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PROPUESTAS DEL MOVIMIENTO ASPACE PARA

LA RECONSTRUCCION SOCIAL Y ECONOMICA

Construir desde el enfoque social de derechos

A. INTRODUCCION

La paralisis cerebral es una discapacidad causada por una lesién en el cerebro producida antes de
que su desarrollo y maduracion sean completos. 1 de cada 500 personas tiene paralisis cerebral.
Es la causa mas frecuente de discapacidad fisica en menores y en Espafia viven 120.000 personas
con paralisis cerebral. Los trastornos motores de la paralisis cerebral estdn a menudo acompafiados
por alteraciones de la sensacion, percepcion, cognicién, comunicacién y conducta, por epilepsia y por
problemas musculoesqueléticos secundarios. Es un desorden permanente, esto implica que la lesion
neuroldgica que se ha producido es irreversible y persiste a lo largo de toda la vida.

Casi el 80% de las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines tienen grandes
necesidades de apoyo. Son personas con discapacidad que presentan limitaciones en la actividad

o en la participacion que dificultan la implicacién de éstas en su desempefio para la vida diaria y el
ejercicio de sus derechos como ciudadanos. Precisan, por lo tanto, de apoyos generalizados, también
sanitarios. Estos apoyos, caracterizados por su estabilidad y elevada intensidad, deben ser proporcio-
nados en distintos entornos y resultan necesarios a lo largo de toda la vida.

Esta condicién de persona con pluridiscapacidad posiciona a las personas con paralisis cerebral
como colectivo de especial vulnerabilidad y asi deben ser tenidas en cuenta al abordar un proyecto
de reconstruccion del tejido social que les ofrezca los apoyos especializados que precisan y pro-
mueva de forma efectiva su inclusion y su empoderamiento. El Movimiento ASPACE, representado
por Confederaciéon ASPACE, cuenta con 85 entidades, 230 centros de atencién, 20.700 personas
asociadas, mas de 8.000 personas atendidas, 5.300 profesionales y cerca de 1.700 personas
voluntarias. Las entidades ASPACE atesoran una dilatada experiencia compartida en la atencién a la
persona con paralisis cerebral a lo largo de su desarrollo vital. Ser expertas en este campo y formar
parte de un Movimiento Asociativo especializado ha permitido disponer de protocolos claros para
dar soporte a personas que viven con esta pluridiscapacidad. Durante los momentos mas dificiles
de la crisis del coronavirus, las entidades ASPACE, quienes trabajan en ellas y las familias y personas
con paralisis cerebral que participan en ellas; han demostrado un importante compromiso y una
gran responsabilidad social. El tejido asociativo ha mantenido una red de atencion por la calidad de
vida, sin olvidar a nadie y evitando que el virus se expandiera sin control en centros y residencias.
Esta actitud no ha hecho mas que confirmar una constante a lo largo de mas de cincuenta afos de
trayectoria: las entidades del Movimiento ASPACE se han mantenido fieles a sus principios de ser
organizaciones de familias y de personas con paralisis cerebral y, por lo tanto, en ellas la atencion

al colectivo prima por encima de cualquier interés econémico; destinando sus limitados recursos a
medios y personal especializado para el desarrollo de programas y servicios. Esta es la esencia del
Movimiento Asociativo ASPACE.
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La atencion a las personas con paralisis cerebral y discapacidades afines ya partia de una
situacion de precariedad: financiacién insuficiente de los servicios, falta de reconocimiento de las
necesidades especificas del colectivo, déficits en la coordinacién sociosanitaria, bajos salarios del

personal o falta de plazas en centros especializados son solo algunas carencias que afronta de forma
habitual el colectivo. La pandemia nos deja como resultado un escenario de mayor riesgo para la
atencién y mayor vulnerabilidad del colectivo, tanto por los esfuerzos realizados hasta el momento

como por las dificultades estructurales, que anuncian un futuro de dificultades para la sostenibilidad
de la primeray Unica linea de atencién a las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades

con grandes necesidades de apoyo.

La reconstruccién debe ser una tarea compartida por toda

la sociedad. El objetivo ha de ser poner en primer lugar las
necesidades de las personas, compartir la esencia solidaria

del Movimiento Asociativo y avanzar, de forma efectiva, en

los preceptos marcados por la Convencion de los Derechos

de las Personas con Discapacidad, la Constitucion Espafiola 'y

los Objetivos de Desarrollo Sostenible. Es necesario poner en
marcha medidas estratégicas para garantizar el funcionamiento
de los centros de atencién a las personas con paralisis cere-

bral y otras discapacidades afines, asi como la defensa de sus
derechos. Es hora de hacer una apuesta decida por la atencién
especifica, la inclusion, y por todo lo que tienen que ofrecer las
personas con discapacidad, sus familias y quienes trabajan con
ellas. Porque pensar en la reconstruccién como una tarea com-
partida es contar con que, al poner los medios necesarios para la
atencion de las personas con paralisis cerebral, podremos contar
con mas herramientas para canalizar acciones de colaboracién
ciudadana, de participacion, de desarrollo de acciones para dejar
atras los efectos de la pandemia.

Es necesario poner

en marcha medidas
estratégicas para garantizar
el funcionamiento de

los centros de atencién

a las personas con

paralisis cerebral y otras
discapacidades afines,

asi como la defensa de

sus derechos. Es hora de
hacer una apuesta decida
por la atencién especifica,
la inclusién, y por todo lo
que tienen que ofrecer las
personas con discapacidad,
sus familias y quienes
trabajan con ellas.

Es imprescindible que las politicas de apoyo a las personas con paralisis cerebral y pluridiscapacidad
y a sus familias, asi como también al movimiento asociativo, sean desarrolladas de forma coordinada
entre todas las Administraciones Publicas, bajo el principio de avanzar hacia un modelo comunitario,

de cercania, de colaboracion con las entidades sociales de proximidad. Ademas, se ha de garantizar
que no se produzcan discriminaciones de ningun tipo, incorporando siempre la perspectiva de la
discapacidad en las actuaciones pensadas para poblacién sin discapacidad, de modo que se asegure

su participacion.

Estas son las propuestas del Movimiento ASPACE para mejorar la atencion a las personas con para-

lisis cerebral y sus familias y, con unidad, construir un futuro mejor.
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Coordinacion sociosanitaria

5.

Garantizar en todo
momento la igualdad y
no discriminacién de las
personas con paralisis
cerebral
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2.

Sostenibilidad de las
entidades del tercer sector
de la discapacidad de
ambito estatal

6.

Empleo de las personas

con paralisis cerebral:
mecanismo de inclusién y de
desarrollo econémico.
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B. PROPUESTAS DEL MOVIMIENTO ASPACE PARA LA
RECONSTRUCCION SOCIAL Y ECONOMICA

Sostenibilidad de las entidades de atencidn a

la paralisis cerebral y grandes necesidades de
apoyo, para garantizar una atencion de calidad,
especializada y centrada en la persona

En esta crisis, como en las anteriores, ha sido el sector social, y mas concretamente las entidades

del movimiento ASPACE, las que, gracias a su compromiso con la sociedad, como prestadoras de

servicios esenciales, han posibilitado que no se viera mermada la calidad de vida de las personas con

paralisis cerebral y sus familias, manteniendo la atencién y la red de apoyos. Esto ha sido posible con

un ingente esfuerzo para movilizar recursos y para adaptarse de forma inesperada a un escenario

incierto y cambiante, adecuando los centros y servicios, asi como los equipos profesionales que los

prestan, a nuevas modalidades de atencion mucho mas individualizadas, desde la digitalizacion de

los procesos para realizar el seguimiento domiciliario y telefénico, buscando los recursos y materia-

les de prevencién necesarios que permitieran

mantener las residencias abiertas, promoviendo | g reconstruccion del sector social

la coordinacion con las administraciones publi- y, en concreto el de |a atencién a la

cas, con agentes locales, emprender campafias discapacidad, debe ser la oportunidad

individuales de captacion de fondos, gestion de . .

voluntariado, etc. para dignificar la labor de unas entidades
creadoras de empleo estable, cuyo fin

Muchas veces, para poder mantener los servi- e incalculable valor social no son los

cios y garantizando la salud y la seguridad de beneficios econémicos sino la calidad

las personas usuarias, las entidades se han visto de vida de las personas usuarias de sus

obligadas a tomar decisiones anticipandose a servicios y las familias, que han estado
los poderes publicos, enfrentandose a las caren- histéricamente infrafinanciadas
cias de material (EPIs, material de desinfeccion,
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equipos telematicos, etc.), a la ausencia de instrucciones claras, a la falta de recursos sanitarios.
Durante el proceso de desescalada, han sido las propias entidades quienes han solicitado la reaper-
tura urgente de los centros y servicios para ofrecer cuanto antes la necesaria atencién que precisan
las personas con paralisis cerebral y sus familias.

La reconstruccién del sector social y, en concreto el de la atencién a la discapacidad, debe ser la
oportunidad para dignificar la labor de unas entidades creadoras de empleo estable, cuyo fin e incal-
culable valor social no son los beneficios econémicos sino la calidad de vida de las personas usuarias
de sus servicios y las familias, que han estado histéricamente infrafinanciadas, en muchos casos a
través de subvenciones graciables o conciertos de renovacién anual, con retrasos en los pagos y sin
tener en cuenta las necesidades de las personas, algo especialmente relevante en el caso del colecti-
vo de las personas con paralisis cerebral que en un 80% presenta grandes necesidades de apoyo.

No hay que olvidar que las entidades de atencién a la paralisis cerebral prestan, por delegacién, un
servicio publico que le corresponde garantizar a las administraciones.

Para conseguir la financiacion suficiente y necesaria que garantice una atencién de
calidad para las personas con paralisis cerebral, y revierta en la sostenibilidad de las
entidades y en los empleos que generan, es necesario:

1. Extender la férmula del contrato publico contemplada en la Ley 9/2017, de 8 de noviem-
bre, de Contratos del Sector Publico, a todas las comunidades auténomas y a todos los
servicios de atencién a personas con paralisis cerebral, con la inclusién de clausulas socia-
les que primen la iniciativa social de las entidades de la discapacidad como prestadoras de
servicios especializados, unificando criterios en la intervencién y atencion a la discapacidad a
nivel nacional.

2. Condiciones flexibles dentro de los contratos que permitan implementar distintas mo-
dalidades de atencion, acompafiadas de los recursos necesarios que requiera cada persona,
para poder atender a sus necesidades individuales.

3. Avanzar en unincremento lineal de los médulos de los servicios hasta ahora infrafi-
nanciados, que permita también mejorar las condiciones laborales de los profesionales.
Los médulos econdmicos de los contratos nunca deben estar por debajo del coste/plaza
del servicio y del coste que le supone prestar ese servicio a la administracién publica. Estos
modulos deben calcularse en base a las necesidades reales de las personas y al apoyo que
precisen, disponiendo los recursos necesarios para que alcancen los maximos niveles de
autonomia y participacion, abandonando modelos de atencién generalista y la terminologia
obsoleta que, aun hoy en algunas comunidades auténomas, sigue clasificando a las perso-
nas con discapacidad en los grupos de fisicos, psiquicos y sensoriales.
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Los modulos deben contemplar, por un lado, los distintos perfiles profesionales necesa-
rios para poder prestar una atencion de calidad a las personas con paralisis cerebral, que
Unicamente es posible con equipos multidisciplinares, incluyendo perfiles sanitarios, como
personal de enfermeria; y, por otro lado, deben contemplar unos salarios dignos para los
trabajadores del sector. En este sentido se hace necesaria la intervencion

de las administraciones publicas, como financiadoras principales de los servicios, en la nego-
ciacion y aprobacion del Convenio Colectivo de Centros de Discapacidad, creando espacios
de encuentro entre administracion publica, entidades sociales de la discapacidad, patronales
y sindicatos.

Puesta en marcha de un fondo social de emergencia que sufrague los gastos extraordi-
narios que las entidades estan teniendo durante la pandemia, y que tendran que asumir
para la puesta en funcionamiento de centros y servicios dirigidos a la adaptacién y acondicio-
namiento de los centros y espacios en materia de prevencion y seguridad para salvaguardar
la salud de las personas usuarias, asi como de sus familias y de los equipos profesionales
que les atienden. Este fondo de emergencia debe contemplar sufragar los gastos estables
que estan suponiendo a las entidades en materia de:

+ La adquisicién de Equipos de Proteccién Individual (EPIs). Ademds, el uso continua-
do de guantes y gel hidroalcohélico ha generado problemas de dermatitis, por lo que se
incrementa el uso de guantes de nitrilo, que tienen un mayor coste.

+ Adquisicion de productos de limpieza y desinfeccion de ropa de trabajo y lenceria
para residencias.

+ Adaptacion de las actividades y servicios para incorporar nuevas rutinas de limpieza 'y
desinfeccién entre actividades y tratamientos de personas usuarias.

+ Cobertura de las bajas laborales por contagios o prevencion del COVID.

+ Limpieza: al tener que cumplir nuevos protocolos de limpieza y extremar la higiene en
las instalaciones, se ha de aumentar el personal o ampliar jornadas de limpieza de los
centros, material y equipamiento.

+ Lavanderia: se ha incrementado la frecuencia de lavado de la ropa de trabajo y de la
ropa de cama en el caso de residencias.

« Material de proteccién para personas usuarias y familias: los centros deben dispo-
ner de mascarillas y gel hidroalcohdlico para las visitas y salidas al exterior.

+ Equipamiento y adecuacion de las instalaciones: alfombras de desinfeccion, sistemas
de aire acondicionado con renovacién de aire, papeleras de apertura automatica o pedal,
mamparas separadoras para las recepciones, termdmetros, tensiémetros, recursos tec-
nolégicos para favorecer el teletrabajo y la atencion telematica a usuarios.

+ Obras de reforma de los centros para ampliar espacios y cumplir las medidas de dis-
tanciamiento, garantizando que todas las personas usuarias puedan recibir atencion.

« Formacion para el personal en prevencion, planes de contingencia, uso y desinfeccion
de EPIs, apoyo psicolégico,...

+ Mantenimiento de las instalaciones y consumos de electricidad.
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Flexibilizar las condiciones exigidas por normativa a los servicios para que puedan ser
adaptados a la nueva situacion cumpliendo la normativa de prevencion e instrucciones
higiénico sanitarias, lo que supone la reorganizacion de espacios y tiempos e incremento de
recursos materiales y humanos.

Flexibilizar los requerimientos, gastos justificables, periodos de ejecucién y demas con-
diciones que establecen los conciertos, convenios, contratos publicos o subvenciones para
programas que han tenido que adaptarse a la situacion creada por la pandemia.

Dotar de partidas presupuestarias adicionales a las entidades para incrementar la
atencién domiciliaria y desarrollar normativas que ofrezcan seguridad juridica a quienes
la prestan.

Contemplar fondos adicionales para financiar los gastos de transporte de usuarios de
los Centros y servicios, ya de por si elevados, y que se incrementan por el obligado cumpli-
miento de la normativa por la cual se reduce la ocupacion permitida para el transporte de
personas con movilidad reducida en hasta un 50%. Para poder garantizar la atencion de las
personas con paralisis cerebral y que puedan acudir a sus centros a recibir los tratamientos
y atencién que precisan, se hace imprescindible disponer los recursos necesarios para que
el transporte cubra la demanda y necesidades de todas las personas con paralisis cerebral y
grandes necesidades de apoyo.

10.

Asegurar la liquidez de las entidades reduciendo los plazos de pago de las administracio-
nes publicas, agilizando la revisién de las cuentas justificativas, manteniendo integros los
compromisos de pago por plaza contratada o concertada.

1.

Colaboracion entre las entidades sociales y las administraciones publicas sociales, sanita-
rias y educativas para la elaboracién, seguimiento y actualizacién de los Planes de contingen-
cia por COVID-19 orientados a la identificacion precoz de posibles casos entre residentes y
trabajadores y sus contactos, asi como de las necesidades de materiales de proteccién.

12.

Estudio de las necesidades de la poblacién con paralisis cerebral en cada comunidad
auténoma en cuanto a la prestacion de los servicios que cubran la atencién necesaria a lo
largo del itinerario de vida y proyecto vital de cada persona, con el fin de elaborar planes
estratégicos de actuacion con las dotaciones de recursos correspondientes, incluyendo las
inversiones precisas para atender las futuras demandas.
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2.

Sostenibilidad de las entidades del tercer sector de la
discapacidad de ambito estatal

Los programas de ambito estatal impulsados por Confederacion ASPACE permiten a sus entidades

y a sus profesionales mejorar protocolos de atencion garantizando que trabajen sobre disefios ex-
celentes para promover la participacion, la autonomia y el ejercicio de derechos de las personas con
paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo. La pluridiscapacidad del
colectivo atendido por el Movimiento ASPACE supone poner en marcha un abanico mayor de recur-
sos para poder dar respuesta a las necesidades multiples que presenta cada individuo, que requiere
finalmente un abordaje personalizado y teniendo en cuenta las caracteristicas concretas de cada per-
sonay su entorno. Las entidades de &mbito estatal desempefian un papel esencial en la defensa de
los derechos de las personas con discapacidad y sus familias, la vertebracion del tejido asociativo y la
innovacion e investigacion social para trasferir conocimiento que se aplique en la atencién directa.

En este sentido, en linea con los ODS, donde se recoge que para lograr una amplia cobertura de

las personas mas vulnerables se debe poner en practica a nivel nacional sistemas y medidas apro-
piadas de proteccion social para todos, resulta imprescindible establecer un sistema de financiacion
basado en principios de eficiencia y equidad, que permita a las entidades como prestadoras de
servicios sociales y cuidado de las personas, cubrir las necesidades cambiantes e individualizadas de
las personas con paralisis cerebral y grandes necesidades de apoyo, y que ofrezca una estabilidad a
las entidades.

En estos momentos, las principales vias de financiacién publica Las entidades de dmbito

estatal desempefian
un papel esencial en la
defensa de los derechos

como son la convocatoria de ayudas del 0,7% del IRPF (en su
tramo estatal) y la nueva convocatoria del 0,7% del impuesto
de sociedades siguen basados en un concepto de beneficencia,
discrecional: la persona o empresa decide marcando una casilla

si parte de sus impuestos se destinan a fines sociales. Algo que
no ocurre con ningun otro gasto publico.

Por otra parte, los criterios que se siguen en la convocatoria del
IRPF (tramo estatal) para la adjudicacién de las ayudas son poco
claros y siguen, basicamente, inercias de hace décadas, de ma-

nera que las organizaciones tienen una situacion de partida casi

inamovible, con independencia de la calidad, impacto, innovacion

de los proyectos que presenten o de las necesidades o situacion
del colectivo al que representan.

de las personas con
discapacidad y sus familias,
la vertebracién del tejido
asociativo y la innovacion

e investigacion social para
trasferir conocimiento

que se aplique en la
atencion directa
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Estas vias de financiacion estan cada aio en cuestion, sin que hasta el momento se
haya articulado un compromiso firme que despeje incertidumbres y ofrezca estabili-
dad. Garantizar la sostenibilidad de estas entidades clave en el desarrollo del tejido
asociativo pasa por las siguientes propuestas:

13. Destinar el 0,7% del IRPF y del Impuesto de sociedades a fines sociales, sin necesidad de
marcar ninguna casilla en las respectivas declaraciones.

14. Definir criterios claros, objetivos y transparentes en las convocatorias de ayudas, inclu-
yendo indicadores de impacto y primando los programas innovadores, de investigacion
social y de creacion de redes y defensa de derechos, evitando financiar superestructuras de
entidades.

15. Contemplar programas plurianuales, no solo en el caso de proyectos de inversion, lo
que permitiria mayor flexibilidad y adaptacion a la realidad del colectivo, y el desarrollo de
actuaciones mas estables que incrementarian el impacto y beneficios en la poblacion a la
que van dirigidas, al no estar sujetas a los plazos de ejecucién anual de la subvencién.

|6. Dotacion de un fondo con cargo los presupuestos generales de Estado para programas
gestionados por entidades estatales de discapacidad.

17. Revisién de los criterios de concesion de las subvenciones nominativas para las entidades
colaboradoras de la Administracion del Estado, desde la transparencia y equidad.

."
%
i
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3.

3

Coordinacion sociosanitaria

Ninguna Administracion ha logrado garantizar de forma absoluta la calidad de vida y la inclusién so-
cial de las personas con paralisis cerebral por dos razones: la escasez de recursos de atencion espe-
cificos y la inexistente coordinacion entre los servicios de atencién social y los sanitarios. En el primer
término, como ya sefialabamos, han sido las entidades impulsadas por familias las que han desple-
gado recursos de atencion en colaboracién con la Administracién, aunque con una fragil estabilidad
financiera. El compromiso de estas entidades ha permitido mantener activos los mecanismos de
atencion social minimos para que las personas con paralisis cerebral no sufrieran una pérdida
irrecuperable en su calidad de vida durante la pandemia. Situacién diferente se da en los servicios
sanitarios: saturados en el desarrollo de la crisis, las comunidades autonomas se han visto obligadas
a reestructurarlos; perdiendo para la paralisis cerebral los pocos espacios de atencién especializada
coordinados con el Movimiento ASPACE que existian y desvidandose de la meta b del ODS 3 sobre
salud y bienestar, que insta a los Estados a reforzar su capacidad ante emergencia sanitarias y a
reducir los riesgos de toda la poblacién ante las mismas de manera equitativa, con independencia de
circunstancias personales derivadas, por ejemplo, de una discapacidad como la paralisis cerebral.

Los principios de la coordinacion sociosanitaria estan recogidos
en la Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad,

La pluridiscapacidad y las
grandes necesidades de
apoyo hacen necesario
vertebrar una coordinacion
que garantice la puesta en

en el apartado i) del articulo 4 de la Ley del Tercer Sector, en la
Ley General de Discapacidad y en los presupuestos de los ODS
3 relativos a la salud y el bienestar, que en su meta 8 enfatiza el
acceso a servicios sanitarios esencial. Una atencién sociosani-

taria que cumpla con estos principios se caracteriza por ser
integral, multidisciplinar y personalizada; garantista con las
grandes y variadas necesidades de apoyo de las personas con
pluridiscapacidad; y por ser herramienta de referencia para la
implantacién del enfoque social de derechos en nuestra socie-
dad, donde el principio de igualdad y no discriminacion recogido
en la Convencién impulsa el ejercicio de derechos y la ecuanimi-
dad de oportunidades.

marcha de mecanismos y
recursos que cubran las
altas necesidades de las
personas con paralisis
cerebral alo largo de
toda su viday a través de
diferentes servicios.

La coordinacién sociosanitaria impacta en todas las esferas del desarrollo vital de una persona con

paralisis cerebral y de su familia. Forman parte de esta coordinacién todos los servicios, todas las te-
rapias y cada uno de los apoyos que puede recibir una persona con paralisis cerebral a lo largo de su
vida. La pluridiscapacidad y las grandes necesidades de apoyo hacen necesario vertebrar una coordi-
nacién que garantice la puesta en marcha de mecanismos y recursos que cubran las altas necesida-

des de las personas con paralisis cerebral a lo largo de toda su vida y a través de diferentes servicios.
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La puerta de entrada a este ciclo de atencion son los servicios de atencién temprana, esenciales por
la especial plasticidad cerebral en los primeros afios de vida, pero con una implantacion desigual e
insuficiente en los distintos territorios del Estado espafiol; alejdndose asi tanto de la Convencién de
las Personas con Discapacidad como de la de los Derechos del Nifio; al no proteger el interés supe-
rior del menor con paralisis cerebral.

Tras la atencion temprana son las terapias habilitadoras en los diferentes servicios sociales y sanita-
rios las que promueven la calidad de vida y la inclusién real de las personas con paralisis cerebral. La
fisioterapia en todas sus dimensiones, la logopedia y la psicologia entre otras disciplinas consolidan,
en un trabajo conjunto entre el ambito de lo social y lo sanitario; la salud, el empoderamientoy, en
definitiva, la calidad de vida y posibilidades de participacion de las personas con paralisis cerebral.

Es importante mencionar, asi mismo, la falta de datos sobre la prevalencia de la paralisis cerebral, los
grados de afectacion, las alteraciones asociadas, existiendo una enorme disparidad territorial en los
registros oficiales y en los diagnosticos emitidos.

Recuperar los avances alcanzados en coordinacién sociosanitaria y mejorar y am-
pliar estos mecanismos para ser parte fundamental de la nueva construccién social
tras la crisis pasa por consolidar las siguientes propuestas:

18. Reconocer el valor de la iniciativa social: considerar los servicios de atencién a la para-
lisis cerebral como servicios sociosanitarios y poner fin a la precariedad de la financia-
cion del Tercer Sector para abordar la coordinacién sociosanitaria con los recursos materia-
les y humanos que sean necesarios.

19. Establecer una coordinacién efectiva entre las administraciones publicas sanitarias,
sociales y educativas y las entidades de atencién a la paralisis cerebral. Esta coordinacién
debe permitir:

« Realizar una gestion coordinada de todo el ambito socio-sanitario para evitar discri-
minaciones entre distintas areas residenciales garantizando unos servicios minimos de
atencidén para cubrir necesidades detectadas en cada territorio.

« Garantizar la presencia de personal con perfil sanitario en los centros y servicios del
Tercer Sector, asi como los equipamientos y materiales que sean precisos. Cubrir la tota-
lidad de estas necesidades de atencién a través de contratos publicos para el personal y
ayudas especificas para el equipamiento.

« Formalizar convenios de colaboracion con los servicios publicos de salud para reforzar
el personal sanitario en los centros de atencion.
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20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Poner en marcha unidades especializadas, con equipos multidisciplinares, en centros sanita-
rios de referencia en cada provincia o comunidad autbnoma para concentrar la variedad de
necesidades de atencion de salud de las personas con paralisis cerebral en un solo espacio.

Garantizar las prestaciones y servicios de atencién social y sanitaria para las personas
con discapacidad que los venian recibiendo, y que en muchos casos se han interrumpido,
o para aquellas que los vayan a recibir una vez entren en funcionamiento los servicios de
atencion. Evitar que estas prestaciones y servicios puedan interrumpirse en situaciones de
rebrote. Garantizar en estos casos la disponibilidad del sistema de salud de referencia para
todas las personas.

Desarrollar una normativa estatal de atencién temprana, dotando de seguridad eco-
némica y sanitaria a estos servicios y amplidndolos para cubrir las necesidades reales de las
familias con paralisis cerebral garantizando la atencién en todos los territorios del Estado.

Adaptar los servicios sanitarios a las especificidades y necesidades de las personas con
paralisis cerebral, haciendo totalmente accesibles y garantizando la proteccion de la salud,
de acuerdo al apartado b) de la Convencién de Derechos de las personas con Discapacidad,
el precepto 43 de la Constitucion Espafiola y el articulo 10 de la Ley General de Discapacidad.

Establecer una efectiva coordinacién entre las administraciones sociales, sanitarias y
aquellas encargadas de la promocion del ocio y deporte, para garantizar la plena accesibili-
dad de las instalaciones deportivas y desarrollar programas para favorecer el acceso al ocioy
deporte a las personas con paralisis cerebral

Es imprescindible que se tengan en cuenta las personas con discapacidad en la recopila-
cién de datos de manera sistematica en contextos como el que estamos viviendo, mas aun
cuando se trata de un colectivo de especial riesgo.

Recabar datos sobre la prevalencia, distribucion por edades, sexo y grado de afectacion
de la paralisis cerebral, asi como realizar estudios de monitorizacién de base poblacional,
que puedan observar la magnitud, condicion clinica y social de las personas con paralisis
cerebral, sus cambios en el tiempo, como base de conocimiento para el disefio de recursos
de apoyo adecuados.

Incorporar la variable de discapacidad y, mas concretamente de paralisis cerebral, a todos
los estudios, encuestas, estadisticas, que se realicen sobre la poblacion en general y el im-
pacto del COVID en sus vertientes sociales, sanitarias y econémicas en particular
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La sobrepresion socio-econémica de las familias de
personas con paralisis cerebral

Todas las dificultades que han afrontado las entidades del Tercer Sector se han trasladado de forma
mas grave a las familias de personas con paralisis cerebral, que durante la pandemia se han visto
desprovistas de soporte econémico y social quedando en una posicién especialmente vulnerable.
Estas familias estan asumiendo los costes de la crisis sanitaria y se ven abocadas a la pobrezay la ex-
clusién social al tener que afrontar solas el sobrecoste econdmico que implica la discapacidad. Desde
la perspectiva de un Estado social y democratico de derechos, con un tejido asociativo tan arraigado
como el nuestro, resulta inadmisible alcanzar estos extremos y alejarnos tanto de las obligaciones
marcadas por la legislacién internacional, por nuestra propia normativa y de las propuestas de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible.

Es asi en el caso de la meta 4 del ODS 1, referida al derecho de acceso a los mismos recursos eco-
némicos con independencia de las circunstancias personales, como es la situacién de vivir con
paralisis cerebral. Ignorar la busqueda de soluciones en este sentido es desoir tanto los mandatos
de la Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad como los principios juridicos de la
Constitucion Espafiola, dispuestos en los articulos 28 y 39, respectivamente

Un error a evitar en la nueva construccion social tras la pandemia es el de ignorar las circunstan-
cias particulares de las estructuras familiares mas débiles al ofrecer respuestas a sus necesidades.
Hacerlo de este modo ha conducido a una menor respuesta prestacional que, ademas, ha resultado
menos efectiva y eficiente. La proteccion de la vulnerabilidad ha de seguir la l6gica de la discrimi-
nacién interseccional, tener en cuenta caracteristicas particulares de cada caso, las confluencias
de distintas vulnerabilidades en los mismos y los ajustes necesarios para superarlas de forma parti-
cular; aplicando efectivamente los articulos 48 y 50.1 de la Ley General de Discapacidad.

Un ejemplo de este tipo de medidas planteadas de forma generalista ha sido la aplicacion de ERTEs
en el marco del Real Decreto 463/2020 de 14 de marzo por el que se declar6 el estado de alarma
para la gestion de la pandemia. La incompatibilidad de la prestacién por ERTE con el subsidio para la
reduccion de jornada por motivo de cuidado de menores con enfermedad grave (CUME) cuando am-
bas situaciones concurren subjetivamente en la figura de los dos progenitores coloca a las familias
en una situacion de mayor vulnerabilidad. Ocurre también que el CUME queda limitado hasta los 18
afios, y una vez que los menores con paralisis cerebral alcanzan la edad adulta; las familias quedan
desasistidas en el ejercicio de sus cuidados, pese a que la discapacidad y las necesidades de apoyo
persisten e incluso tienden a empeorar a medida que los progenitores se van haciendo mayores.
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Un error a evitar en la
nueva construccion social
tras la pandemia es el de
ignorar las circunstancias
particulares de las
estructuras familiares
mas débiles al ofrecer
respuestas a sus
necesidades. Hacerlo de
este modo ha conducido
a una menor respuesta
prestacional que, ademas,
ha resultado menos
efectiva y eficiente.

De otro lado y junto a la sobrepresién econémica, resulta pertinen-
te referir la sobrepresién social de las familias de personas con
paralisis cerebral. Durante la pandemia, las familias, y fundamental-
mente las mujeres por la tradicional feminizacién de los cuidados,
han asumido la atencién de sus hijos e hijas en entornos familiares
muchas veces poco adaptados. Esa situacion de cuidados 24 horas
los 7 dias de la semana ha agudizado la presion fisica y emocional
hasta limites inasumibles, que han de abordarse con caracter de ur-
gencia especialmente en familias con edades avanzadas, dandose
casos de ansiedad, problemas de conciliacion del suefio o depresion
que han precisado de apoyos psicoldgicos y psiquiatricos.

El pasado viernes 29 de mayo el Consejo de Ministros dio luz verde
ala regulacion del ingreso minimo vital. Desde Confederacion
ASPACE aplaudimos su implantacion, en la medida en que da res-
puesta a los mandatos de los ODS. En particular, posibilita la meta 4
del ODS 10 al garantizar la proteccién social progresiva de las per-

sonas mas vulnerables. Sin embargo, y a pesar de que su configuracion normativa articula una mayor
dotacion por unidad familiar formada o integrada por personas con discapacidad, esta aproximacion
resulta insuficiente a las necesidades del colectivo de la paralisis cerebral.

Por un parte, el ingreso minimo vital deberia considerarse como un derecho subjetivo vinculado a la

persona con paralisis cerebral con independencia de su unidad familiar. Por otra parte, deberia de

considerar el sobrecoste asociado a la pardlisis cerebral, que se calcula entre 250y 819 € mas por
semanay hombre o mujer con paralisis cerebral respecto a otras discapacidades.

La proteccion social de las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades
con grandes necesidades de apoyo en esta reconstruccion social, pasa por poner en
marcha las siguientes propuestas:

28. Simplificar los tramites para solicitar prestaciones sociales, reduciendo tiempos y docu-
mentacién con la final de agilizar su abono.

29. Compatibilizar las ayudas sociales previas a la crisis sanitaria con las prestaciones
extraordinarias previstas para la gestion social y econémica del COVID-19.

30. Eliminar el copago de los servicios recogidos en la cartera de la Ley de Dependencia e im-
plantar prestaciones sociales que contrarresten la reduccién drastica de ingresos por causa

de ERTE o desempleo.

31. Modificar los procedimientos en las ayudas publicas a las familias para la adquisicién de
ayudas técnicas u otras adquisiciones de material de manera que no se vean obligadas al

adelanto del dinero.
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32. Compatibilizar la prestacién por ERTE con el subsidio habilitado para la reduccion de
jornada en supuestos de cuidado del menor con enfermedad grave (CUME) y extender esta
Ultima a las familias de personas con pardlisis cerebral adultas contemplando el sobrecoste
de la pluridiscapacidad y las grandes necesidades de apoyo en estos casos.

33. Extender las prestaciones sociales concebidas para la ayuda de tercera persona a las
familias de personas adultas y dotar de fondos extraordinarios a todas las comunidades
autébnomas para la asistencia domiciliaria. La asistencia domiciliaria ha de ser compatibles
con la atencién en el centro de dia y centro ocupacional, de acuerdo a las necesidades
de la persona.

34. Impulsar el modelo de la asistencia personal, que concede autonomia a las personas
con discapacidad, promueve su participacion activa en la sociedad y facilita también la
conciliaciéon familiar. Es importante, ademas, que esta figura se contemple en todo el ciclo
vital, también en la infancia. Tanto el entorno familiar como el desarrollo personal y el
proyecto de vida de cada persona se veria beneficiado.

35. Impulsar programas dirigidos a ofrecer respiro familiar y estancias temporales para
evitar situaciones de estrés continuado en todas las familias, en especial aquellas con
mayor carga socioecondmica, o por situaciones de salud.

36. Impulsar politicas publicas y presupuestarias de discriminacién positiva para atenuar el
sobrecoste econdmico de la discapacidad:

« Eliminar el IVA a productos vinculados a soluciones habitacionales adaptadas, produc-
tos alimenticios y de higiene, asi'y como a servicios relacionados con la educaciény la
capacitacion.

+ Incrementar la cuantia de la prestacién por hijo a cargo, haciéndola compatible con
otras prestaciones y ayudas.

« Impulsar prestaciones temporales de cuidado y de productos de apoyo vinculadas a la
atencién de quienes tienen paralisis cerebral.

37. Aprobar una regulacion que permita la cobertura integral de las necesidades de la parali-
sis cerebral teniendo en cuenta la gran variedad de casos y necesidades que se pueden dar
en este ambito; a fin de hacer efectiva la inclusién de cualquier persona sean cuales sean
las caracteristicas de su pluridiscapacidad y cumplir asi con el apartado 2, articulo 28 de la
Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad.

38. Programas de apoyo psicosocial y acompafiamiento a las familias y personas con parélisis
cerebral en riesgo de exclusién, en coordinacién con los servicios sociales publicos
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5.
8-8

Garantizar en todo momento la igualdad y no
discriminacion de las personas con paralisis cerebral

Alo largo de todo este documento de propuestas para la reconstruccién se hace palpable que cons-
truir una nueva sociedad requiere incorporar un enfoque social de derechos a todas las acciones
que se planteen no solo en este proceso de reconstruccion, sino también en las acciones de futuro.
La sociedad no puede vivir de la misma forma que antes de la pandemia, y es momento de que las
soluciones propuestas respondan a las necesidades de quienes vivimos en ella. Es por eso que la
perspectiva de derechos se recoge de forma transversal en estas propuestas, pero el mismo Derecho
contiene un principio que ha de ser abordado de forma particular y sirve como base para desplegar
todo el resto de cuestiones vinculadas al derecho.

Nos referimos al principio de igualdad y no discriminacién, recogido tanto en la Convencion (arti-
culo 5) como en la Constitucién Espafiola (articulo 14) asi como en la Ley General de Discapacidad
(articulo 7), la infancia, la adolescencia y las mujeres y hombres con pardlisis cerebral han de contar
con mecanismos juridicos y politicas presupuestarias para el ejercicio de derechos en pie de igualdad
al resto de la ciudadania. La igualdad en el ejercicio de derechos se vincula a la dignidad humana, tal
y como recoge nuestra Constitucion en el precepto 10. Es por eso por lo que insistimos en articular
medidas, adaptaciones, y ajustes razonables en todas y cada una de las esferas de la vida cotidiana

del colectivo de la paralisis cerebral.

A\
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Hablamos del acceso a la informacion, que como estipula el articu-

La sociedad no puede lo 4 de la Convencion debe estar presidido por el principio de ac-

vivir de la misma
forma que antes de

cesibilidad universal tanto para recibir comunicaciones como para
relacionarse con su entorno, en ambitos personales, profesionales
y oficiales. También hablamos de la igualdad plena en el acceso a

la pandemia, y es los servicios sanitarios. O de garantizar la movilidad personal, cues-
momento de que las tién recogida en el articulo 20 de la Convencién y que actla como
soluciones propuestas derecho eje al ejercicio del resto de derechos de las mujeres y los
respondan a las hombres con paralisis cerebral. Y también del abordaje de estas

. . cuestiones y de todas las propuestas que recoge este documento
necesidades de quienes y prop g &

o desde una perspectiva de género, para promover la mayor parti-
vivimos en ella. persp 8 parap yorp

cipacion de las mujeres con pardlisis cerebral en cualquier ambito
social y asegurar sus derechos para construir proyectos de vida
como el resto de mujeres sin discapacidad.

Desde esta perspectiva transversal de derechos, observamos que es necesario avan-
zar en las siguientes propuestas para alcanzar la igualdad plena de quienes tienen
paralisis cerebral con el resto de la sociedad:

39. Garantizar el acceso a los recursos, centros y servicios de la Administracion, incluyendo
los de urgencias sanitarias, adaptandolos a las especificidades y necesidades de las personas
con pluridiscapacidad y grandes necesidades de apoyo.

40. contar en todas las comunicaciones emitidas por la Administracién Publica con formatos
de lectura facil y pictogramas que garanticen la comprension y, con ello, la formacién auté-
noma del consentimiento informado.

41. Reconocer los Sistemas Alternativos y Aumentativos de la Comunicaciéon como sis-
tema de comunicacién valido con la Administracién y en el &mbito judicial; y facilitar a
las personas que lo precisen los medios tecnoldgicos necesarios para apoyar su capacidad
comunicativa.

42. vertebrar mecanismos de coordinacién autonémica con los observatorios de violencia
de género para la especial proteccidn a las mujeres con paralisis cerebral frente a la violen-
cia, el abuso sexual y las esterilizaciones forzosas. Habilitar en este marco de coordinacién
canales especificos de atencion preferente a las mujeres con grandes necesidades de apoyo.
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6.

O

==

Empleo de las personas con paralisis cerebral:
mecanismo de inclusién y de desarrollo econémico

Segun el estudio elaborado en 2018 por Confederacion ASPACE sobre la situacion laboral de las per-
sonas con paralisis cerebral, la tasa de actividad de las personas con discapacidad es del 35,2%,
frente al 58,8% en el caso de la poblacién general. Ademas, la tasa de empleo en la poblacién en
general es del doble que en la poblacién discapacidad; el 49,81% frente al 25,1%. Y lo mismo ocurre
con la tasa de paro de las personas con discapacidad, un 28,6%; que practicamente dobla a la de la
poblacion en general en ese momento, el 15,28%.

Estos datos ya resultan alarmantes de por si, pero se han visto agravados por la pandemia. El enor-
me impacto econdmico y laboral de la crisis generada por el COVID ha afectado, como no podia ser
de otra manera, al empleo de muchas personas con discapacidad, que se han visto afectadas por
ERTEs y despidos. Respecto a los Centros Especiales de Empleo, también en numerosos casos han
tenido que suspender su actividad, estando en cuestion su recuperacién ante la situacion global. En
cuanto a aquellos que pudieron mantener alguna actividad, han debido soportar gastos adicionales
derivados de las medidas de prevencién y acometer una profunda reorganizacién de sus recursos
humanos con el fin de proteger a su plantilla, gran parte de ella considerada especialmente vulnera-
ble ante el coronavirus.

El empleo es una garantia de inclusion social y desarrollo pleno Respecto a los Centros
de las personas con paralisis cerebral. Es, ademas, un derecho Especiales de Empleo,
reconocido tanto en el articulo 35 de la Constitucién Espafiola también en numerosos

como en la Convencién de Derechos de las personas con .
P casos han tenido que

suspender su actividad,
estando en cuestién su

Discapacidad en su articulo 27. El impacto positivo en la auto-
estima de la persona con paralisis cerebral trabajadoray en su
aportacién al tejido productivo convirtiéndola en parte de la
recuperacién econémica y social en tiempos de crisis; hacen que  Fecuperacion ante la
el acceso al empleo sea una cuestion de derechos, pero también  situacion global.

de autoestima y de proyecto vital.

Las propuestas para la reconstruccion en el ambito del empleo deben tener en
cuenta que las personas con paralisis cerebral son muy diversas: muchas de ellas
pueden y desean formar parte de un tejido productivo en favor de la recuperacién
econdémica:
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43. Mantener la consideracién de Centro Especial de Empleo a aquellas empresas que, de
manera circunstancial, hayan visto reducido el porcentaje de personas con discapacidad en
su plantilla por cese o reduccién de su actividad.

44. Establecer medidas de apoyo financiero directo a los centros con desequilibrios a cau-
sa de la pandemia.

45. Adelantar el pago de la subvencién de mantenimiento para garantizar la liquidez de los
Centros Especiales de Empleo de iniciativa social.

46. Proporcionar a los Centros Especiales de Empleo material suficiente para evitar el conta-
gio entre sus plantillas.

47. Flexibilizar las funciones de las unidades de apoyo de los Centros Especiales de Empleo.

48. Establecer medidas para evitar la discriminacion por motivos de discapacidad en los
procesos de seleccién laborales y en convocatorias de empleo publico:

+ Asegurar la accesibilidad a examenes de oposiciones y a espacios de trabajo.
Contemplar la especificidad del colectivo de personas con paralisis cerebral en cuanto a
adaptaciones curriculares, adaptacién de examenes, espacios y tiempos cuando se trate
de acceso a empleo publico.

+ Adaptar el espacio de trabajo a las necesidades de apoyo de la persona con para-
lisis cerebral. Adecuar también tiempos de produccién y cualquier otra adaptacién que
requiera la persona para realizar su trabajo en igualdad de condiciones.

+ Impulsar las ayudas publicas necesarias para hacer posible estas adaptaciones.

49. Apoyar la formacién de las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades con
grandes necesidades de apoyo para desarrollar sus competencias y empleabilidad.

50. Revisar el sistema de ayudas publicas para el acceso y el mantenimiento en el empleo de
las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines:

+ Financiar los servicios de apoyo a la orientacién e integracién laboral de mane-
ra que aseguren el acompafiamiento individualizado y especializado en el proceso de
insercion.

+ Ayudas individualizadas a los Centros Especiales de Empleo y Enclaves Laborales
segun las necesidades de apoyo de las personas que trabajen en ellos. Facilitarles el
acceso preferente a lineas de financiacion como ICOs y a microcréditos, ayudas para la
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elaboracion de planes de negocio, formacién de los trabadores, impulso de transforma-
cion digital e implantacién del teletrabajo.

« Cubrir la totalidad de los gastos que genera el servicio de Empleo con Apoyo y hacerlo
durante todo el tiempo que sea necesario en cada caso y mas alla de los dos afios que se
cubren actualmente.

« Facilitar a las empresas los tramites para acogerse a ayudas de contrataciény de
adaptacion de puestos de trabajo.

51. Garantizar y reforzar el sistema de ayudas y bonificaciones previsto en el Real Decreto
1/2013, de 29 de noviembre, para asegurar el empleo de las personas con paralisis cerebral.



P ASDACE

PARALISIS CEREBRAL

Confederacidn

CONFEDERACION ASPACE
C/ General Zabala, 29
28002 Madrid
Tel.: 91 561 40 90

www.aspace.org

[E] /Confederacion.Aspace

@Confeaspace




