden a verlo con mads
naturalidad.

En general, también pensamos que nuestras familias son muy
mayores y no hay posibilidad de iniciar este tema en algunos
casos y en otros hay una vision mds normalizada, aunque tam-
poco es un tema que veamos tanto con los padres y mds con los
hermanos que son de edades parecidas y tienen una vision mads
abierta.

Si alguna vez tuviéramos que preguntar algo, lo intentaria-
mos con una hermana, pero también nos costaria.

Se detectan algunas diferencias significativas en este tema segun el género: mien-
tras que para los hombres es menos dificil hablar de sexualidad, para las mujeres no
sucede lo mismo. Por otro lado, las mujeres con paralisis cerebral perciben mas sobre-
proteccidn que los varones y echan en falta haber recibido informacion sobre los cam-
bios que experimentarian al hacerse adultas.

Algunos tenemos pareja y lo llevan bien pero al principio les
costo, sobre todo los padres de la chica.

La familia tiende a tener menos problemas para entender que su
hijo tiene necesidades afectivo-sexuales cuando se trata de un
chico.

Los padres tienden a ver con mds facilidad las necesidades de los
hijos siempre que sean varones, cuando se trata de mujeres tien-
den a ser reacios. Las madres sin embargo en muchas ocasiones
entienden la necesidad tanto de los hijos como las hijas pero
prefieren no intervenir al respecto o delegar la decision en el
padre, en otras ocasiones son complices de sus hijos o hijas y
les apoyan ocultdndoselo al padre.
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Es oportuno destacar en este analisis el silencio
sobre la maternidad. Ninguna de las mujeres
con paralisis cerebral que han participado en la
consulta se ha pronunciado sobre este aspecto.
Por otro lado, tampoco los varones se refieren a
la paternidad
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Nos parece que también existe algo de machismo porque
las familias de los chicos suelen ser mds abiertas en este
sentido que las de las chicas. Los miedos y la actitud de sobre-
proteccion ante estas cuestiones siempre son mayores en el caso
de las mujeres.

Nunca hemos hablado de sexo y la verdad es que no nos senti-
mos comodas hablando de ello.

En casa no se habla de estos temas, no solemos hablar de chi-
COS y no nos preguntan si nos gusta alguno o si tenemos novio.
Tampoco nos han explicado mucho sobre los cambios que
tendriamos en la vida adulta.

Es oportuno destacar en este analisis el silencio sobre la maternidad. Ninguna
de las mujeres con paralisis cerebral que han participado en la consulta se ha pro-
nunciado sobre este aspecto. Por otro lado, tampoco los varones se refieren a la
paternidad.

Cuando la situacién de discapacidad se combina con una orientacién de tipo homo-
sexual las dificultades para asumir la sexualidad de los hijos o hijas se multiplican.
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Otro espacio relevante y significativo para las personas con paralisis cerebral que han
participado en esta consulta es la entidad o centro al que asisten. Valoran de manera
positiva todas aquellas acciones que los centros llevan a cabo para informar sobre
sexualidad, en un ambiente mas abierto y dispuesto a la escucha respecto al que per-
ciben en la familia. Dicho esto, reclaman que este apoyo sea mas efectivo y no se
quede sélo en el discurso. Advierten en este sentido tensiones e incoherencias
entre un discurso de apertura y una practica mas restrictiva.

Los centros tienen que entender que son nuestra casa realmente
y que es el lugar donde poder desarrollarnos y mantener nues-
tra intimidad, para ello deberian de facilitarnos los medios nece-

sarios, no pueden recurrir al discurso de ‘esta es vuestra casa
y por otro lado limitarnos.

En la asociacion existe una contraposicion de ideas al respecto:
mientras que por un lado entienden nuestra necesidad de des-
arrollarnos a nivel afectivo o sexual como personas, por otro
lado aparecen diferentes trabas que nos lo dificultan tales como:
miedos, cuestiones legales o dificultad para saber si tienen que
atenerse a las indicaciones de la persona afectada o de su fami-
lia, que en muchas ocasiones son discordantes.

En relacién con esta circunstancia les gustaria que se flexibilizaran las normas de
los centros residenciales para que las personas que tienen pareja puedan compar-
tir habitacién y/o se cuente con espacios en los que se pueda disponer de cierta inti-
midad.

Por otro lado vemos la necesidad de poder generar un espacio
de mayor intimidad ya que en ocasiones la propia dindmica del
centro no lo facilita.

No se nos permite tener relaciones de pareja de forma directa.
Los argumentos que se nos dan son que muchos de nosotros
estamos incapacitados y que este no es el sitio, ni el momento ade-
cuado.

Consideran que las entidades pueden ofrecer un lugar de encuentro y cumplir un
papel de mediacién entre las personas con paralisis cerebral y sus familias, para
facilitar la comunicacion, despejar temores, alcanzar una base de confianza desde la
que se apoye su derecho a vivir su afectividad y sexualidad de manera plena.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Nos gustaria que junto con la persona con pardlisis cerebral, la
familia y el centro se creasen vias de comunicacion para poder
expresar nuestras dudas, miedos y dar a conocer nuestra reali-
dad y dar respuesta a nuestras necesidades. Lograr que entre
las tres partes de forma consensuada pudiéramos llegar a un
acuerdo. Entendemos que necesitamos de su apoyo, pero no
hay que olvidar que esto es una parcela de la vida de la persona
muy intima y que el resto del mundo no negocia sobre ella.

Nos gustaria que desde las asociaciones se abordara este tema
con nuestras familias, con sinceridad y abiertamente. Necesita-
mos el apoyo de nuestras familias para conseguir que tenga-
mos (los que queramos), relaciones afectivas y sexuales como
los demds.

Como parte de esta labor, les gustaria que en los centros se ofreciera en mayor medida
educacion sexual y que se contara con el apoyo de profesionales que a su vez infor-
maran y mediaran con las familias. Apoyando a aquellas personas que por sus cir-
cunstancias fisicas pueden requerir de mas soporte que otras.
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Tanto en centro de dia como en residencia echan en falta mds for-
macion sobre sexualidad, conocer mds, mds atencion a cues-
tiones relacionadas con el sexo, los miedos, las inseguridades....
Algunos creemos que dentro de la asociacion se trabaja solo de
forma puntual este tema y nos gustaria que se realizasen char-
las tanto para familias como para personas con pardlisis cere-
bral y que sea obligatoria la asistencia, porque se han hecho
charlas y no hay mucha asistencia.

Si la asociacion nos dice que no pueden hacer nada porque,
muchos estamos incapacitados, y que esto es una asociacion de
padres, proponemos que se trabaje y se hagan cosas para apo-
yarnos en este sentido.

Consideran que la educacién sexual incluyendo asesoramiento personalizado es
fundamental para combatir los miedos y estereotipos, para empoderarse, ganar
confianza.

Es necesario trabajar también con las familias... cambiar la men-
talidad de los padres y que entiendan que es una necesidad
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como cualquier otra. De este modo evitaremos tener que seguir tema desde otras asociaciones. Dan por hecho que esta peticion

escuchando comentarios como los que nuestros padres siem- nunca seria escuchada en casa.

pre han dicho: ‘{Tened cuidado con los hombres!’ o 'iNo quiero oir

hablar de que mi hijo tiene novia o mi hija novio!' No tengo relacion de pareja, me gustaria pero pienso que es muy
dificil por mis limitaciones fisicas, necesito una persona para

Nos gustaria que hubiese un servicio de asesoramiento y segui- que me lleve, no dependo de mi misma.

miento sexoldgico y espacios y un entorno de encuentro. Y que se

trabaje el tema con las familias para que se normalice. Comentan dos experiencias: la de un chico que su padre llega a
proponerle acompafiarlo para que tenga un encuentro con pros-
titutas, y el caso de la chica a la que le animan a que experi-

Se comenta en ocasiones respecto a la asistencia sexual, en distintas modalidades. mente, pero finalmente, no se llega a facilitar esa experiencia.
Se parte de que es un tema controvertido, pero consideran que puede ser de gran ayuda

para aquellas personas con mayor necesidad de apoyo.

] i i ) Por ultimo, consideran que el “apoyo entre iguales” entendido como el encuentroy
Mejorarian el tema sexual pagdndole a una persona para satis-

comunicacién con personas de su edad y circunstancias tanto en los centros como mas
facer sus necesidades, saben que es un tema muy complicado. all4 de ellos es fundamental para aprender y vivir este 4mbito.
Su familia no lo entenderia.

Nos parece bdsico que se nos ofrezcan apoyos para poder que-

Se aborda la figura de terapeutas sexuales; existe un gran des- dar entre nosotros y tener momentos de privacidad. No quere-
conocimiento por su parte, aunque han oido hablar sobre el mos estar siempre rodeados de familiares o profesionales. Que-
CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 47
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remos tener relaciones con chicos y chicas de nuestra edad.

Favorecer la ampliacion de circulos de relacion, actividad con

presencia social e intercambio, conocer mds personas...

Creemos que tenemos el mismo derecho que los demdas, aun-
que también es cierto y sabemos que todas las cosas tienen un
momento y un lugar, pero el problema es que nosotros nos
quedamos entre nosotros, ni podemos tener momentos de
intimidad, como lo pueden hacer otras personas.
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3.2.3 - Propuestas para apoyar las relaciones afectivas y sexuales

La siguiente bateria de propuestas estan hechas por las personas con paralisis cere-
bral de la Red de Ciudadania Activa ASPACE.

-

d 1AW N

Ofrecer informacién y formacion a las familias y a los profesionales sobre
afectividad y sexualidad.

Ofrecer informacién y formacion sobre afectividad sexualidad a las personas
con paralisis cerebral.

Ofrecer encuentros de debate y reflexién sobre estos temas donde puedan par-
ticipar las familias, las personas con paralisis cerebral y los profesionales.

Favorecer el "apoyo entre iguales".
Ofrecer talleres en los que se aprenda a expresar y canalizar los sentimientos.

Evitar términos peyorativos relacionados con la sexualidad ajena, respetar
para que nos respeten; crear un clima de confianza y respuesta mutua entre
todas las personas de apoyo.

Flexibilidad en los centros residenciales para que las parejas puedan estar
juntas, compartir un espacio intimo.

10

11
17

Facilitar tiempos y espacios de intimidad individual en los centros residen-
ciales.

Talleres aplicados incluyendo el conocimiento de juguetes y productos de

apoyo.

Facilitar alternativas de adaptacion y diversidad de experiencias sexuales,
especialmente para aquellas personas que, por su situacién fisica, tengan
mas dificultades para la practica sexual, incluida la masturbacién.

Conocer, compartiry aprender de las experiencias de otras asociaciones.

Establecer una figura de mediacién en el centro, entre la familia y los usuarios,
para debatir aspectos relacionados con afectividad y sexualidad.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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3.2.4 - Buenas practicas

Servicio Atencién Psicolégica
APAMP Vigo

Este servicio ofrece un espacio a los usuarios del centro ocupacional y asistencial de
APAMP Vigo para charlar, comunicar y debatir cuestiones o temas relacionados con
la sexualidad y/o afectividad, sin la intervencién de un profesional. Los objetivos del
servicio son:

B Ofrece un espacio para que las personas con paralisis cerebral charlen entre
ellas sobre la sexualidad: inquietudes, experiencias...

B Aumentar su iniciativa.
B Potenciar su poder organizativo.

B Intercambiar informacién y experiencias.

El que las personas con paralisis cerebral sean las encargadas de organizar y dina-
mizar el grupo ha favorecido el que aumente y se potencie su capacidad de auto-
determinacion. Para evaluar el servicio se ha disefiado una ficha que permite anali-
zar la evolucion del grupo y el nivel de participacion de las personas asistentes. Este
servicio ha permitido desarrollar actitudes de responsabilidad e iniciativa. En oca-
siones se han detectado dificultades para proponer temas de debate, pero cuentan
con el apoyo profesional para sugerir temas y dinamizar las charlas.

Contacto:

www.apamp.org
apamp@apamp.org
986 294 422
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3.3 Vivienda

3.3.1 - El derecho a una vivienda digna

La vivienda es el lugar donde desarrollamos gran parte de nuestra vida, el espacio
donde se convive con la familia, los amigos y los compafieros; el lugar que posibilita
la privacidad..., en definitiva, es el lugar donde la persona desarrolla su vida en un
ambiente agradable.

Las viviendas para las personas con paralisis cerebral tienen que estar adaptadas para
que sus habitantes puedan tener un alto grado de autonomia. Deben cumplir con el prin-
cipio de accesibilidad garantizando asi la seguridad de las personas con necesidades
de apoyo, lo que repercutird en una mejora de la calidad de vida de la persona. Un
cuarto de bafio totalmente adaptado, un marco de puerta amplio, un ascensor total-
mente adaptado, una rampa que sustituye a unas escaleras..., facilitan la vida a todas
las personas independientemente de la edad o de las necesidades que presenten.

Constitucién Espafiola, articulo 47, "todos los espafioles tienen derecho a disfrutar
de una vivienda digna y adecuada".

Declaracion Universal de Derechos Humanos, articulo 25, apartado 1, "Toda persona
tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la salud
y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda,..."

Necesidades de apoyo en el entorno residencial

Las personas con necesidades de apoyo en sus diferentes niveles, requieren una aten-
cion que, principalmente, parte del respeto hacia la persona. Hacer cumplir, velar y

garantizar los derechos de la persona que vive en los centros residenciales y en las
viviendas de las entidades ASPACE es el principal apoyo que se ha de dar a las personas
con paralisis cerebral. Las formas de hacer, atender y dirigirse a la persona (ética en la
atencién), haran que la persona se sienta satisfecha en lo que respecta a su salud y
seguridad, en sus competencias personales, en su autonomiay capacidad para la toma
de decisiones y en su bienestar emocional y material. Desarrollar un ambiente agrada-
ble es uno de los objetivos principales de los centros residenciales y viviendas.

También son necesarios en el entorno residencial los apoyos materiales, como ayudas
técnicas para la atencién primaria (alimentacién, higiene, vestido, ...), para la comunicacion,
para la movilidad, para el acceso a las nuevas tecnologias o para el ocio. De la misma forma,
se requieren apoyos humanos, como los referidos a las atenciones primarias, a las sali-
das, ala ejecucién de actividades y programas, al ocio y tiempo libre, a la familia o repre-
sentante legal a los ambitos social, psicolégico y sanitario, al fomento de la autonomia,
autogestion y autodeterminacién y los que posibilita el entorno, como parques, cen-
tros comerciales, el centro urbano, lineas de autobuses, estacion de tren, etc...

Propuestas de mejora en vivienda y residencia

Para la mejora del centro residencial o vivienda se debe ir avanzando hacia la calidad,
para ello, los centros tienen que garantizar a nivel estructural (dormitorios, cuartos de
bafios, salas...), la individualidad, la privacidad, el bienestary la tranquilidad de la per-
sona usuaria. También es importante fomentar la construccion de centros residencia-
les/viviendas en lugares préximos a nucleos urbanos con el fin de optar a todos aque-
llos servicios de los que dispone el entorno, con facil acceso a los recursos comunita-
rios. Estos centros y viviendas deben disponer de espacios al aire libre como patio,
zona de paseo, jardin...
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Las viviendas tienen que ser inclusivas, ubicadas en zonas de vivienda convencional,
que disponga de las adaptaciones necesarias para el buen desarrollo de la vida de
las personas que habiten en ella, participando en la comunidad y situadas en una
zona que disponga de facil acceso y con todos los servicios necesarios (supermer-
cado, parada de autobus, zona ajardinada, farmacia, centro de estudios,...)y en donde
el nimero de personas que vayan a convivir en ella no sea elevado (entre 7y 10 per-
sonas) y que requieran sélo de una supervision.

3.3.2 - Realidad y necesidades de apoyo en el entorno residencial

Algunas personas con pardlisis cerebral expresan su aspiracion a vivir de forma inde-
pendiente e incluidas en el entorno comunitario, contando con el soporte necesa-
rio segun las circunstancias fisicas de cada cual. Se trata de un paso hacia una vida nor-
malizada en lo posible y centrada en el protagonismo de cada persona.

Queremos una vivienda en la que pudiéramos vivir de forma
individual o con nuestra pareja, con los apoyos puntuales nece-
sarios que pudiéramos precisar para las actividades de la vida
diaria, pudiendo decidir si precisamos de servicios complemen-
tarios como el de centro de dia o centro ocupacional.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Para algunos la vivienda ideal seria una casa pequefia, con los
apoyos necesarios y situada en un lugar céntrico y con servicios
accesibles y cercanos.

Yo vivo con mi hermano, como una familia estdndar mas. Si esto
falla algun dia, preferiria una solucién de complemento asis-
tencial y vivir a mi aire.

Por su parte, algunas personas que residen en el entorno familiar no se han plan-
teado la cuestion de vivir en otros espacios alternativos al hogar familiar. A futuro
proyectan la aspiracion de vivir con sus hermanos y hermanas.

Actualmente yo vivo con mi madre, que es la que se encarga de
atender mis necesidades, con ayuda de mi hermana. En un futuro
desearia poder vivir con mi hermana.

Yo donde me gusta vivir es en mi casa, como ahora estoy, no me
planteo otra cosa en el futuro.
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Yo estoy muy bien viviendo en casa y con respecto al futuro en
materia de vivienda no he hablado nada con mi familia.

Por otro lado, una de las circunstancias que observan y les obliga a plantearse el
futuro de una vivienda mas alla del hogar paterno es el envejecimiento de sus pro-
genitores. En ocasiones esta reflexién se da en un momento en que ya la situaciéon de
envejecimiento de los padres y madres puede ser patente.

Los padres son cada vez mds mayores y no podran hacerse cargo
de nuestros cuidados, por lo que es una situacion angustiosa
tanto para los familiares como para nosotros.

Otras personas entienden que por sus necesidades de apoyo la mejor opcién es un
centro residencial, en un contexto de soporte y ambiente comunitario. Por su parte,
aquellas personas con deseo de vivir de forma independiente consideran que hoy
por hoy, la opcién mas viable es la modalidad de pisos tutelados donde podrian con-
tar con apoyo profesional.

Para los que estamos mas afectados seria ideal una residencia
con todas las comodidades y cuidados posibles, con un personal

preparado... Un sitio en el que podamos sentirnos como una

familia, y en el que podamos apoyarnos y acompafiarnos unos

y otros, ya que todos tenemos en comun muchas cosas.

Algunos opinan que [al vivir en residencia] no dan mds molestias
a sus familias.

La residencia es una buena propuesta para algunos usuarios,
pero la opcion de pisos tutelados también seria una buena opcion
para aquellos que desean mayor independencia.

En las diferentes opciones de vivienda que se plantean, la principal demanda de las
personas con paralisis cerebral es que impere su criterio sobre cdmo deber ser el
espacio residencial, que su opinién sea tomada en cuenta y respetada, que tengan
la libertad de elegir con quién se comparte el espacio y que la vivienda tenga un
disefio que permita mantener su privacidad e intimidad. La accesibilidad arquitecténica
junto con los producto de apoyo que pueden necesitar son, ademas, una constante
en su requerimiento en cuanto a la vivienda. Otro aspecto que se menciona de
manera reiterada es la demanda de que existan diferentes alternativas habitacio-
nalesy poder elegir entre ellas.

Las personas con mayor grado de dependencia abogan por
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modelos residenciales, con buena dotacidn asistencial, pero con
capacidad de ordenacion y decision.

Nos gustaria poder elegir con quien vivir, que existiesen pisos
heterogéneos no solo en cuanto a sexos, sino también en cuanto
a apoyos.

Pensando en el interior de la vivienda nos gustaria disfrutar de
habitaciones individuales con todas nuestras pertenencias y que
preservaran nuestra intimidad; nos gustaria que estuviese

bien adaptado para facilitarnos las actividades de la vida diaria...

Nos gustaria que existiesen mds, que estuviesen bien comuni-
cados con los centros urbanos, que no todo fuesen residencias
sino que también existiesen pisos, ya que nos daria mayor auto-
nomia e intimidad. Unido a ello, requerimos que el personal de
apoyo esté formado por buenos profesionales, responsables y
agradables en el trato con nosotros.
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Otro aspecto relevante en su proyecto de vivienda es que ésta (sea cual sea su opcién)
se encuentre en espacios urbanos de facil acceso, con servicios comunitarios y apoyo
de profesionales cualificados. Buena parte de las personas prefieren vivir en compa-
fila antes que solas.

Nos gustaria que nuestro futuro hogar estuviera en una zona
céntrica, donde podamos salir libremente y disfrutar de todas las
ventajas y distracciones que la ciudad ofrece...

Algunos de nosotros vivimos muy lejos en una zona rural, no
tenemos ningun tipo de servicios ni comodidades, y tenemos
que depender de familiares o amigos que nos lleven, y tenemos
dificultades para trasladar las sillas eléctricas ya que la mayoria
no disponemos de un coche adaptado...

Muchos, aunque tuviésemos los medios, prefeririamos no vivir
solos. Mejor compartir para ayudamos y combatir la soledad.
Incluso nos podemos complementar.
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En esta aspiracion de vivir de forma independiente el papel de las familias es pri-
mordial. Las personas con paralisis cerebral expresan su necesidad de contar con su
apoyo. Sin embargo, no todas las familias estan preparadas para que sus hijos o hijas
con discapacidad vivan de manera independiente.

En general las familias no se plantean que vivan solos, tampoco
conocen de qué manera podria conseguirse esto.

Algunos de nuestros compafieros comentaban que les gustaria
que sus familias les apoyaran en la emancipacion, o al menos
pensaran si existen otras alternativas de vida independiente de
ellos.

La respuesta de las familias es diversa. Desde familias que entien-
den y apoyan nuestra voluntad de salir de la casa familiar para
ir a vivir mivida, hasta familias recelosas de dejarnos ir de casa
de nuestros padres.

Nos gustaria que las familias aceptasen que nos vamos de casa
igual que cuando lo hace una persona sin pardalisis cerebral.

La mayoria de las personas con paralisis cerebral que se plantean la posibilidad de
salir del domicilio familiar para vivir de manera independiente no se atreven a expre-
sar este deseo en sus casas por temor a una respuesta negativa. Por otra parte,
expresan también su falta de habilidades para vivir solos e independientes como
causa de la sobreproteccion que ejercen las familias sobre ellas; reconocen que antes
de dar el paso de independizarse deben formarse y entrenar diferentes habilidades,
como pueden ser cocina, tareas del hogar, manejo del dinero, aprender normas de

convivencia.

Nos vemos incapaces porque nuestras familias nos han protegido
demasiado, no nos dejan hacer nada en casa.

Para vivir independientemente hace falta capacidad para ges-
tionarse y medios econémicos.

A pesar de cuales puedan ser sus aspiraciones, constatan la falta de alternativas al
centro residencial de manera que se adaptan a que esta sea su vivienda en un
futuro.

Vivo con mi madre. Aunque ambos tenemos ya una edad, pre-
tendo seguir asi mientras sea posible. Si es necesario buscaremos
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ayuda a domicilio u otros servicios auxiliares. Si no queda otro
remedio, un servicio residencial.

Los temores de la familia ante la vulnerabilidad de sus hijos e hijas les hacen ver el cen-
tro residencia como el espacio mas seguro, estructurado y protector frente a otras
alternativas. Al mismo tiempo los padres y madres expresan sentimientos de culpa al
transferir el cuidado de sus hijos e hijas a la residencia. Estos miedos cuyo contra-
punto situa a la residencia como referente de seguridad se pueden proyectar a las
mismas personas con paralisis cerebral.

Para las familias es dificil asumir la necesidad de que seamos
atendidos en centros residenciales a pesar de las dificultades
que puedan presentar por su estado de salud, por su edad o por
otros factores.

La familia, en general, siente mucho miedo a nuestra indepen-
dencia, por las necesidades que tenemos de apoyos. Para los
usuarios que estamos en la residencia, al ser grandes depen-
dientes, [las familias] sienten que estan cubiertas todas nues-
tras necesidades y se sienten tranquilos.
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La familia lo Ileva un poco mal porque piensan que como ellos
nadie nos va a cuidar, pero cuando ven que nuestra calidad de
vida es muy buena en las residencias, se quedan mdas tranquilos.
Al final, la residencia es la opcion mds fdcil y accesible para nos-
otros.

Hay casos en que las familias prefieren que vivamos con un fami-
liar (hermanos sobre todo) el dia que ellos sean muy mayores o
falten. Y nosotros no queremos eso. Queremos tener nuestra
propia vida, igual que nuestros hermanos tienen la suya.

La mayoria piensan que estan en la residencia porque son una
‘carga’ para sus familiares (son mayores y no pueden atenderles).
En algunos casos, las familias lo viven como un paso mds que se
debe dar (es lo que tiene que ser), otros lo viven desde la culpa,
y un numero muy reducido lo vive como independencia de sus
hijos.
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Las personas que viven en centros residenciales estan satisfechas en general con la aten-
cién y valoran de manera positiva el ambiente, el trato de los profesionales y la dis-
posicién a mejorar el funcionamiento del servicio para que se encuentren como en su
casa. Aun asi, resulta frecuente que se exprese el deseo de que los servicios resi-
denciales tengan normas mas flexibles no sélo con los horarios de las actividades,
sino también en como se distribuyen las habitaciones.

La atencion que en la actualidad recibimos es adecuada a nues-
tras necesidades. Tenemos un equipo de cuidadores/as compe-
tentes que preocupan de nosotros/as...

Necesitariamos una mayor flexibilidad en los horarios a pesar de
que entendemos que la organizacion exige que sean como son.
Esto requiere de un esfuerzo tanto por parte de la organizacion
como de los propios usuarios. Tenemos que ser mas flexibles y
empaticos con la situacion de otros compafieros que exijan aten-

cién antes que uno mismo.

Nuestra asociacion ofrece un servicio de residencia, que cuenta
también con actividades de tipo ocupacional. En general estamos
contentos con el servicio, aunque nos gustaria mejorar en algu-

nas cuestiones y asi lo hemos planteado y vemos que se va cam-
biando, como la rigidez con los horarios a la hora de acostarnos
o0 algunas actitudes de personal que nos hace olvidar que esta es
nuestra casa.

En la residencia también nos gustaria que se preguntase mads
sobre las prioridades en los horarios de ducha, descansos y
tareas del hogar.

Respecto a las habitaciones algunos prefieren que sean indivi-
duales, aunque otros prefieren dormir con compafiia. Otra com-
pafiera preferiria que hubiera alguna habitacion con cama de

matrimonio para poder dormir con su pareja.

Nos gustaria que los horarios de ver la TV o estar despierto en la
habitacion fueran mas flexibles, poder tener algun dia nuestra
comida favorita, puede que tener mds la sensacion de hogar
con alguna sala para estar y recibir visitas...
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Por ultimo, les gustaria que las administraciones publicas tuvieran una visién
mas amplia sobre vivienda y fueran capaces de promover el disefio y puesta en
marcha de distintas modalidades (cesion de pisos de renta reducida para personas con
discapacidad, pisos tutelados...); ayudas individualizadas para adaptar las viviendas
habituales; servicios de respiro familiar, ayuda a domicilio, favorecer la figura del asis-
tente. Esto supone una orientacién del presupuesto publico al impulso de estas alter-
nativas mas acordes a la vida independiente y a la inclusién comunitaria. En todo
caso, si es que se promueven centros residenciales se pide que sean de pequefia
dimensidn, en espacios con servicios comunitarios y facil acceso y centrados en la

personay su proyecto vital.

Nos gustaria que la politica no se inclinase hacia las residencias
¥y mirase mds hacia los pisos con atencion individualizada.
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3.3.3 - Propuestas de mejora en vivienda y residencia.

-

2

Avanzar en el disefio y puesta en marcha de distintas alternativas de vivienda
impulsando otras opciones diferentes al centro residencial institucionalizado.

Que la participacion de las personas con paralisis cerebral tenga protago-
nismo dentro de las entidades, asi como en la definiciéon de los modelos de
vivienda, de manera que se ajusten cada vez mas a las opciones personales
de vida.

Que se tomen en cuenta las necesidades y preferencias de las personas con
paralisis cerebral en todas aquellas reformas, cambios y/o disefio de espacios
de los centros.

Plantear la posibilidad de que algunos centros residenciales puedan dar ser-
vicio tanto a familias como a personas con paralisis cerebral, es decir, que
puedan residir tanto los padres como los hijos.

N
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~

Que los centros residenciales que ya estan establecidos impulsen cambios
en la organizacion del centro y disposicion de los espacios para que se con-
viertan en lugares mas acogedores.

Impulsar la formacién en vida independiente, incluyendo el disefio y puesta
en practica de pisos-escuela.

Impulsar el disefio y puesta en marcha de pisos tutelados.

Ofrecer apoyo (asistencia personal) a las personas con paralisis cerebral que
decidan independizarse.

Que todas las asociaciones ofrezcan un servicio de informacion y asesora-
miento en materia de vivienda.

Reivindicar de manera conjunta (familias, entidades, personas con paralisis cere-
bral) ante las administraciones publicas que se garantice su derecho al acceso
a la vivienda respetando los deseos de las personas.
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3.3.4 - Buenas practicas

Programa de Vida Independiente

ASPACE Gipuzkoa

Se trata de dos personas de 44 y 42 afios con necesidades de apoyo extenso y gene-
ralizado que forman una pareja y han decidido vivir juntos de forma independiente
aprovechando para ello una infraestructura de ASPACE Gipuzkoa y solicitando finan-
ciacion a la Diputacion Foral de Gipuzkoa a través del Programa de Vida Independiente.

La Diputacion Foral de Gipuzkoa exige como requisitos para entrar en el programa:

Estar empadronado en Gipuzkoa con una antigiedad de un afio.
Disponer de una vivienda en propiedad o en alquiler.

Haber formado una unidad familiar.

Ser capaz de gestionar el programa, aunque sea con ayuda.

Presentar un plan de vida independiente y viable.

Disponer de una red de apoyo suficiente.

En el caso de estas dos personas, y una vez resuelta la disposiciéon de una vivienda
a través de un contrato de alquiler entre ellos y ASPACE Gipuzkoa, presentan a la
Diputacién Foral de Gipuzkoa su propuesta de plan de vida independiente, reco-
giendo las necesidades y recursos de que disponen y la ayuda que necesitan, indi-
cando como tienen previsto organizar su atencion, siendo ellos los encargados de
la contratacion de los servicios.

La Diputacién Foral de Gipuzkoa, valora la propuesta y cita a los interesados para
una entrevista, también acude al domicilio y finalmente hace una propuesta eco-
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némica, decidiéndose la fecha de inicio para junio 2014.

Objetivos: vivir una vida en pareja de forma independiente, gestionandose de forma

auténoma los recursos necesarios.

Proceso de incorporacién al Programa:

1.

Decision de formalizar un contrato en alquiler para facilitar cumplir con el
requisito de vivienda establecido por la Administracién, adecuando el espa-
cio a las caracteristicas de dichas personas y permitiendo determinadas ade-
cuaciones personales.

Acompafiamiento en el area personal, y en el area econémica asesorandoles
en aquellas cuestiones que ellos soliciten.

Fomentando actividades que favorezcan la toma de decisiones de forma auto-
determinada.

Resultados y sistema de evaluacién:

Grado de satisfaccién mostrado por las personas.
Pagos de alquiler y contrato de asistencia personal.

Informes enviados a la Diputacién Foral de Gipuzkoa sobre evaluacion del
programa.

Principales dificultades:

Contar con una vivienda en propiedad o en alquiler.

BuUsqueda de los apoyos deseados y que cumplan con las expectativas per-
sonales.

Generalizar esta experiencia a otras personas que asi lo deseen.

Principales aprendizajes:

B Vida en pareja.
B Autodeterminacion.

B Control econdmico.

Sugerencias para la aplicacién:

B Incrementar las viviendas en propiedad o en alquiler por parte de las perso-
nas interesadas.

B Extender esta experiencia puntual a mas personas que desean una vida inde-
pendiente.

Contacto:

www.aspacegi.org
aspace@aspacegi.org
943 216 055

Centro de Dia y Residencia

Fundacion ASPROPACE

Centro de Dia y Residencia es un servicio especializado que atiende de forma integral a
aquellas personas con paralisis cerebral y encefalopatias afines que necesiten, por deter-
minadas circunstancias una vivienda alternativa a la familiar, y cuyo fin es mejorar su
calidad de vida y la de sus familiares.
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A partir del trabajo realizado por los integrantes de la Red de Ciudadania Activa de la
entidad han ido surgiendo propuestas de cambio a favor de potenciar la toma de deci-

siones en funcién de sus preferencias personales.

El objetivo del grupo de autogestores ha sido que las personas que utilizan el servicio
de Residencia puedan decidir sobre aspectos del mismo que repercuten en su proyec-
to de vida.

Algunas de las propuestas de cambio fueron:

En qué momento del dia prefiero ducharme.
Dénde prefiero hacer la siesta.
Me preparo la ropa que me apetece ponerme mafiana.

Con qué comparieros me apetece comer.

Con quién prefiero compartir mi habitacién.

El desafio de estos cambios ha sido integrar las diferentes preferencias de cada uno de
las personas en el Funcionamiento diario del Centro de Dia y Residencia. Como aspec-
to positivo esta la posibilidad de aprender a tomar decisiones que afectan a uno
mismo.

Contacto:

www.fundacionaspropace.org
administracion@fundacionaspropace.org
964 25 2573
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Vivienda accesible 24 horas

AVAPACE Valencia

El servicio 24 horas, comienza a finales del 2009 y se entiende como un servicio de
vivienda accesible para 26 personas con paralisis cerebral. Los principios basicos del
servicio son: la adaptabilidad a las necesidades y deseos de las personas, el respeto
a las preferencias y generar oportunidades de eleccién para una vida plena.

El servicio cuenta con un equipo de profesionales de atencién 24 horas, que trabaja
con planificaciones, programas, servicios, y seguimientos continuados. La persona es
el centro de la prestacién del servicio, salvaguardando asi sus derechos para que
pueda ejercer su vida cotidiana con la mayor independencia posible, siempre man-
teniendo el contacto con los recursos comunitarios y sus familias. El servicio tiene
como objetivos:

B Acompafiar a la persona en su vida diaria.

B Facilitar los apoyos necesarios para el desarrollo de una vida digna y plena.

B Acompafiar a la familiay al entorno en los procesos vitales.
La participacion de las personas en el servicio es inherente al modelo de funcionamiento
del mismo, que se sustenta en:
Modelo de acompafiamiento.
Modelo de calidad de vida.

Planificacion centrada en la persona.

Paradigma de apoyos.
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La participacion de las personas con paralisis cerebral esta presente en:

El proyecto de futuro: se disefian planes esenciales de vida que reflejan los intere-
ses y deseos de las personas con paralisis cerebral. Una vez a la semana o quince-
nalmente, seglin necesidades, se realiza una reuniéon con miembros del equipo técnico
para revisar las acciones para llevar a cabo este plan esencial. También se mantiene
el vinculo familiar y existe coordinacion con la familia por parte del técnico referente

y la direccién del servicio.

La gestion del dia a dia: ademas de las actividades basicas de la vida diaria, las
personas con paralisis cerebral también deciden otro tipo de tareas, como ir a la
peluqueria, solicitar el servicio puerta a puerta de la E.M.T., apuntarse a cursos,
decorar las habitaciones y proponer la decoracion en las zonas comunes. Se plan-
teany desarrollan proyectos que se llevan a cabo dentro del servicio. Se realizan cur-
sos en la Universidad Popular, en la Escuela Para Adultos, en el Centro de Informa-

ciéon Juvenil, etc...

Las acciones sociales: Se realizan charlas de difusién para dar a conocer la paralisis
cerebral en institutos, universidad, colegios, segun llegan las solicitudes (como minimo
una al mes y como maximo 5 al mes); las personas con paralisis cerebral dirigeny
presentan un programa de radio semanal en coordinacién con la Universidad Poli-
técnica de Valencia; se ha creado un grupo de artes escénicas que realiza represen-
taciones en eventos sociales; se ha creado también un grupo de trabajo que muestra
el turismo accesible de la ciudad de Valencia y su entorno, que se da a conocer a tra-
vés de un perfil de Facebook y de un blog.

La asociacién: el servicio cuentan con dos personas usuarias que participan en el
consejo de centro trasladando inquietudes a la asociacién. Estas cuestiones han sido
tratadas previamente en el espacio semanal del que se disponey en el que se siguen
generando propuestas de participacion.

Cabe destacar que el servicio dispone de una sélida estructura dentro de un sistema de
gestion que estd en constante revision y mejora continua. Como mecanismo mas espe-
cifico, cuenta con una medicién anual de la satisfaccién, tanto de la persona con parali-
sis cerebral como de sus familias.

Contacto:

www.avapace.org
info@avapace.org
96 360 44 37
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3 - LA AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

3.4 Empleo o actividad laboral

3.4.1 - Laimportancia de la actividad laboral y la generacién de ingresos

El empleo haido mejorando a lo largo de los afios desde que las personas con disca-
pacidad empezaron a incorporarse al mundo laboral tanto protegido como normali-
zado, pero a partir del afio 2007 esta tendencia ha descendido claramente. Lo que se
observa es que en el empleo cada vez se exigen perfiles mas "normalizados", con
mas capacidades; las empresas estan buscando a gente con discapacidad, pero no con
grandes dificultades. Esto produce que cueste encontrar actividades adecuadas a
personas con paralisis cerebral y esto a pesar de los avances tecnolégicos que han sido
un apoyo para la incorporacién laboral de estas personas, las inserciones estan siendo
muy puntuales.

El empleo es relevante para las personas con paralisis cerebral porque les permite sen-
tirse satisfechos al contribuir al desarrollo de la sociedad, de una sociedad mas inclu-
siva. Por otro lado, les ayuda en su desarrollo personal, amplia sus relaciones, mejora
sus habilidades laborales y sociales, incorporan a su vida habitos que no teniany se
sienten parte activa de la sociedad.

Otra cuestion valiosa es la posibilidad de recibir una remuneracion por esta activi-
dad laboral que les permita llevar adelante un proyecto de vida. Las personas aumen-
tan su autonomia, su independencia; se sienten satisfechos por el trabajo que reali-
zany por el que son compensados econémicamente y normalizan su vida como cual-

quier persona que consigue un empleo con un salario.

El empleo es relevante para las personas con
paralisis cerebral porque les permite sentirse
satisfechos al contribuir al desarrollo de la
sociedad, de una sociedad mas inclusiva. Por
otro lado, les ayuda en su desarrollo personal,
amplia sus relaciones, mejora sus habilidades
laborales y sociales, incorporan a su vida habitos
gue no tenian y se sienten parte activa de la
sociedad
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En el proceso e itinerario hacia la consecuciéon de un empleo ordinario los centros ocu-
pacionales pueden ser el punto de partida a través del cual adquirir habilidades
sociales y prelaborales que les permitan integrarse mas adelante a una actividad
laboral.

En este itinerario de integracion laboral las entidades y las administraciones deben ofre-
cer los apoyos necesarios. En este proceso habra personas que llegaran al empleo
ordinario, otras se quedaran en los centros especiales de empleo y muchas otras no
llegaran a realizar una actividad laboral normalizada y remunerada. Es preciso sefia-
lar que, aunque las entidades de la discapacidad trabajan para crear un contexto de
oportunidades de empleo para todas las personas, la realidad de parte del colectivo
de la pardlisis cerebral es que no podra llegar a la plena inclusion en el mercado labo-

ral ordinario pese a que se potencie al maximo la inclusién.
Estrategias:

B Adecuar la formacion a las necesidades del mercado laboral. Para eso es
importante impulsar estudios que permitan conocer las necesidades de las

empresas.

B Contar conun preparador laboral que apoye a las personas con paralisis cere-
bral a incorporarse al empleo, colaborando en la adecuacion (ajustes) al puesto
de trabajo.

B Impulsar desde el movimiento asociativo cambios legislativos que permitan
combinar la formacién con practicas laborales en contextos normalizados de
empleo.

B Concienciar alas empresas sobre las oportunidades que supone la contrata-
cion de las personas con discapacidad.
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B Combatir las reticencias de las empresas a contratar personas con discapacidad
promoviendo las habilidades y potencialidades de las personas con parali-
sis cerebral y difundiendo sus aportaciones en los lugares de trabajo y en el
mercado laboral.

B Vigilar que se cumplan las normativas de reserva de empleo para personas con
discapacidad.

3.4.2 - Realidad y necesidades sobre empleabilidad

Existen diferentes posturas entre las personas con paralisis cerebral sobre su posi-
ble incorporacion al mercado laboral, desde quienes nunca se han planteado esta
alternativa hasta quienes entienden esta posibilidad como un derecho. En algunos
casos el empleo se percibe como una realidad lejana, desde un gran desconoci-
miento.

Este es un tema que la mayoria de nosotros ni de nuestras fami-
lias se ha planteado nunca, por lo que nuestro desconocimiento

es grande.

Yo no estoy interesado en buscar trabajo ni trabajar fuera de
ASPACE.
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Nos falta formacién y apoyo, pero sabemos que el empleo es
un derecho, por lo que debemos luchar para que no se nos
excluya de este derecho.

¢Empleo es cuando una persona tiene un puesto de trabajo? Eso
es, pero si te pagan por ello.

Es un tema complicado, ya que no nos preguntamos mucho
sobre este tema, y poca cosa sabemos sobre nuestras posibili-
dades.

Considero que he tenido pocas oportunidades en mi juventud. La
sociedad no estaba preparada para esto.

Se asume desde actitudes de cierto derrotismo, siendo frecuentes las visiones
acerca de la propia incapacidad, la falta de habilidades, incluyendo la competencia
para aprendery formarse de cara al empleo o el desconocimiento de cuales son los
empleos que se podrian desempefiar.

Veo muy complicado el llegar a poder trabajar en algtin puesto
de trabajo por mi dificultad fisica.

No me he planteado nunca el hecho de trabajar, por eso no sé
si seria capaz de hacerlo.

Creo que hoy en dia como estan los puestos de trabajo habria que
formarse bien y no me veo muy capacitada para formarme.

En general creemos que es muy dificil. Es necesario por un lado
tener formacion, y ser capaz de realizar las tareas. Deben de ser
actividades adaptadas a nuestras particularidades. Algunos
debido a nuestras dificultades fisicas y de movilidad necesitari-
amos grandes apoyos.
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Esta falta de confianza en sus capacidades y potencialidades se refleja en el miedo y
presién que sienten ante la sola posibilidad de trabajar o la obtencién de un puesto
de trabajo.

Y cuando tenemos trabajo estamos mds vigilados que los demds,
nos prestan mds atencion y nos sentimos mas presionados, con

miedo a fallar.

Siseremos capaces de superar las barreras que existen a la hora
de adaptarnos a un puesto de trabajo, como nos tratardn los

compafieros o como nos mirardn.

Por otra parte, se observa que muchas otras personas desean trabajar y que a
pesar de ser conscientes de sus dificultades quieren llevar adelante una actividad
laboral. Entienden que desempefiar una actividad laboral ademas de proporcionar
ingresos, les permite crecer en autoestima y autonomia.

Nos hace mucha ilusién y creemos que podemos realizarlo

como cualquier persona.
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Me gustaria un trabajo cobrando para poder ayudar a mi madre

con los gastos de la casa y comprarme todas mis cosas.

Estamos interesados porque la independencia econémica hace
que gane en autonomia y poder de decision. A todos nos gusta-
ria poder disponer de nuestro propio dinero. No solo estamos inte-
resados en el dinero, el trabajo también te aporta dignidad.

Es importante sentirse util.

Desde esta actitud mas proactiva se plantean la responsabilidad de formarse, bus-
car oportunidades, reivindicar su derecho a estar incluidos en el mercado labo-
ral, concienciar a la sociedad de la contribucién que realizan las personas con para-
lisis cerebral.

Habriamos de buscar informacion para saber cudles son nues-

tras oportunidades.

Es necesario que salgamos, demostrariamos a la sociedad que
somos capaces de hacer un trabajo digno, de calidad y util.
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Es necesario que concienciemos a la sociedady demos a conocer Ante el empleo plantean la necesidad del ajuste a sus competencias individualesy, en
. . . su caso, adaptaciéon del mismo y disposicion de determinados apoyos.
nuestras capacidades. También creemos que es importante hacer P yeisp poy

resion politica, ya que dependen de ellos muchas decisiones. , . -
p P yaq p Pensamos que podriamos realizar alguna actividad laboral, pero

siempre teniendo en cuenta nuestras capacidades individuales

Las personas con pardlisis cerebral debemos intentar formarnos y .
y la necesidad de un apoyo externo en casos concretos.

demostrar que somos capaces de trabajar. Las asociaciones deben

de apostar por reducir las actividades asistenciales, buscando nues- . . .
p p Que el puesto de trabajo estuviera adaptado a las necesidades

tra calidad de vida por medio de la insercion laboral. :
propias de cada persona, porque no todas las personas tene-

mos las mismas necesidades.

En algunos casos y en relacion con esta actitud se encuentran experiencias de con-
secuciéon y mantenimiento de un empleo que resultan un gran estimulo para la
personay el entorno. Parte de las personas desarrollan una actividad ocupacional en diferentes talle-
res en las mismas entidades, que consideran como su trabajo. Aunque no se trata de
un trabajo ordinario, algunas de estas labores llevan aparejada una pequefia remu-

Yo después de mucho luchar, he conseguido un empleo a media -
neracion.

Jornada en el ayuntamiento de mi pueblo. Me dedico a elaborar

la revista de las actividades deportivas del pueblo. Con todo esto No nos planteamos trabajar en un trabajo normal. Nuestro tra-
quiero decir que tengo claro que el trabajo hay que buscarlo bajo son los talleres que realizamos en el centro de dia. En gene-
y dedicar mucho tiempo y esfuerzo a conseguir este dere- ral consideramos trabajo los talleres de centro de dia de jardi-
cho que nos corresponde. neria, artes pldsticas y jabones.
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No tenemos un trabajo remunerado, pero si que existen algu-
nos grupos de trabajo (manualidades y disefio grdfico), que tra-
bajan y se obtiene una recompensa economica por la venta del

material elaborado, siempre en beneficio del grupo.

Perciben un mercado laboral en el que es dificil integrarse por diversos factores:

®  Elfuncionamiento del mercado, cuyas exigencias en horario, ritmoy esca-
sez de ofertas adaptadas lo convierten en poco compatible con su inclu-
sion.

Yo tengo grandes necesidades de apoyo para las actividades de
la vida diaria, acceder asi al mundo laboral tal y como esta plan-

teado es imposible.

Dificultad para adaptar el ritmo de las personas con pardlisis

cerebral a los ritmos de produccion.

Vemos muy complicada nuestra incorporacion al mundo labo-

ral, puesto que no existen ofertas en este ambito.
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B Una cultura empresarial poco abierta a la diversidad en capacidades y poco
flexible en la organizacion y disposicion del puesto de trabajo.

No todas las empresas estan dispuestas a ocupar un puesto de
trabajo con una persona a la que le lleve mucho tiempo realizar
una tarea, cuando pueden contratar a otra persona que_ les
puede resolver el trabajo en dos minutos.

B lapersistencia de los estereotipos.

Creemos que los jefes piensan que no vamos a rendir fisicamente
y por eso proponemos como solucion que trabajemos en pues-
tos que dependan de nuestra capacidad intelectual y no fisica.

B Laimposibilidad de combinar un empleo y una prestacién econémica o el

uso de servicios sociales.

Otra barrera son los salarios, en muchas ocasiones son sueldos
muy bajos y que no invitan a deshacerse de la pension que uno
cobra sin trabajar...
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B lasdificultades para trasladarse al puesto de trabajo.

Muchas veces el llegar al sitio de trabajo se vuelve una odisea, ya
que nos encontramos con transportes no adaptados y aceras
no transitables.

Yo la mayor dificultad que veo es que necesitamos apoyo en los
desplazamientos, que nos lleven y nos traigan. Pienso que trabajar
es un derecho, pero en mi caso, no tengo el apoyo que necesito.

B La falta adecuacidn de los puestos de trabajo, que les inhibe y les hace
sentir vulnerables.

Somos realistas también cuando decimos que por nuestro estado
fisico, y por el esfuerzo que debemos hacer para realizar las cosas,
necesitamos mds tiempo de descanso para poder recuperarnos.

Tenemos limitaciones en la comunicacion, y en eso también nece-
sitariamos apoyo. Yo soy un claro ejemplo, ya que tengo grandes
limitaciones para la comunicacion.

Yo siempre he encontrado muchas barreras que me han impe-
dido poder lograr un trabajo.

Como en otros ambitos, la familia tiene un papel fundamental en las expectativas,
disposicion de recursos y orientacion hacia el empleo. Aqui se expresan distintas acti-
tudes: algunas familias consideran que las personas con paralisis cerebral no pue-
den trabajar; existe también una tendencia a la sobreproteccién e infantilizacion;
otras por el contrario impulsan y acompafian a sus hijos e hijas hacia la participacién
en este ambito.

Me encantaria trabajar pero mi familia no me apoya, nunca
hemos hablado de este tema...

En general nuestras familias mantienen una actitud de sobre-
proteccion respecto al empleo, y para nada ven esta cuestion una
prioridad. Son partidarios de que nos formemos y aprendamos,
siempre que sea en la asociacion, pero si se les plantea realizar
alguna actividad externa como prdcticas o formacion, se mues-
tran en contra.
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Creemos que muchas de nuestras familias no estdn preparadas
para que nosotros trabajemos, ya sea por perder la pension o por-
que nos ven como ‘nifios’ o sin suficientes recursos para acce-
der a un empleo.

Mi familia me ayuda mucho para poder encontrar un trabajo
porque yo antes trabajaba en la confederacion de discapacita-
dos y pasaba documentos al ordenador con una persona de
apoyo a mi lado.

La familia no es consciente del potencial de sus hijos con para-
lisis cerebral para desempefiar una actividad laboral. Esto hace
que los padres, consciente o inconscientemente, les trasladen a
sus hijos que no pueden hacerlo.

La mayoria de las familias no quieren que trabajemos, no les
preocupa porque para ellos no lo necesitamos, ellos nos cubren
todas nuestras necesidades.
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Entre los miedos de las familias se encuentran aquellos relacionados con la ade-
cuacion de sus hijos e hijas a las exigencias del empleo, la resolucién de desafios
como el transporte, o los referidos a la pérdida de seguridad que aparentemente
podria suponer un empleo y un salario frente a la mayor seguridad que representa
una pensién, que ademas se puede recuperar ante el eventual cese de la activi-
dad laboral.

[A las familias] les surgen dudas con respecto a las posibles reper-
cusiones economicas en un futuro, es decir, no tienen la seguri-
dad de que una vez que se queden sin empleo vuelvan a recuperar
las ayudas econémicas que han estado percibiendo.

Las familias apoyan el tema laboral aunque existen miedos, por
ejemplo a que para llegar a la empresa por la distancia a la que
se encuentra haya que utilizar transporte, miedo también a los
horarios de los turnos...
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Buena parte de las personas con paralisis cerebral que quieren trabajar, deseari-
an que sus familias los apoyaran e impulsaran en esta aspiracion.

Nos gustaria que nos apoyaran mds y entendieran que es impor-
tante para nosotros ya que un empleo nos daria independen-
cia econémica ademas de aportarnos confianza y seguridad.

Yo creo que en mi caso si me apoyarian mis padres; para mi

seria perfecto.

Mis padres me apoyarian totalmente, ;porque ellos no me van
a apoyar?, si eso es lo que hace todo el mundo, trabajar.

Pero la mayoria de las familias ni se han planteado la posibilidad
de que trabajemos. Nos gustaria que nos empujasen y nos ani-
masen, que no tengan miedo de que trabajemos.

al mercado ordinario. También consideran relevante pensar en actividades para com-
pafieros con menos movilidad.

Contamos con centro ocupacional, donde se desarrolla activi-
dades que encauzan al mundo laboral, aunque no se nos ofre-
cen oportunidades reales de empleo fuera de este ambito.

Los recursos ofrecidos por la asociacion son adecuados, pero
aun asi no hay muchas personas con pardlisis cerebral traba-
jando. Se deberia potenciar mads trabajos adecuados para per-
sonas con problemas de movilidad.

Los servicios ofrecidos por las asociaciones no son rentables por-
que no son realistas. Los talleres se estan convirtiendo en guar-
derias mds que en un lugar de produccién. Habia que hacer un
taller donde se produjera y otros en los que los objetivos fuesen

distintos a la produccion.

En las entidades en las que se cuenta con centros ocupacionales, las personas con
paralisis cerebral valoran positivamente poder desempefiar distintas actividades en
este &mbito. Sin embargo, entienden que no existen muchas posibilidades de pasar

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 73
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA



74

3 - LA AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

Algunas personas perciben poco interés y valoracién por parte de las familias res-
pecto a las actividades ocupacionales que realizan en estos centros, aunque en gene-
ral valoran de manera significativa el apoyo que reciben de las entidades en este
terreno: la formacién, la orientacion, las practicas de empleo.

Las familias saben que se hacen talleres, pero no suelen saber lo
que se hace dentro de cada uno de ellos. No lo consideran tra-
bajo, aunque se les ha explicado.

La familia esta informada de todos los mercadillos, pero la mayo-

ria no suele ir y si van es de visita, no se quedan a vender.

Por un lado, algunas personas tenemos la sensacion de que
nuestras familias no reconocen suficientemente el trabajo que
hacemos, como un trabajo real y productivo. Lo ven mds como
una ocupacion, un entretenimiento. Creemos que dan mads
importancia a que estemos bien atendidos, dejando el trabajo en
un segundo plano.

Consideramos que (la asociacion) nos apoya mediante cursos
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de formacion especifica para nosotros, en cierta orientacion en
temas de empleo y asesorandonos en los puestos que mejor se
adaptan a nuestras circunstancias.

En nuestra asociacion hay dos orientadores laborales que nos
ofrecen asesoramiento y formacion para conseguir que sea mds
facil la posibilidad de encontrar un empleo. Realizamos algu-
nas tareas pre-laborales, como el programa de ajuste personal
recepcion en el que atendemos las llamadas y visitas en nuestro
centro. Es una actividad no remunerada pero que valoramos
porque nos hace sentir utiles y valorados por los profesio-
nales, las familias y la sociedad.

Tenemos bastante formacion en empleo, pero no se plasma en
obtencion de trabajos.

Informandonos de algunos puestos de trabajo que ofertan algu-
nas empresas y valorando segun nuestra discapacidad si real-
mente somos capaces de realizar tal trabajo
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Ahora bien, no en todos las entidades se cuenta con servicios de orientacion Se destaca como una cuestién relevante contar con una estrategia diversificada que
laboral y las personas lo echan en falta. contemple entre otras lineas de actuacion: atender a la realidad diferente de cada
persona con paralisis cerebral de acuerdo a sus capacidades, tanto de aquellas con

Mi asociacién no tiene un servicio en materia de emp/eo, no esta- mayor empleabilidad como de aquellas con mayor dificultad para desempefiar un

. . trabajo remunerado.
mos informados sobre los tipos de empleos y las demandas de

empleos que hay para nosotros. Queremos alejarnos de buscar soluciones individuales también

en el empleo, que puedan favorecernos solo a parte del colectivo

La mayoria de nosotros no tenemos la necesidad de incorpo- “los mds productivos”, porque dejan al margen a otros compa-

rarnos al mercado laboral, pero en el caso de los compafieros que

feros.
si quieren (aunque son muy pocos) no saben dénde ir a buscar
informacion.
Reivindican ante las administraciones publicas su derecho al trabajo y reclaman:
A /gu nos compa fieros han comentado que no qu jeren trabajar, B Formacion para el empleo. Prdcticas en empresas normalizadas de forma remu-

, , . . neradas.
pero si les gustaria realizar cursos especializados que en un
B Que la Administracién ofrezca en mayor medida empleo publico a las personas con

futuro les sirvieran para buscar trabajo. pardlisis cerebral,

B Que conozcan nuestras dificultades, el lugar de trabajo que esté adaptado y que

Por ello nos gustaria que hubiera un servicio de informacidn inviertan dinero para crear puestos de trabajo adaptado.

socio-laboral para todos los compaﬁeros que estén interesados B Que fomentaran la contratacion de personas con pardlisis cerebral.

. .. B Nos gustaria que los ayuntamientos ayudasen a promocionar los productos que
en buscar trabajo o cursos de formacion. & quetos @ 4 P P I
realizamos en los talleres.

B Potenciar la figura del preparador laboral y el empleo con apoyos.
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B Fomentando mds la contratacion de personas con discapacidad incentivando a las 3.4.3 - Propuestas y estrategias para el fomento del empleo

empresas para que contraten personas con discapacidad.

W Velando por el cumplimiento de la normativa en materia de empleo para perso- Ofrecer més talleres formativos para personas con parlisis cerebral.

nas con discapacidad. o
Disefiar programas de apoyo a las empresas para que puedan adaptar

B Facilitando el acceso al mundo laboral a usuarios de servicios de dependencia, no . )
cualquier puesto de trabajo.

poniendo en riesgo la atencién ni la cobertura de los mismos.

. . Desarrollar programas de autoestima para las personas con paralisis cere-
B Potenciando y facilitando el empleo con apoyos.

W N =

bral que les permitan conocer todas las potencialidades y crecer en con-

B Que apuesten por politicas de modelos laborales inclusivos. fianza

. . . . Mayor integracion en la vida social, mas alla de la asociacion.
Se llega a plantear la idea de que el mismo Defensor del Pueblo también se impli- y & '
que en la reivindicacion y seguimiento del cumplimiento de los compromisos por Que las propias entidades ofrezcan puestos de trabajo remunerado, mas

parte de las administraciones publicas. alla de los centros ocupacionales.

Promover desde la entidad iniciativas empresariales que generen empleo
adecuado a este colectivo, considerando sus diferentes perfiles.

Programas para motivar a las familias y a las personas con paralisis cere-
bral ante la inclusién laboral.

0~ O A

Programas de sensibilizacion para empleadores.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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3.4.4 - Buenas practicas

Programa de integracién sociolaboral de personas con pardlisis cerebral

ASPACE Galicia

La incorporacion al programa de integracién sociolaboral se inicia a través de una entre-
vista inicial en la que se trata de ver en qué medida el programa puede dar respuesta a
las demandas y expectativas de la persona con paralisis cerebral. A raiz de esta entrevista,
si el demandante decide incorporarse se realiza el diagndstico de empleabilidad, a par-
tir del cual se establecen los objetivos que van a guiar el itinerario individualizado de
integracion. En base a este itinerario y al perfil profesional que de éste se deriva, se ini-
cia la prospeccion de formacién y/o empleo, analizando y contactando con el tejido
empresarial y la red de centros formativos. Asimismo, desde el programa se ofrece a los
demandantes que acceden a un empleo, acompafiamiento en el puesto de trabajo a
través del empleo con apoyo mediante la provision de los apoyos necesarios dentro y fuera
del lugar de trabajo hasta lograr la autonomia en el puesto.

El programa no sélo se basa en la busqueda de un puesto de trabajo o en el asesoramiento
en la busqueda activa de empleo, sino que conlleva un seguimiento del usuario desde que
decide incorporarse al proyecto hasta que se logra su insercion en el mercado laboral, e
incluso después de esta insercion hasta el momento en que se considera que esta ple-
namente integrado en su puesto de trabajo.

La mision del programa es facilitar la integracién sociolaboral de las personas con para-
lisis cerebral y/o patologias afines a través de itinerarios individualizados de orientacion,
prospeccién y acompafiamiento en el puesto de trabajo necesarios para su incorporacion
al mercado laboral ordinario.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Metodologia:

Todos nuestros servicios y actividades comparten una metodologia basada en la atencién
personalizada, en el seguimiento y acompafiamiento durante todo el proceso, desde la
incorporacion al programa hasta que se logra la plena autonomia en el puesto de trabajo.

La individualizacion es uno de nuestros principios, ya que resulta imposible hacer
generalizaciones cuando hablamos de personas con paralisis cerebral. Trabajamos
con personas, y nuestro trabajo debe adaptarse a cada una de ellas, teniendo en
cuenta para ello sus capacidades, su trayectoria formativa y laboral, sus expectativas,
las limitaciones que conlleva su discapacidad, su entorno...

El programa comprende cuatro etapas o procesos:

B Proceso Acogida: En este primer proceso se valora la adecuacién del servicio
a las necesidades del demandante. Se ofrece informacion acerca del pro-
gramay se recoge informacién del demandante para conocer sus necesida-
desy expectativas, y valorar la adecuacién entre demandas y servicios.

B Proceso Orientacién Social y Laboral: Se busca mejorar la autonomia per-
sonal del demandante.

B Proceso de Prospeccion: Deteccion de los puestos de trabajo y acciones for-
mativas acordes con los perfiles profesionales. En este proceso se busca cono-
cer el tejido empresarial del entorno para poder ofrecer alternativas de for-
macién y/o empleo adecuadas al perfil profesional de los integrantes de nues-
tro programa.

B Proceso de Empleo con apoyo: El objetivo de este Ultimo proceso es entre-
nar al demandante en las competencias requeridas para la realizacion de las

actividades de forma totalmente auténoma.
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Resultados

ASPACE Galicia recoge la opinién de los clientes del servicio, con el fin de conocer su
percepcion del servicio y su grado de satisfaccién, a través de cuestionarios de satis-
faccion sobre los diferentes procesos que integran el programa.

Por otra parte, como canal abierto de opiniones y propuestas de mejora por parte
de los clientes, ASPACE Galicia establece también un procedimiento de no conformi-
dades, incidencias y propuestas de mejora.

La informacién obtenida por estos dos procedimientos es registrada, revisada y analizada
por el Responsable de Calidad y el coordinador de drea o servicio relacionado, con el fin de
tomar decisiones que deriven en la planificacion de acciones correctivas y preventivas.

Los resultados que se derivan del analisis de indicadores del afio 2014 son:

B Un 31% de los integrantes del programa de empleo que estan en blsqueda
activa de empleo estan trabajando. De ellos el 77% esta desempefiando un
puesto de trabajo en la empresa ordinaria, y el restante 23% lo hace a través
de un Centro Especial de Empleo.

B Se le han ofertado cursos de formacién a mas del 50%, y se han hecho las
gestiones oportunas para que un 31% de los beneficiarios del programa hayan
realizado alguna accién formativa relacionada con su perfil profesional.

Principales dificultades: a lo largo del camino nos hemos encontrado con obstacu-
los que no han hecho mas que incentivarnos para seguir trabajando por nuestro obje-
tivo. Entre estos obstaculos, destacan:

B Lafalta de visibilidad de nuestro colectivo en la sociedad: nos queda mucho
por hacer para romper con las reticencias y "falsas creencias" sobre las per-
sonas con paralisis cerebral.
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B La sobreproteccion: también destacamos como una dificultad a tener en
cuenta, la sobreproteccién de los familiares y del entorno mas cercano a la per-
sona con paralisis cerebral, una sobreproteccién que a veces impide caminar
hacia el logro de una plena autonomia de las personas con paralisis cerebral.

B  Escaso nivel formativo: la gran mayoria de los integrantes del programa
cuentan con un nivel formativo muy bajo, lo que dificulta el proceso de inte-
gracion sociolaboral.

B Accesibilidad, tanto de los centros formativos como de las empresas: a pesar
de que se ha avanzado mucho en este terreno todavia nos encontramos con
centro formativos que no estan adaptados a las dificultades de movilidad de

las personas.

B Transporte adaptado: falta de transporte adaptado para facilitar el acceso de
las personas con dificultades de movilidad a acciones formativas y/o puestos
de trabajo.

Principales aprendizajes: Los principales aprendizajes que hemos hecho a lo largo
de estos afios han venido de la mano de las personas con paralisis cerebral. De ellas
hemos aprendido la gran capacidad de esfuerzo y superacién que tienen, una capa-
cidad que se ve refrendada por datos: recientes estudios han demostrado por ejem-
plo que el indice de absentismo laboral en las empresas es inferior en el caso de las
personas con discapacidad: un 6,3 frente al 10,4 (datos de Fundacién Adecco), lo que
nos informa del compromiso y responsabilidad de los mismos.

También hemos podido confirmar la importancia que tiene la integracién laboral de las
personas con discapacidad a la hora de trabajar por su integracion social. El hecho de incor-
porarse a un puesto de trabajo implica el trabajo de muchas habilidades (sociales, de

comunicacion...), e incide de forma indiscutible en su autonomia e independencia.

Sugerencias para la aplicacién: Nuestra experiencia en el trabajo de personas con
paralisis cerebral nos Ileva a plantear que el proceso de integracién laboral de las per-
sonas con paralisis cerebral no es diferente al de cualquier otra persona sin discapa-
cidad. Lo que ocurre en muchas ocasiones es que pretendemos su incorporacion
inmediata al mercado laboral, sin tener en cuenta su trayectoria vital y formativa: la gran
mayoria tienen una importante carencia formativa que impide o dificulta su adapta-
cion a las exigencias del mercado laboral.

Esta carencia formativa hace que el proceso de integracion laboral se alargue, dado que
tienen que pasar en un tiempo record por todo un proceso de trabajo de competen-
cias, de trabajo de habilidades sociales y de cualificacién profesional al que el resto de
personas hemos dedicado afios y afios. Es importante hacerles visibles estas caren-
cias a las personas con paralisis cerebral para evitar de esta manera frustraciones
que lleven al fracaso del proceso de insercion laboral.

Asimismo también es muy importante contar con el apoyo de la familia y su entorno
a la hora de trabajar la integracién sociolaboral de la persona con paralisis cerebral,
dado que como ya comentamos en buena parte de los casos existe una sobrepro-
teccion por parte de los mismos que va a dificultar el proceso. Por tanto sera impor-
tante trabajar de manera simultanea con el entorno de manera que éste suponga un

apoyo mas a su integracién sociolaboral.

Contacto:

www.aspacegalicia.org
info@aspacegalicia.org
986 879 967
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Grupo de Diseio Grafico

AREMI Lleida

GrupDissenyGrafic nace adoptando el modelo de empresa adaptado al disefio grafico
y ala edicién de videos para proporcionar herramientas de ocupacién a personas con
necesidades individuales especificas derivadas de trastornos en la motricidad, la auto-
nomiay la comunicacion.

Objetivo general:
Adquirir los medios necesarios para el desarrollo personal, técnico y pre laboral en
disefo grafico y en edicion de videos.
Obijetivos especificos de formacion:
B Alcanzar conocimientos de los principales programas comerciales de disefio
grafico y edicion de videos.
B Adquirir estrategias basicas de funcionamiento de los programas informati-
cos de disefio grafico y edicion de videos.

B Adquirir estrategias basicas para el desarrollo de tareas de ocupacién en
disefio y edicion de video.

B Aplicarlos conocimientos aprendidos para la realizacion de tareas relaciona-
das con disefio y edicion.

B Realizar tareas encargadas de disefio y edicion aplicando los programas infor-
maticos correspondientes.

Objetivos especificos de ocupacion:
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B Alcanzar actitudes y valores de ocupacion.

B Adquirir recursos para el desarrollo del trabajo (comunicacién, técnicas y pro-
cedimientos, ayudas técnicas...).

B Alcanzar estrategias basicas en la administracion, la distribucién y la optimi-
zacion del tiempo.

Adquirir compromiso con las obligaciones asociadas al trabajo.
Participar y cooperar en el trabajo en equipo.

Adquirir capacidad de autonomia en el trabajo.

Asumir el sentido de la responsabilidad.

Destinatarios:

Un grupo de siete jévenes de edades a partir de los 21 afios, que presentan graves dis-
capacidades motrices que les dificulta el movimiento y la comunicacion y compro-
meten la autonomia personal. Cada uno de los miembros del grupo presenta unas capa-
cidades, estilos de aprendizaje y ritmos diferentes.

La metodologia se basa en un ritmo de trabajo constante mafianay tarde, donde la for-
macion continuay el trabajo auténomo con supervision son las principales bases.

Resultados:

El "GrupDissenyGrafic" se inici6 en el afio 2007, y desde entonces ha favorecido el
desarrollo de habilidades en el manejo de nuevas tecnologias de los integrantes del
grupo, mejorando su autonomia y potenciando su responsabilidad.

En cuanto al grupo en general, son muchas las personas que confian en él mediante
encargos personales (sobre todo profesionales y familiares). Aunque légicamente
la mayor parte de tareas provienen de la asociacién y recientemente de entidades
afines.
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Principales dificultades: Teniendo en cuenta que cada uno de los miembros del
grupo presenta unas capacidades, estilos de aprendizaje y ritmos de trabajo diferen-
tes, la supervisiéon individual de cada uno puede resultar un poco laboriosa.

Principales aprendizajes:
La participaciény la cooperacién grupal.
La realizacién de tareas encargadas en disefio y edicién de videos.

La realizacion de trabajos individuales.

Adquisicién de estrategias basicas en administracion, distribucion y optimi-
zacion de su tiempo.

B Adquirir capacidad de autonomia.

Sugerencias para la aplicacién: Iniciativa y motivacién para llevar a cabo la actividad,
ya que requiere formacién especifica para poder formar a los integrantes del grupo.

Enlaces y otros recursos en Internet:

El siguiente enlace conduce al Canal de Youtube que tiene el grupo. Todos los videos
gue se han colgado los han elaborado los miembros del "GrupDissenyGrafic"
(https://www.youtube.com/user/gdgrafic )

Contacto:

www.lleidaparticipa.cat
aremi@aremi.info
973 264 644
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El ocio mejora nuestra capacidad de
comunicacion, nuestras habilidades sociales y
nuestras relaciones con los demas. Por ello
debemos favorecer y fomentar espacios y
tiempo de ocio en los que las personas con
paralisis cerebral se puedan relacionar entre
ellos, fuera de la actividad laboral, fuera de las
actividades del centro, en un ambiente mas
distendido, en el que se puedan desarrollar
lazos entre ellos
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3.5 Ocio

3.5.1 - Importancia y beneficios del ocio

Cuando hablamos de la calidad de vida de las personas con paralisis cerebral hay
varios ambitos de la vida que tenemos que tener muy en cuenta, y uno de ellos es el
ocio.

Son muchos los beneficios que estan asociados al disfrute del ocio; a nivel emocional,
fisico, educativo o relacional. En esta guia se habla de la autogestion, de la autodeter-
minacién, de la autonomia, y el ocio debe ser un espacio y un tiempo en el que afian-
zar y desarrollar todas estas habilidades.

El ocio deber ser elegido y libre, debemos potenciar que desde los servicios de ocio de
cada una de las entidades que componen Confederacién ASPACE, las personas con
paralisis cerebral participen en la eleccién de las actividades, su organizacion y ges-
tion de las mismas, que las evalien y nos cuenten si les han gustado o si son beneficiosas
para ellos, en definitiva que su ocio sea el que ellos quieran.

El ocio mejora nuestra capacidad de comunicacién, nuestras habilidades sociales y
nuestras relaciones con los demas. Por ello debemos favorecer y fomentar espacios y
tiempo de ocio en los que las personas con paralisis cerebral se puedan relacionar
entre ellos y con personas sin discapacidad, fuera de la actividad laboral, fuera de las
actividades del centro, en un ambiente mas distendido, en el que se puedan desarro-
llar lazos entre ellos.

Por ejemplo, en las vacaciones se crean vinculos de amistad entre las personas con para-
lisis cerebral y también con los voluntarios y monitores, que no se dan en el dia a dia,
por eso tenemos que potenciar esos momentos.
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Los servicios de ocio y tiempo libre de las entidades que componen Confederacion
ASPACE tienen que ofrecer actividades de ocio a sus usuarios, porque el entreteni-
miento permite crear espacios privilegiados para la autonomia y la autodetermina-
cion de las personas con paralisis cerebral.

Como se sefialaba anteriormente no nos debemos olvidar de que un pilar del ocio es
la libertad de eleccion. Se deben poner todos los medios para que sean las personas
con paralisis cerebral las que elijan las actividades en las que quieren ocupar su tiempo
libre.

Ademas, es importante ofrecer un ocio inclusivo, participando de las actividades que
ofrece la sociedad y evitar caer en un ocio sectario. Se buscaran todos los medios para
que las actividades que ofrece la sociedad sean accesibles a las personas con paralisis
cerebral, sin caer en el error de adaptar tanto la actividad que acaben desarrollandola
dentro de una burbuja.

Asimismo, el servicio de ocio tiene que ofrecer la mayor variedad posible de activida-
desy siempre de la manera mas individualizada, para intentar satisfacer al maximo la
variedad de necesidades e inquietudes de las personas con paralisis cerebral.

3.5.2 - Realidad y necesidades de apoyo para el tiempo de ocio

La aspiracion compartida de las personas con paralisis cerebral respecto al ocio es
poder ejercer este derecho en los mismos espacios y en las mismas condiciones
que las demas personas. En la actualidad se siguen observando barreras y falta de
apoyo para ejercer este derecho.

En definitiva queremos poder hacer lo mismo que los demads
en nuestros momentos de ocio: ir a una cafeteria y poder pagar,
ir de compras, quedar con nuestros amigos o ir con nuestro
novio o nuestra novia. Para eso necesitamos apoyos y es lo que
reclamamos, tanto a las asociaciones, como a las familias como
a las administraciones publicas.

[Quiero] usar los servicios de la comunidad, porque se me impide
salir y tener relacion con otras personas de la sociedad. Ejemplo:

ir a una peluqueria del pueblo como las demds personas.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA

83



84

3- LA AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

EN LAS AREAS FUNDAMENTALES DE SU VIDA

El ocio que disfrutan las personas con paralisis cerebral estad determinado por las cir-
cunstancias vitales, entre las que destaca vivir en un hogar familiar o en un centro
residencial y, por otra parte, las condiciones fisico-funcionales y/o cognitivas de la
persona.

Aquellos que vivimos en casa disponemos de mayor nimero de
alternativas para entretenernos y podemos salir a la calle, tomar
algo, ir al cine o quedar con otras personas.

Por otro lado, de forma individual, algunos de nosotros ya sali-
mos por la ciudad, ya que tenemos la autonomia suficiente para
poder hacerlo.

Se hacen salidas en grupo. Por otra parte, los usuarios de la resi-
dencia pueden salir solos cuando quieren, aquellos que no pue-
den solos lo hacen con voluntarios.

Buena parte de las personas con paralisis cerebral que han sido consultadas en el
marco de esta guia participan en los servicios de ocio que ofrecen las entidades. Si
bien, la valoracién de estos servicios es positiva se perciben algunos planteamientos
criticos.
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B Elocio que se ofrece generalmente desde las entidades es grupal. En este
sentido, en los discursos se aprecia la aspiracion a disfrutar también expe-
riencias individuales. Ya sea desde salidas en el entorno mas préximo, como
compras o ir al cine, o en experiencias de mayor alcance por tiempo y des-
plazamiento, como pueden ser los viajes de vacaciones.

Las actividades de ocio suelen ser grupales siempre. A nos-
otros nos gustaria poder quedar con nuestros amigos, y para
ello es importante que se nos pregunte con quien queremos ir y
no solo a donde. La compafiia es muy importante...También
nos gustaria que nos dejaran solos alguna vez (por ejemplo
en un centro comercial) y no siempre acompafiados de cuida-

dores.

La valoracion del servicio de ocio y tiempo libre es muy positiva,
nos ofrecen colonias en verano, Navidad y en Semana Santa,
respiros familiares o colonias urbanas. El ocio es siempre grupal
y nos gustaria que existiese oferta individual y también que
varien los destinos.
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El ocio normalmente siempre es grupal. Un ocio marcado por

horarios y con propuestas preestablecidas.

Los servicios de ocio ofrecidos por nuestra entidad son de ocio
grupal. Si queremos un ocio individual, tenemos que gestionarlo
nosotros mismos y buscar a un acomparfiante, ya que nuestra aso-
ciacion no nos pone el apoyo que necesitamos en este caso.
También nos gustaria a algunos poder ir a comprar nuestra pro-
pia ropa, y no que nos la traigan ya comprada. Es una actividad
de ocio como otra cualquiera, en la que necesitariamos apoyos
(que alguien nos acompafiara y nos asesorara), pero que nos
parece fundamental.

B Una circunstancia que se menciona con cierta frecuencia es la dificultad para
desplazarse a los espacios y servicios del ocio desde los centros residenciales.
En especial, para aquellas personas que se encuentran en entornos rurales.

Al estar alejados de la ciudad afecta mucho a las opciones y
alternativas de ocio a las que podemos acceder. Las personas con

mds autonomia nos buscamos alternativas para mantener nues-
tro tiempo libre ocupado.

Nuestro centro estd en una zona residencial y para acceder a
los servicios de ocio en la ciudad debemos desplazarnos, por
eso intentamos que el transporte permita el desplazamiento de
varios compafieros y comparieras.

Los usuarios de pueblos comentan que no tienen cubierto su
ocio en horario fuera del centro, ya que el trasporte no da cober-
tura fuera del horario habitual. Comentan que se les podria ofre-
cer la posibilidad desde ASPACE de una plaza respiro para poder
asistir a determinadas actividades de ocio.

El ocio accesible que se oferta en las zonas rurales es mucho
menor que el que podemos disfrutar en las grandes ciuda-
des, ademds a esto hay que sumar que en Extremadura los auto-
buses interurbanos no suelen estar adaptados, por lo que los
desplazamientos son bastante dificiles y dependemos de nues-
tras familias.
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B Algunas personas echan en falta ser tomadas en cuenta en la planifica-

cion de las actividades y en la decisién de quiénes seran las personas de
apoyo. El escaso peso en la toma de decisiones acerca de las actividades de
ocio se traduce, asimismo, en una menor motivacion.

A la mayoria nos gustaria decidir sobre las actividades de ocio que
queremos hacer. La que mds nos motiva son las salidas fuera del
centro, es lo mds entretenida, aunque también nos gustaria
decidir mds adonde vamos y con quién.

Hay una persona responsable del programa de ocio, que es la que
organiza las actividades y nos pregunta si estamos interesado en
participar o no. (Algunas veces nos avisan con poco tiempo).
Se respeta nuestra opinion pero algunos de nosotros alguna
vez ha participado en las actividades por compromiso y no
porque realmente nos atraigan, sino por miedo a que parezca
mal. Es importante que nos sintamos con confianza para
decir lo que realmente pensamos.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
VIDA INDEPENDIENTE Y AUTONOMIA

Siempre que queremos hacer alguna salida o actividad personal,
hemos de pedir permiso para realizarla.

¢cComo me gustaria que fuesen? - Mas libertad, mads participativo
en el momento de escoger qué hacer.

Un actor fundamental para la actividad de ocio es la familia. En este ambito las per-
sonas con paralisis cerebral perciben, como en otras areas de su vida, cierta tenden-
cia a decidir por ellas y a ejercer cierto control sobre sus tiempos y preferencias. Y
aunque suelen disfrutar de estas actividades, expresan su deseo de estar con otras per-
sonas fuera del entorno familiar.

La mayoria sale siempre con la familia y pocas veces se pregunta
si pueden salir por su cuenta con amigos. Algunos si salen con
amigos y pareja, por su cuenta, pero los mds independientes, y
con control de horario y personas con quien van.

El ocio familiar nos gusta... pero a veces también nos cansa estar
siempre con los padres.
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Se observan diferentes discursos en el contexto familiar hacia el ocio de las per- A mitambién me apoyan ddndome todas /asfac///dades para que

sonas con paralisis cerebral, que oscilan desde las mas paternalistas hasta aquellas . .
S o o , pueda asistir a las salidas.
que motivan, impulsan y facilitan un ocio activo que favorezca el disfrute, las rela-

ciones sociales en distintos contextos y el crecimiento personal de sus hijos o hijas.

Desde esta segunda perspectiva el ocio se realiza basicamente en la familia. Yo no participo en el ocio porque mis padres no quieren que
salga y yo no sé como explicarles que me encantaria salir y cono-
' - N , cer a gente diferente, aunque por las tardes tengo una mujer
Mi familia me facilita una persona de apoyo para poder salir
_ ) . que me saca a dar un paseo.
por las tardes y algunos fines de semana y asi no estar siempre

solo con ellos. ) N )
El ocio con nuestra familia, suele ser estar con ellos, o bien en casa

) . , o0 bien dando una vuelta. Nos gustaria salir mas, ya que a veces
Estan de acuerdo con que salga en las salidas de ocio porque

) , algunos estamos siempre en casa.
asi me relaciono con otras personas.

Mis padres me animan mucho a salir porque soy yo un poco
timido y eso me puede ayudar mucho a conocer a mds gente,
aunque yo decido si quiero ir a la salida o no.

Mi familia me apoya facilitindome el que pueda asistir a algu-
nas salidas de la asociacion y viajes.
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Es de sefialar la falta de conciencia por parte de algunas familias respecto a la
importancia del ocio como un factor de inclusion social. En este sentido se apunta
la necesidad de que los padres y madresaprendan y ensefien a sus hijos también
a disfrutar del ocio dentro y fuera de la familia y de la mejora de sus relaciones
sociales y de las habilidades para el desenvolvimiento en distintos ambientes.

Hay familias de comparieros nuestros que no creen en la impor-
tancia del ocio, y esto ocasiona que se quedan en casa los fines
de semana y tienen problemas de depresion porque no se rela-
cionan con otras personas que no sean su familia.

En el tema de familia, en materia de ocio, algunas dejan mucho
que desear, no se preocupan nada, otras simplemente nos dejan
decidir por nosotros mismos, y otras nos ayudan para que poda-
mos disfrutar todo lo que se pueda. Algunos tenemos mucha
suerte de contar con mucho apoyo.

Hay casos en los que [la familia] favorece el poder desarrollar afi-
ciones; en otros, se acaba dependiendo de lo que ofrezca la enti-
dad, ya que a nivel familiar, por diferentes circunstancias, no se
da el apoyo adecuado para llevarlas a cabo.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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La familia tendria que apoyar los gustos y preferencias en mate-
ria de ocio, ya que puede ser casi tan importante como dar una
atencion adecuada en materia de salud.

Reivindican que el ocio inclusivo se incluya en la agenda de las administraciones
publicas a través de:

B financiacién de servicios y/o actividades de ocio y deporte.
B Patrocinando viajes deportivos de competicion.

B Facilitar el acceso a un ocio mds inclusivo, con apoyos personales y con infraes-
tructuras adecuadas.

B Que se fomente el ocio de personas con discapacidad con campafias publicitarias
mads visibles.

B Velar por la eliminacidn de todo tipo de barreras.
B Crear programas de asistencia personal para las actividades de ocio.

B Mds informacién por parte de los ayuntamientos de las actividades culturales y de
ocio accesible que se realizan en su localidad.
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Se ha mencionado con anterioridad la importancia de la diversidad en la condicién fisica
de la personas como una variable fundamental en su vivencia y acceso al ocio. Las
personas en silla de ruedas sufren grandes dificultades o imposibilidad para acceder
a determinados espacios, transportes y destinos. Ahora bien, la reivindicacién de la acce-
sibilidad de los distintos entornos (transporte, servicios comunitarios, espacios publi-
Cos...) es una constante que emerge con fuerza en la totalidad de las personas que han
participado en esta consulta.

Las administraciones publicas deberian eliminar las barreras
arquitectonicas, adaptando la ciudad y los lugares de ocio
(cines, salas, espectaculos, calles, locales...). Se deberian crear
plazas adaptadas en autobuses interurbanos, aviones, trenes
y transporte publico en general; mds de una o das plazas en silla
de ruedas en cada transporte, por ejemplo en el tren sélo pue-
den viajar como maximo una o dos personas en su propia silla
de ruedas. Hoteles adaptados a nuestras necesidades, bafios
adaptados publicos... Accesibilidad de las zonas de turismos y
de ocio publico (parques infantiles, jardines, monumentos,
museos....).

Junto con la accesibilidad reclaman a todos los agentes implicados en este terreno el
disefio de un modelo inclusivo de ocio donde quepan todas las personas y donde se
reconozca el protagonismo de las personas con paralisis cerebral. Reclaman mayor pro-
tagonismo en la eleccién en torno al ocio, un enfoque del mismo adecuado a la edad
y las circunstancias fisicas y cognitivas de las personas.

Queremos que se nos sigan preguntando sobre como dis-
frutar de nuestro ocio y no crear inicamente programas
destinados a usuarios con discapacidad sino programas para
todas las personas.

Los que llevamos muchos afios acudiendo a las colonias estamos
un poco cansados y nos gustaria poder ir de vacaciones eligiendo
las personas y el destino al que ir, es decir un ocio normalizado.
También queremos que todos los que podamos firmar y decidir
por nosotros mismos firmemos la autorizacion nosotros mis-
mos y no nuestras familias.

Nos gustaria que nos tuvieran mas en cuenta a la hora de deci-

dir las actividades a realizar.
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También nos gustaria que los grupos de colonias estuviesen
adaptados a la edad cronoldgica de las personas y a su capaci-
dad intelectual y que fuesen grupos mas reducidos. Nos gusta-
ria que hubiese unas colonias para personas en silla de ruedas
pero sin discapacidad intelectual.

Debatir la agrupacion de edades a la hora de organizar las per-
sonas que irdn a los campamentos porque a veces esas edades

son muy dispares.
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3.5.3 Propuestas para favorecer el ocio desde la autonomia

- = =

.

J

Impulsar modelos de ocio inclusivo que reconozcan el protagonismo y pre-
ferencias de las personas con paralisis cerebral.

Promover actividades de ocio individualizadas y adaptadas a los deseos de
cada persona.

Facilitar la participacién de las personas con paralisis cerebral en la elec-
cion de las actividades de ocio.

Concienciar a las familias y a los demas agentes de la importancia del ocio
como factor de inclusién y desarrollo personal.

Disefiar y poner en practica estrategias para dar respuesta a las necesida-
des de ocio individual.

Favorecer la creacién de grupos de iguales.

Buscar alternativas de transporte que faciliten el desplazamiento a las acti-
vidades de ocio, por ejemplo taxis.

Incluir actividades deportivas en las actividades de ocio.

Programar viajes mas econémicos (con salidas mas cortas, por ejemplo),
para que nadie se quede excluido por falta de recursos.

Formar a las personas con paralisis cerebral en habilidades para la autono-
mia personal, tales como el uso del dinero.

Planear actividades que permitan reunirse con otras asociaciones y cono-
cer gente nueva.

Disefiar estrategias que permitan incorporar voluntarios y/o asistentes per-
sonales a las entidades.
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3.5.4 - Buenas practicas

Servicio de ocio

AREMI Lleida

La actividad que presentamos esta dirigida a todas las persones usuarias de la Residen-
cia R-2 de AREMIL. Se lleva a cabo desde la inauguracién de la misma, pero con un sis-
tema mas regular desde el afio 2008, en que los propios usuarios deciden las actividades
y los lugares a los que quiereniir.

Objetivos:

B Salir de la monotoniay la rutina diaria
B Integrase en las actividades de la ciudad o del barrio

B Motivar a los usuarios

Metodologia:
Reuniones entre ellos para decidir qué actividades les gustaria realizar, son ellos mis-
mos los que opinany deciden.

Desde la organizacién de la residencia se mira la viabilidad y la posibilidad para poder rea-
lizar la actividad. Otras veces se les ofrece la actividad y ellos deciden si quieren partici-
par o no.

Resultados y sistema de evaluacion que se utiliza:
Al principio eran muy poco participativos, pero a medida que algunas de sus demandas
se respondian, ellos mismos se han ido motivando y se aventuran a hacer mas pro-

puestas.

=)
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Principales dificultades:
La dificultad que mas afecta en las salidas es la falta de transporte. Se dispone de una fur-
goneta pero con plazas limitadas.

Otra dificultad es el hecho de depender de voluntarios para poder realizar las actividades
(aunque siempre se puede disponer de ellos).

Principales aprendizajes:

La decision, por ellos mismos, de las actividades que quieren realizar, les permite enten-
der sus propias capacidades de decision sobre su propia vida. También se da la explicacién
pertinente si no es posible realizar alguna actividad o no pueden ir todos (por limitacion en
el transporte o de voluntarios), siendo también un proceso de aprendizaje para ellos.

Sugerencias para la aplicacion:

B Establecer un proceso de comunicacion con los usuarios en tema de actividades
y preferencias.

B Tenerinformacién sobre las actividades y lugares de interés general del barrio o
ciudad.

Enlaces y otros recursos en Internet:

www.balafia.org

Contacto:

www.lleidaparticipa.cat/aremi
aremi@aremi.info
973 264 644

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Ocio Tiempo libre y voluntariado

ASPACE Corufia

El objetivo de este servicio es la inclusion de las personas con paralisis cerebral en la
sociedad compartiendo espacios de entretenimiento y diversidén con otras personas.

El servicio promueve que sean las propias personas con paralisis cerebral las que pro-
pongan las actividades de ocio y destinos, y se intenta ofrecer los apoyos necesarios
para que puedan participar. También se sugieren distintas actividades entre las que
pueden elegir.

Por otra parte, se plantean actividades que creemos que les pueden gustar a las per-
sonas que tienen algunas limitaciones para decidir a partir de experiencias anteriores
y su personalidad.

Resultados y sistema de evaluacién:

Se intenta que todas las personas usuarias de la entidad participen en el programa de
ocio, para ello se lleva un registro mensual de actividades en las que se puede ver el
numero de vecesy los lugares o actividades a las que asiste.

Se lleva a cabo de forma anual una encuesta de satisfaccion entre todos los usuarios
para que valoren el programa de ocio y las actividades realizadas. Dicha encuesta esta
integrada en la base de datos de la entidad.

Principales dificultades:
En ocasiones las actividades no son factibles para todas las personas usuarias y se
benefician mas aquellas que tienen mejor capacidad o autonomia.

Principales aprendizajes:
El ocio es signo de calidad de vida y de bienestar. Es un derecho humano fundamen-
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tal del que todo el mundo tiene que disfrutar independientemente de circunstancias
personales o razones de discapacidad, género, edad, condiciéon econémica o cual-

quier otra circunstancia.

Poder disfrutar de actividades de ocio y tiempo libre predispone a estados de animo
mas placenteros y animosos, y estos a su vez favorecen la adquisicion de actitudes mas
positivas, las cuales aumentan el bienestar tanto en el plano personal como el social.

Por otro lado, para el resto de la sociedad supone aprender a convivir con la diversi-
dad, y desterrar creencias negativas sobre las personas con paralisis cerebral.

Sugerencias para la aplicacion:

B Ponersiempre por delante los gustos y preferencias de las personas; favore-
cer el ocio individualizado y personalizado, no s6lo en gran grupo.

B Motivar la participacion de personas voluntarias

Contacto:

www.lleidaparticipa.cat/aremi
aspacecoruna@aspacecoruna.e.telefonica.net
981610312

Servicio de Ocio

ASPACE Huesca

Una vez al mes tenemos una reunién de ocio con todos los usuarios del Servicio de Adul-
tos. En esta reunién hacemos una evaluacion de las actividades de ocio que hayamos
realizado en los ultimos dias, y las personas con paralisis cerebral que hayan partici-
pado en ellas cuentan a sus compafieros cémo ha sido la actividad y la valoran.

Seguidamente se eligen las actividades de ocio para los siguientes meses a través de
una lluvia de ideas. Los profesionales comentan las actividades que ofrece la ciudad
y las personas con paralisis cerebral eligen aquellas en las que les gustaria participar
y se elabora un calendario de actividades. A partir de este momento, el servicio de
0cio se pone a organizar, gestionar y buscar recursos para intentar conseguir que el
calendario final sea lo mas parecido a lo que han elegido los usuarios.

Contacto:

http://aspacehuesca.org
aspacehuesca@aspacehuesca.org
974 227 962

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Debido a las particularidades de la paralisis cerebral, existe una parte del colectivo, la
que tiene mayor grado de dependencia, que permanece de forma prolongada o
incluso indefinida en centros de atencidn, especialmente en centros de dia y resi-
dencias (lo que se conoce como 'institucionalizacién'). Sobre este respecto se ha encon-
trado un interés por mejorar las condiciones de vida a través de la flexibilizacién de la
normativa del uso de estas instalaciones y garantizando el acceso a recursos comu-
nitarios y normalizados para evitar la exclusion.

Queremos tener contacto con gente del exterior. No quere-
mos hacer todo aqui. Queremos tener contacto con otras per-
sonas. Ejemplo: cortar el pelo en una peluqueria como todo el
mundo y no que se nos corte aqui el pelo.

Poder decidir cuando quiero realizar actividades de forma indi-
vidual o con otras personas. Los servicios deberian ser mds
abiertos a todas las opiniones de los usuarios y usuarias.
Recibir mayor informacién a todos los niveles.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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3 - LA AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Horarios menos rigidos, sobre todo en el servicio de residencia.
En cuanto al servicio de residencia, nos gustaria que tuviésemos
mads privacidad, con cuarto de bafio en cada habitacion y con
madas libertad para organizar nuestro tiempo de ocio.

Antes de dar respuesta a esta pregunta tuvieron que explicar-
nos la definicion de Institucionalizacion ya que muchos de nos-
otros no sabiamos qué significaba y en alguno de los grupos
comentaron su opinion a favor y en contra de la institucio-
nalizacioén.

Pues yo preferiria que para poder salir de la residencia, vinie-
sen mi hermano y mi cufiada.

A mi me gustaria vivir en la residencia, aunque mientras estén mis
padres, me gustaria que viniesen mds ellos, y si las circunstancias
cambiaran entonces que fuesen mis hermanos los que viniesen.
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El acceso a las mas altas cotas de vida independiente en personas con paralisis cere-
bral puede requerir el despliegue de multiples y complejos sistemas de apoyo.
Entre ellos, se ha mencionado la individualizacién, el uso de espacios comunitarios, entre
otros.

Queremos poder ir a comprar nuestra ropa, manejar nuestro
dinero y hacer vida en la comunidad. También queremos que-
dar entre nosotros, los fines de semana y los que quieran quedar
con sus parejas.

Queremos tener la posibilidad de tomar nuestras propias deci-
siones.

También necesitamos un servicio de voluntariado que nos
acompaiie en nuestras salidas fuera del centro, ya que el personal
esta muy justo.

Que haya auxiliares de ruta y asi los monitores pueden estar el
tiempo completo con nosotros.

Mas personas que nos asistan en salidas y ocio personal; de esa
manera mads personas podriamos participar en todas las acti-
vidades de ocio porque tenemos las plazas bastante limitadas.
Sobre todo teniendo en cuenta que hay compaieros y compa-
Aeras que necesitan mds ayuda.

Respetar el ritmo que necesito para ir al comedor o para ir al
aseo sin meterme prisa.

La capacitacion o aprendizaje para el desarrollo de habilidades propias de la auto-
nomia personas se ha revelado como una cuestiéon fundamental, especialmente en acti-
vidades del hogar, el manejo del dinero y en asuntos legales.

Formacion y capacitacion para la realizacion de las actividades
de la vida diaria: gestion econémica, actividades de manteni-
miento y limpieza de la casa, atender a situaciones de emer-
gencias...

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Mayor aprendizaje en autonomia diaria.

Muchos de nosotros necesitamos apoyos en actividades dia-
rias como a la hora de ir al bafio, comer, etc. Necesitamos que
cuando tengamos que solucionar alguna de estas necesidades no
nos encontremos solos. Estos son algunas de las barreras y apo-
yos necesarios para vencer las dificultades y superar los miedos
que en muchos casos suponen la barrera mds importante.
Manejo del dinero: como comprar, como reclamar cuando
algo no esté correcto, como devolver un producto, etc...

Necesitamos ayuda para ir a los sitios.

Tratamientos en casa y formacién ocupacional.

Otro elemento clave para la promocién de la autonomia personal ha resultado ser la
familia, sin cuya comprension el proceso resultaria extraordinariamente dificultoso.
Sin embargo, las personas con paralisis cerebral sefialan que, para poder recibir el
apoyo de sus familiares, resulta imprescindible que las propias familias reciban, a su
vez, formacion sobre cémo participar en el proceso de empoderamiento de sus hijos
o hermanos.
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Favorecer un programa para que las familias entiendan que las
personas con pardlisis cerebral precisan disfrutar de una vida
auténoma.

Intentar generar un cambio de mentalidad tanto en las perso-
nas con pardalisis cerebral como en las familias, para que empie-
cen a ver a las personas con pardlisis cerebral como actores
principales de sus vidas.

También pensamos que es imprescindible el apoyo de la fami-
lia.

Mds apoyo por parte de nuestras familias.
Apoyo por parte de nuestras familias en nuestras decisiones.
Necesitamos que ayuden a nuestras familias para que no ten-

gan dolores de espalda.

Que nos ayuden con el ocio para que nuestras familias puedan
tener también su ocio.
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Mas informacion y apoyo a las familias.

Poder tener pareja como cualquier otra persona. Es muy
importante que las asociaciones nos apoyen, y trabajen estas
cuestiones con nuestras familias.

Mads y mejores actividades dirigidas hacia la inclusién social y las
relaciones interpersonales; la mejora en las distintas actividades
de la vida diaria. Mayor oferta de recursos externos a la asociacion,
no todo debe estar centrado en el centro dado que esto limita
su aportacion y reduce sus oportunidades. No obstante, son
plenamente conscientes de las limitaciones que la propia sociedad
les pone, incluso su entorno mds cercano y cotidiano.

Existe una percepcion generalizada de que la inclusién social es necesaria y debe
realizarse en espacios comunitarios adaptados:

Yo creo que es necesario que las actividades siempre sean La figura del asistente personal se ha revelado como un recurso clave a la hora de

accesiblesyque podamos participar todos. sin excluir a nadie promocionar la autonomia e independencia de las personas con paralisis cerebral.

) , , Necesitamos: un asistente personal, que podamos elegir, recur-
A mi me gusta la libertad, el contacto con otras personas, ir a o _ B
. , _ . i S0s economicos, asesoramiento en temas de gestion de gastos,
los centros comerciales, ir de conciertos... Necesito un vehiculo , _
_ _ ~ _ seguridad social, etc...
apropiado y alguien que me acomparie como el grupo de ocio,

los voluntarios, etc. o _ _
¢Servicio de asistencia personal?, yo eso no me lo planteo, pero

) o lo que si tengo claro es que necesito una persona para apo-
Queremos: escuela de adultos, mds participacion fuera de la o o o
o . . o _ yarme en todas las actividades de mi vida cotidiana.
asociacion, ser voluntario y no siempre recibir voluntarios.
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Necesitariamos gente en la que apoyarnos, una persona de
apoyo que nos ayude, dependiendo de la afectacion de cada
uno, esa persona tendria que estar unas horas o todo el dia.

A mi me gustaria contar con una persona que me saque a pasear,
ya que yo no puedo utilizar una silla eléctrica.

Es fundamental contar con el apoyo de un familiar o de un
asistente personal que nos apoye y nos ayude en todo lo nece-
sario para poder comenzar, continuar y finalizar el dia.

Necesitamos tener a nuestro lado una persona que realmente
sea sincera con nosotros, que nos quiera, con la que nos sin-
tamos seguros y para que nos asesore en los diferentes tramites que
tendremos que resolver. Necesitamos un respaldo econémico que
nos permita poder llevar a cabo cierta independencia.

Una persona que nos ayudara en todas las actividades de la
vida diaria.
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Necesitariamos tener una persona de apoyo permanente-

mente, aunque un entorno adaptado también es importante.

Queremos tener ayuda personal en una vivienda con cuidado-

res y tener nuestro poder adquisitivo.

Serdn necesarios apoyos individualizados. Personas de fuera
de nuestra institucion que nos ayuden en aquellas situaciones en
las que necesitemos colaboracion para manejarnos.

Apoyos en aquellas actividades en las que se requiera de forma
puntual en funcion de las necesidades de la persona.

Partiendo del dinero y dependiendo de cada caso en particular,
alguien podria independizarse con las siguientes ayudas: per-
sona de apoyo para el aseo personal, persona de apoyo que rea-
lizara las tareas domésticas, que se hiciese una inclusion real
desde los colegios, que no sea tanto por edad sino que se tratan
los casos de manera individual.
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Necesitaria una persona para mi aseo general, para cocinar,
ayudarme a vestirme, aunque creo que si me ensefiaran a
hacerme la cama podria hacérmela y asi esta persona de apoyo
no tendria que estar 24 horas al dia.

Por ultimo, para facilitar la autonomia personal, aparece de forma recurrente la
necesidad de contar con apoyos econdmicos estables y ayudas técnicas.

Mayores recursos econémicos personales.

Mas apoyo econémico en cuanto a pensiones por parte de las
Administraciones Publicas.

Amilo que me preocupa es que el sitio donde viva esté adaptado

para poder salir a donde yo quiera, y contar con una silla con

motor para poder desplazarme por todas partes.

Ayudas técnicas.
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