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INTRODUCCION

(ESTO QUE ES?

En 2021, la Confederacién ASPACE abrié un
proceso de reflexiéon para acompafiar la trans-
formacién de las entidades ASPACE hacia el
enfoque social de derechos. El resultado fue la
puesta en marcha de un trabajo metodolégico
para reorganizar los proyectos y los programas
del Movimiento ASPACE, con el objetivo de con-
figurar una propuesta de proceso de transfor-
macion mas completa y eficaz, que active las
palancas de cambio hacia el enfoque social de
derechos en el conjunto de nuestro tejido aso-
ciativo.
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LA GUIA DE ENFOQUE SOCIAL DE DERECHOS

LA GUIA DE ENFOQUE

SOCIAL

DE DERECHOS

El proyecto esta dividido en tres fases:

2021
1. FASE DIAGNOSTICO

Encuesta online destinada a todo el movimien-
to ASPACE.

Entrevistas en profundidad, realizadas a un
grupo de personas representativas de todo el
colectivo.

Sesiones de trabajo del Equipo de diagnéstico.
Sesiones de trabajo del Equipo promotor.

Trabajo por parte de la Consultora externa.

2022

2. FASE CO-CREACION
METODOLOGIA

Sesiones de trabajo, con el equipo de co-
creacion, un grupo de 14 personas (familias,
personas con paralisis cerebral y personas de
los equipos profesionales).

Sesiones de trabajo del Equipo promotor.

Trabajo por parte de la Consultora externa.

3. FASE DEFINJCI()N
METODOLOGIA

Sesiones de trabajo del Equipo promotor.
Trabajo por parte de la Consultora externa.

Lectura de contraste con personas ajenas a la
guiay con personas del equipo de cocreacion.
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Antes de comenzar con el desarrollo de la guia
se trabajé en un estudio de deteccién de nece-
sidades mediante una triangulacion basada en
el andlisis de las entrevistas y de las encuestas
realizadas y el andlisis con el grupo promotor/
panel de expertise.

Para tener una visién integrada de todo lo
que iba a ser necesario, pusimos de base los
hallazgos realizados para hacer una buena
conceptualizacién del enfoque que proponga
una serie de niveles de implementacién y una
ruta recomendada para avanzar. Las fases
incluyen actuaciones en los distintos niveles
organizacionales, asegurando la transforma-
cién cultural. Esta propuesta se centra en el
acompafiamiento que existe en Confederacion
(catalogo de formacion, acciones de la red de
ciudadania, Talento ASPACE, ...), mejorandola
en aquellos aspectos en los que sea deficitaria
para el objetivo deseado.

Esta guia estd a medio camino entre un manual
de instrucciones y un manual de contenido asf
que no debe utilizarse, estrictamente, como
ninguna de las 2 cosas. A través de su lectura
podemos comprender dénde esta el movi-
miento ASPACE con respecto a la implantacién
del modelo social de derechos y hacia donde
queremos ir. También a través de sus paginas
podemos recoger ideas concretas para la im-
plementacion del enfoque social de derechos
en las entidades.

Cada entidad puede y debe hacerlo desde su
zona de confort, desde su momento de desa-
rrollo, desde los recursos existentes, desde las
motivaciones de sus grupos de interés, ser ella
quien disefie su propio proceso de transfor-
macién a medida vaya marcando sus propios
objetivos a conseguir. A lo largo de la guia
veremos diferentes pasos y herramientas para
activar y asegurar la transformacién organiza-
cional deseada.
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EL ENFOQUE SOCIAL
DE DERECHOS

El enfoque social de derechos es un cambio de
paradigma, una nueva mirada hacia las perso-
nas con paralisis cerebral. Un modelo en el que
las propias personas con discapacidad son las
protagonistas de sus vidas a través de la toma
de decisiones. A tal fin, las estructuras organi-
zativas se flexibilizan para adaptarse a las ne-
cesidades decisorias de todas las personas con
paralisis cerebral, independientemente de su
nivel de necesidades de apoyo.

Asimismo, y desde el punto de vista de las pro-
pias personas con paralisis cerebral, esto sig-
nifica entender y asumir que tomar decisiones
implica responsabilizarse, al igual que lo haria
una persona sin discapacidad.

Casi 10 premisas.

Si se trata de un nuevo paradigma, de un nuevo
modelo, es un abordaje, una mirada. Incluye lo
gue pensamos, cdmo nos comportamos y qué
hacemos con respecto a las situaciones de dis-
capacidad.

Requiere una revisién de nuestro posicio-
namiento con respecto a las personas con
paralisis cerebral. Tiene que partir de la legi-
timacién de la persona con pardlisis cerebral
en condiciones de equidad con respecto a
una misma.

Desde este nuevo paradigma trabajamos
con las personas con el fin de mejorar su
autonomia y promover su autogestiéon, mas
que para corregir déficits.

Supera el modelo de la INTEGRACION (la
persona se adapta a lo que ya existe) y se

abraza al modelo de la INCLUSION (se adap-
ta el entorno para cada persona).

Emana de 2 normas internacionales, la Car-
ta de los Derechos Humanos y la Convencién
Internacional de Derechos de las Personas
con Discapacidad.

En el modelo social de derechos, los dere-
chos son la herramienta que nos acompafia
para poder transformarnos y transformar la
sociedad.

Los derechos y la calidad de vida van de la
mano, ya que la posibilidad de ejercerlos o
no, impactard en todas las areas de CALIDAD
DE VIDA.

El modelo social de derechos aplica a todas
las personas con paralisis cerebral, indepen-
dientemente del grado de dependencia de
cada persona.

El limite de implementacién de este mode-
lo nunca debe de estar en la mirada de las
personas, en el paradigma desde el que ac-
tuamos, sino Unica y exclusivamente en los
recursos de los que podamos disponer.

HACIA SU IMPLEMENTACION

Para lograr su implementacion, consideramos
una serie de elementos fundamentales:

Se fundamenta: Convencion Internacional
de Derechos de Personas con Discapacidad .

Se requiere: una mirada legitimadora y
global de la persona.

Se implementa: promoviendo el cono-
cimiento detallado de los derechos de las
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EL ENFOQUE SOCIAL DE DERECHOS

personas con pardlisis cerebral y asumien-  En definitiva, el modelo social de derechos es
do que ejercer los derechos conlleva asumir  hacer un traje de apoyos a medida para cada
responsabilidades. Y eso sélo sera posible si:  persona que, segln su situacion, le permita:
* Promovemos la participacion de las personas. ) N
Son necesarias todas las partes implicadas: per-
+ Facilitamos los apoyos necesarios. sonas con paralisis cerebral y otras discapa-
cidades con grandes necesidades de apoyo,
familiares, equipos profesionales, adminis-
tracién, sociedad...

- Transformamos los entornos.

EVOLUCIONAR HACIA UN ENFOQUE SOCIAL EN DERECHOS
IMPLICA PONER A LA PERSONA CON PARALISIS CEREBRAL EN

EL CENTRO Y APOYAR ESTE CICLO COMPLETO.

Creer en si
mismo como
sujeto de
derechos

PERSONAS
CON PARALISIS
Conocer sus CEREBRAL Y OTRAS 5
derechos DISCAPACIDADES Tomar accion
CON GRANDES
NECESIDADES DE
APOYO

Responsabilizarse
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CAMBIO Y

TRANSFORMACION
HACIA EL MODELO

SOCIAL DE
DERECHOS

Hablar de incorporar el enfoque social de de-
rechos en la vida de las personas con paralisis
cerebral es hablar de transformacién cultural y
social.

Responder a esta nueva conciencia sobre los
derechos de todas las personasy a la inquietud
de la sociedad para incluir plenamente a todos
sus miembros, precisa de avances en las areas
en las que la inclusién todavia no es efectiva y,
sobre todo, que seamos capaces de provocar
un cambio de paradigma. Este cambio debe ser
transversal, y tener impacto a nivel individual
en nuestras entidades y en la sociedad. Solo un
cambio de esta magnitud nos ayudara a percibir
a las personas con paralisis cerebral como una
persona mas de la sociedad.

UN CAMBIO DE MIRADA
QUE IMPULSA UNA
TRANSFORMACION

Para transformar nuestras entidades es necesa-
rio reflexionar sobre qué elementos nos permi-
tiran tener el mayor impacto. A ninguna de las
personas que formamos el movimiento ASPACE
nos es ajena la experiencia de hacer cosas para
que las cosas cambien (formaciones, reuniones,
grupos de trabajo, ...) y no conseguir cambio al-
guno.

Una transformaciéon que permanezca en el
tiempo requiere de cambios en la superficie, en
la mentalidad y en la cultura de la organiza-
cion.

Para poder prestar atencién a todos estos ele-
mentos, Ken Wilber nos ofrece un modelo in-
tegral (es decir, que presta atencion al todo)
con cuatro perspectivas desde las que mirar a
nuestras entidades para disefiar procesos de
cambio y transformacion. Cada ‘mirada’ o pers-
pectiva nos ayuda a ver los distintos elementos
que es necesario movilizar si queremos poner
en marcha un proceso de cambio que pueda
tener éxito. El modelo de Ken Wilber nos dice
que para que exista un cambio permanente ha
de tener lugar en el individuo y también en la
organizacion.

Este modelo nos ayuda a asegurar que, en el
proceso de transformacién, dedicamos igual
atencion a las creencias que tenemos (indivi-
duales e internas), los comportamientos (o
resultado de nuestras creencias individuales a
nivel externo), la cultura de la organizacion (co-
lectiva e interna) y las operaciones y procesos
(el reflejo externo de la cultura de la organiza-
cién). Para conseguir un cambio sostenible, una
transformacién completa, necesitamos actuar
sobre todos estos elementos.
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mMmodelo icebey
de la realida

Lo que se Ve

Comportamientos
visibles

Cuando una persona con
paralisis cerebral llega

al centro y se le dirige

a un taller sin mediar
comunicacién

Lo que ho se Ve

Estructuras

Una sola persona para
recibir a las personas
cuando llegan. Talleres
con horarios rigidos por
disponibilidad de personal

Paradigmas de
pensamiento

Las personas con paralisis
cerebral tienen que estar
ocupadas

Origen

Las personas con paralisis
cerebral tienen menos
capacidad; hay que
dirigirlas

Fuente: Presencing Institute

A
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Este modelo nos sirve de guia para comenzar a
entender que la transformacién cultural tiene
que realizarse a través de multiples interven-
ciones en las distintas dimensiones. Es impor-
tante conocer qué factores dominan la cultura
presente en la organizacién e identificar qué es
necesario cambiar en cada uno para permitir
una evolucién progresiva de la organizacién ha-
cia la cultura que tenga en su centro el nuevo
paradigma de enfoque social en derechos.

LA IMPORTANCIA DE LA
CULTURA EN LOS PROCESOS DE
TRANSFORMACION

La cultura organizacional es algo que creamos
a lo largo del tiempo, a través de nuestras in-
teracciones en las organizaciones. Es posible
pues, transformar y hacer evolucionar la cultura

de una organizacion. No es facil conseguir una
evolucién de la noche a la mafiana.

Peter Drucker nos recuerda que “la cultura de la
organizacién se desayuna a la estrategia”.

Hacer evolucionar patrones tan sélidos como
las creencias y los comportamientos requiere:

Tener claridad sobre dénde se quiere llegar
(en nuestro caso, el nuevo paradigma).

Tener la intencién de dirigirse a dicho lugar
(un nivel suficiente de alineacion de todos
los actores con el nuevo paradigma).

Disefiar un proceso que incluya interven-
ciones especificas para modificar los ele-
mentos informales de la cultura de la organi-
zacion (creencias, simbolos, historias, rutinas
y rituales, estructuras de poder).

modelo de wen Wilbey

Infremo
Solo las
personas
con mds
g autonomia
_g pueden
O participar
2
<
£
o}
._E
() .
A Empatia e
8 innovacién

extemo
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INTERVINIENDO EN UN
SISTEMA

Todos los sistemas humanos (organizaciones)
son complejos, es decir, que desconocemos
exactamente como evolucionany cémo se com-
portan cuando intervenimos en los mismos.

Realizar una intervencién en un sistema hace
que, de algln modo, comenzamos a cambiar-
lo. Dependiendo de donde intervengamos y de
qué manera, el impacto serd mayor o menor.
Por ello es importante conocer las distintas
opciones de que disponemos y emplear la que
mas se adecUe a sus caracteristicas y lo que
pretendemos conseguir.
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Mentalidad del paradigma
Objetivos del sistema
Poder de auto-organizacion
Reglas del sistema
Flujos de informacion
Gestionar ciclos de refuerzo postivo
Regular ciclos de refuerzo negativo
Estructuras fisicas y flujos del sistema

Parametros del sistema

Para ello contamos con el conocimiento genera-
do por Donella Meadows, influyente pensado-
ra sistémica, quien, en su articulo, “Puntos de
intervencién en un sistema”, enumera 9 puntos
posibles donde intervenir y los ordena segun la
capacidad de impacto e influencia, de cada uno
de ellos, para conseguir cambios en el compor-
tamiento de sistema.

Cultura
Cultura/
Comportamientos

Cultura/
Comportamientos

Cultura /
Comportamientos

Comportamientos /
Operaciones y procesos

Comportamientos /
Operaciones y procesos

Comportamientos /
Operaciones y procesos

Operaciones y
procesos

Operaciones y
procesos
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PROPUESTA

PARA UNA

TRANSFORMACION

Como venimos explicando y sefiala William Bri-
dges, “la transformacién es el resultado de un
proceso de transiciones y evolucion continuas”.
En todo momento tenemos la posibilidad de
realizar cambios para continuar avanzando.
Muchas entidades, siendo o no plenamente
conscientes de ello y de manera formal o infor-
mal, llevan tiempo introduciendo cambios diri-
gidos a integrar el enfoque social de derechos.

Con certeza, todas las entidades, de distinta
manera, han introducido cambios que permiten
avanzar en esta direccion. Por este motivo, no
proponemos un proceso Unico de transforma-
cién con un inicio y un final claramente defini-
dos, sino crear las condiciones que permitan
a las entidades aprobar la decisién de ponerse

en marcha y comenzar a caminar para integrar
este enfoque o continuar desde el punto en el
que se encuentren, para avanzar progresiva-
mente en la integracion del enfoque social de
derechos.

EL PROCESO DE
TRANSFORMACION Y SUS
FASES

El proceso de transformaciéon que proponemos
para que las entidades avancen en el enfoque
social de derechos, basado en todo lo que he-
mos venido refiriendo hasta el momento, tie-
ne una serie de fases a través de las que cada
entidad ird avanzando a su ritmo, en base a su
situacién y necesidades:

FASE 0 FASE 1 FASE 2 FASE 3 FASE 4
Formaciones Compromiso para Comprender Definir donde Hoja de ruta con
basicas en el elavanceenla doénde estamos. queremos llegar: acompafiamiento
enfoque social de implementacion directo.
derechos. del enfoque social - Autodiagnéstico - Cocreacién

de derechos. » colectiva de la Hoja de ruta
Conversaciones ) CoCrfst?Flon aspiraciény auténoma.
periddicas en las de la wspn compartirla de
entidades con los compartida.

grupos de interés.

forma amplia.

+ Creacion
del equipo de
Transformacion.

Desarrollo del
plan de accién
para alcanzar la
aspiracion.

ACCIONES DE APRENDIZAJE COLECTIVO CONTINUO
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REQUISITOS PARA
UNA FORMACION
CON IMPACTO

La formacién es una de las principales herra-
mientas para la transformacion, si bien no toda
la formacion va a tener el mismo impacto en
la transformacién. No solo por los contenidos
sino, sobre todo, por el proceso de aprendizaje
que se consigue generar, si esta bien disefiada,
tanto durante como después de la formacion.
Es importante que los procesos formativos se
disefien teniendo en cuenta el ciclo completo
de aprendizaje, para lo que es necesario que
incluyan sistemas de medicién del impacto real
de las acciones formativas, y seguimiento de la
implementacién de estas.
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ENLACES DE INTERES

Confederacién ASPACE: https://aspace.org/

Guias editadas por Confederacion ASPACE, vinculadas al enfoque social de derechos.

* Protocolo de intimidad y sexualidad

» Guia sobre el recurso de las parejas complementarias

+ Derechos de las personas con discapacidad (Lectura facil)

* Guia Vida independiente y autonomia

+ Sexualidad y afectividad en pardlisis cerebral |

+ Sexualidad y afectividad en pardlisis cerebral Il

+ Ciudadania activa, promocién de la participacién (Lectura facil)

+ Ciudadania activa en la infancia y la adolescencia



https://aspace.org/
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/b6c65-06_guia-parejas-complementarias.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/b6c65-06_guia-parejas-complementarias.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/df1cb-191211_aspace_derechos_lectura-facil_web.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/b7475-ciudadania_facil_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/920c3-guia-sexualidad_aspace_web_baja.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e6b14-guiasexualidad_baja.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/0073a-manual-gui-a-ciudadania-activa-aspace_lf_web-v5.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e164b-ciudadania_infancia-05-finaldef.pdf

\P’ASPACE

PARALISIS CEREBRAL

Confederacién
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