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INTRODUCCION

El regalo mds preciado que podemos dar a otro es nuestra presencia. Cuando nuestra atencion plena abraza

a los que amamos, florecen como flores. (Thich Nhat Hanh)

El mundo de la discapacidad en general, y el Movimiento
ASPACE en particular, estan en una continua transforma-
cién. No sabemos si existe un “ASPACE ideal”, Unico y extra-
polable a todos, con mucha probabilidad la respuesta seria
“no”. Sin embargo, nuestro compromiso es con una forma
de entender y abordar la discapacidad: la que esta en el
marco de la defensa de los derechos de las personas con
discapacidad. No creemos que deba haber un modelo Uni-
co, defendemos la diversidad a ultranza, pero si queremos
apostar porque el Movimiento ASPACE se oriente, sin nin-
gun género de duda, hacia el enfoque de derechos de las
personas con discapacidad.

En la transicion hacia estos nuevos modelos, cada centro
ASPACE debe ir realizando su adecuacién entre recur-
sos-oportunidadesy necesidades, con el objetivo siempre
de construir cada dia mas participacién, mas ciudadania,
mas respeto a los derechos de las personas con discapaci-
dad. En este sentido huimos de la dicotomia “modelo viejo
vs modelo nuevo”, y nos orientamos a la idea de “modelo
en continua mejora y transformacién”, que mantiene todo
aquello que sigue siendo Util, necesario y efectivo; e incluye
todo aquello que la evidencia diaria avala como positivo en
la construccion de mas calidad de vida para todas las perso-
nas que asisten a nuestros centros, programas y servicios.

En este marco de transformacién continua e imparable, el
Movimiento ASPACE quiere ser ejemplo de inclusién y por
eso su compromiso con no dejar a nadie atras. Trabajar
incansablemente por la defensa y ejercicio efectivo de los
derechos de las personas con grandes necesidades de apo-
yo, forma parte de este enfoque inclusivo y supone disefiar
nuestros centros, programas y servicios desde el principio
de accesibilidad universal', superando todas las barreras
al aprendizaje y la participacion?. En este sentido, el recurso
de las parejas complementarias es un recurso metodolé-
gico para hacer mas accesible la participacién, la toma de
decisiones y empoderamiento de las personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades
de apoyo.

Y llegados aqui, un consejo: tdmate esta guia como una
fuente de inspiracién mas que como un manual de instruc-
ciones; pon a prueba en tu dia a dia lo que plantea; modi-
fica las practicas que te proponemos para que se ajusten
a las necesidades de tu contexto; léela de delante a
atras y de detras adelante; hazla tuya y, para ello, permite-
te modificar todo lo que aqui te presentamos. jAdelante!

Compafieros complementarios, la primera
vez que escuché esas dos palabras me gusto
mucho. Para mi es muy importante ese pa-
pel, porque significa convivencia, compartir,
responsabilidad, carifio y por qué no decirlo,
capacidades, equipo. Sin saberlo, ese rol es-
tuvo muy presente en mi vida, pero mis com-
pafieros del centro de dia me ensefiaron mu-
cho mds, un camino mds largo y alternativo.
Un camino que recorremos todos de la mano, nos
cuidamos, nos ayudamos mutuamente, ellos me
ensefiaron a ayudarlos y cuidarlos y de igual ma-
nera ellos a mi. Es una sensacion indescriptible.

Me gustaria destacar, que cuando digo todos
es porque es asi, todos. Estd claro que unos po-
demos unas cosas y otros otras, pero también
es cierto que hay muchos tipos de ayuda, hay
momentos en los que una simple sonrisa o coger
a otra persona de la mano cuando se siente in-
quieta o triste, ayuda mucho. Cuando ayudo a un
comparfiero o compafiera ellos me ayudan a mi,
me siento orgullosa. Simplemente es dar y recibir.

Esa pequefia aportacién del compafiero com-
plementario, pienso que es realmente necesaria
para todos. Compafiero complementario, es una
suerte serlo y por supuesto tenerlo.

Rosa M? Blanco Ramallo.
AMENCER Pontevedra.

1. Condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles,
utilizablesy practicables por todas las personas en condiciones de seguridady comodidady de laforma mas auténomay natural posible. Presupone la estrategia de «disefio paratodos»
y se entiende sin perjuicio de los ajustes razonables que deban adoptarse. www.observatoriodelaaccesibilidad.es

2. Aunque el término Barreras al Aprendizaje y la Participacion, acufiado por Tony Both y Mel Ainscow surgié y se ha estado utilizando eminentemente en entorno educativos regla-
dos, creemos que se puede utilizar desde una mirada mas extensa, en el sentido de que recoge a la perfeccion nuestra concepcién de las posibilidades de aprendizaje del ser hu-
mano (aprendizaje a lo largo de toda la vida) asi como la necesidad de participacion activa en el proceso de construirnos como personas. Es en las barreras a ese aprendizaje y a esa
participacién donde debemos poner eminentemente nuestro foco de actuacién, para tratar de eliminarlas. Puede profundizarse més sobre el tema en Ainscow, M. y Both, T (2000):

Guia para la educacién inclusiva.
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1. MANDATO DE LA RED DE CIUDADANIA ACTIVA

2. LA PERSPECTIVA DE DERECHOS, COMPROMISO
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;A QUE RESPONDE ESTA GUIA?

1. MANDATO DE LA RED DE CIUDADANIA
ACTIVA

Desde que se cred la Red de Ciudadania Activa ASPACE en el
afio 2014, son ya 36 las entidades que forman parte de ésta,
con mas de 850 personas adultas con paralisis cerebral que
participan activamente en las distintas acciones que se es-
tan realizando. El objetivo es promover la autonomia, la
participacion y la autodeterminacién de todas las mujeres
y hombres de los centros ASPACE. Para saber mas sobre
la Red de Ciudadania puedes seguir el siguiente enlace:
https://www rg/r

Dentro del marco de la Red, llevamos varios afios obser-
vando la existencia de una brecha de gran importancia
en nuestro colectivo con respecto a dos términos:

* Personas con grandes necesidades de apoyo (las que
necesitan apoyos continuados de terceras personas
para procurar su bienestar general).

* Participaciéon y toma de decisiones.

En los encuentros de la Red de este Ultimo afilo hemos
detectado un interés creciente en torno a la tematica de
la toma de decisiones y participacion de personas
con grandes necesidades de apoyo y el recurso de las
parejas complementarias.

Las personas con grandes necesidades de apoyo ven
mermado el ejercicio pleno de sus derechos de forma
continuada. Desde nuestro punto de vista, no por el hecho
de su discapacidad, sino por las barreras (actitudinales,
metodoldgicas, organizativas, sociales y fisicas o arquitec-
ténicas) con las que se encuentran para casi todas las ac-
tividades de la vida diaria: higiene, comunicacién, relacio-
nes sociales o interpersonales, intimidad, ocio y turismo,
trabajo, autodeterminacion, etc.

¢Como podemos conseguir mejorar la cantidad y la calidad
de la participacion y la toma de decisiones de las personas
con grandes necesidades de apoyo?

Esta guia pretende dar algunas respuestas a este desafio,
poniendo el foco en un recurso que trata de derribar las
barreras metodolégicas, las parejas complementarias.

No nos falta experiencia y ya tenemos muchos conocimien-
tos (en los grupos de Talento ASPACE hemos generado
bastante conocimiento compartido, ya hay entidades que,
con sus medios y recursos, estan implementando acciones
en este sentido) asi que lo que pretendemos con esta Guia
es organizar todo ese conocimiento acumulado en el Movi-
miento ASPACE, para que esté a disposicion de la mejora de
la calidad de vida de todas las personas con pardlisis cerebral
y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo.

En nuestro centro de dia llevamos mds de
15 afos trabajando en parejas comple-
mentarias, desde que mezclamos nuestros
grupos de trabajo de forma heterogénea.

Yo lo defino como un trabajo entre dos perso-
nas, donde se ponen en juego las capacidades
de cada uno y esa unién y ayuda mutua se
complementan para obtener un mejor resul-
tado de la tarea. Y, ademds, no solo un me-
jJor resultado, sino que, si no lo hiciésemos de
esa forma, cada persona por su cuenta no
podria hacerla y haciéndola en pareja com-
plementaria somos capaces de realizarla.

Para mi supone una satisfaccion ver cémo
obtenemos buenos resultados de la tarea que
de otra manera no serian posible. También
me satisface ofrecer ayuda a un compariero
o compafiera y permitir que la otra persona
participe igual que yo.

Milagros Mufioz Sanchez.
ASPACE Sevilla.
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2. LA PERSPECTIVA DE DERECHOS, COMPROMISO DE CONFEDERACION ASPACE

El Movimiento ASPACE, con una trayectoria de mas de 30 afios y una red de mas de 85 entidades distribuidas por toda
la geografia espafiola, tiene como MISION mejorar la calidad de vida de las personas con parélisis cerebral y otras discapa-
cidades con grandes necesidades de apoyo mediante la defensa de sus DERECHQOS, el apoyo a las familias, los servicios

a las entidades asociadas y la cooperacion institucional.

En Confederacion ASPACE cuando hablamos de derechos hablamos de dignidad personal, de participacién y de
inclusion para lograr una ciudadania plena de todas las personas, independientemente de su nivel de necesidades de
apoyo. Estamos comprometidos con la Convencién de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad
(puedes consultar nuestra guia sobre este tema) y trabajamos cada dia para que se haga realidad.

Construir una sociedad en la que se respeten los derechos de las personas con discapacidad requiere mucho esfuerzo
y teson (de las propias personas con paralisis cerebral, de sus familias y de los equipos profesionales). Nuestro gran
reto es no dejarnos a nadie atras en este camino, y por eso, ponemos siempre nuestro foco en las personas de nuestro
colectivo con mayores necesidades de apoyo.

0
N~ (\_




¢Por qué utilizar el recurso
de las parejas complementarias?

1. SOMOS SERES SOCIALES

2. EL ENFOQUE DE DERECHOS Y LA IGUALDAD
DE OPORTUNIDADES

3. LOS BENEFICIOS DE APRENDER Y DESARROLLARSE JUNTOS
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¢ POR QUE UTILIZAR EL RECURSO
DE LAS PAREJAS COMPLEMENTARIAS?

1. SOMOS SERES SOCIALES

Nacemos en sociedad, crecemos en sociedad, nos de-
sarrollamos en sociedad, nos hacemos personas
en sociedad. Llegamos al mundo con todo un sistema
neuronal, de recepcién de informacion, que nos habilita
para la interaccién con las demas personas. Y esto es asi
incluso cuando nuestras redes neuronales funcionan de
manera diferente a las del resto. Las personas a nuestro
alrededor despliegan todo un conjunto de competencias
y habilidades para acogernos.

Todos los mamiferos tienden al agrupamiento de los
individuos para sobrevivir y los seres humanos, no
nos quedamos fuera de esta necesidad. En conjunto,
compensando nuestras fortalezas y debilidades, somos
mas capaces, mas fuertes, podemos aspirar a masy me-
jores logros. Pero no sélo eso, es en la modalidad de
apoyo social (apoyo de otras personas) como podemos
superar muchas de las dificultades personales por las
que pasamos a lo largo de nuestra trayectoria vital (este
apoyo social es la proteccidon mas potente contra el trau-
may el estrés, por ejemplo).

El reconocimiento de los otros es la clave para que nos
sintamos personas. Dice Thomas Eriksen que “yo soy
aquello de los grupos a los que pertenezco”. Cada inte-
raccion con las demas personas suma en la persona que
puedo llegar a ser.

Vivir en sociedad, con lo que conlleva de participacion
y actuacion en la misma, no sélo es un aprendizaje,
es también un derecho.

Entonces, ;c6mo no promover la maxima interaccién po-
sible para todas las personas, independientemente de su
nivel de necesidades de apoyo? Limitar estas interaccio-
nesy la participacién activa en los grupos, es negar posi-
bilidades de crecimiento y desarrollo, es contravenir los
derechos de las personas.

3. Figueroa et al (2016): Revista médica de Chile. Vol.144. N°5. Santiago de Chile.

2. EL ENFOQUE DE DERECHOS
Y LA IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Desde el enfoque social de derechos y con la mirada
puesta en la generaciéon de igualdad de oportunida-
des, se hace necesario poner a disposicion de todas las
personas, todos aquellos recursos que faciliten su par-
ticipacion en la sociedad, diversificando los apoyos me-
todoldgicos y de otros tipos, para generar un entorno
que realmente genere igualdad de oportunidades. La
Convencién Internacional de los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, reconoce en su preambulo, entre
otras cuestiones, la necesidad de promover y proteger
los derechos de todas las personas con discapacidad,
incluidas aquellas que necesitan un apoyo mas intenso.
También afirma la necesidad de reconocer la importan-
cia que tiene la autonomia e independencia individual,
asi como la participacién activa en los procesos de toma
de decisiones.

Ya en el afio 2002 Tony Booth y Mel Ainscow acufiaron el
término: BAP, Barreras al Aprendizaje y la Participacién.
El propio término ya saca el foco de la situacién de la

persona para ponerlo en el medio que le rodea. Hablan
de muy diversos tipos de barreras:

TIPO DE BARRERA EJEMPLOS
ACTITUDINAL Soblrgprotecaon, baja expectativa sobre las
posibilidades de la persona.
METODOLOGICA Agrupa}njentos homogéneos
sistematicos.
PRACTICA Rutinas y dindmicas d|ar|‘as en las que algu-
nas personas no son tenidas en cuenta.
SOCIOECONGMICA EAscasez de recursos econdémicos para adqui-
rir productos de apoyo.
INFRAESTRUCTURA EsttgnC|a de una escalera, espacios sin
sefializar.
Presentacion de la informacion a través de
COMUNICACIONALES | un Unico canal no adecuado a las necesida-
des de la persona.
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Las parejas complementarias tendrian que ver con la
eliminacién de barreras metodoldgicas de cara a promo-
ver la participacion de las personas con mas necesida-
des de apoyo y el empoderamiento del propio colectivo.
Ademas, tendran que estar incluidas la eliminacién de
otro tipo de barreras: actitudinales, comunicacionales,
de infraestructura o practicas, como veremos en mas de-
talle en el apartado 5 de esta Guia en el que hablamos
de “algunos requisitos”. Se trata de disefiar el medio hu-
mano para que sea inclusivo, dotdndolo de diversas posi-
bilidades organizativas (parejas complementarias, como
una mas entre otras muchas: grupos heterogéneos, vo-
luntarios y voluntarias, funcionales, etc).

Estad en nuestro tejado (en el de los equipos profesiona-
les, en el de las familias, en el de las propias personas
usuarias) diversificar estos apoyos, individualizarlos, para
que todas las personas, independientemente de su nivel
de necesidades de apoyo, puedan acceder al mundo que
les rodea en relacién con otras personas, en esa cons-
truccién progresiva e inacabable de si mismas.

Las parejas complementarias son una modalidad de apo-
yo mas que se debe de utilizar, conjuntamente, con otras
muchas modalidades de apoyo para la eliminacién de
todo tipo de barreras.

3. LOS BENEFICIOS DE APRENDER
Y DESARROLLARSE JUNTOS

Vete solo y llegards rdpido, vete acompafiado
y llegaras lejos. (Proverbio africano)

Partimos de la idea de que aprender y desarrollarnos con
otras personas es mucho mas enriquecedor que hacerlo
a solas. Incluir a la otra persona, sus puntos de vista, sus
ritmos, sus preferencias sélo puede llevar a mas y mejo-
res oportunidades de aprendizaje, de mi misma, de las
otras personas, de la sociedad.

Las parejas complementarias deben de incluir el concep-
to de INTERDEPENDENCIA POSITIVA: existe un objetivo
compartido por el que queremos colaborar y ambas per-
sonas nos comprometemos con conseguirlo, sabiendo
que obtenemos un beneficio mutuo. En el ADN de esta
metodologia de las parejas complementarias no entran
la pena, la caridad o el “lo hago por él/ella”. Aqui sélo tie-
ne cabida el “me uno contigo porque quiero, porque en-
cuentro un beneficio en ello”.

Con pequefios gestos podemos cambiar la vida
de quien tiene mayores necesidades de apoyo.

Tenemos varios comparieros que necesitan
mucha estimulacion sensorial, porque no co-
nocen otros contextos mds alld de su casa y
los centros a los que asisten. Es por eso, por lo
que tenemos que centrarnos en poner nues-
tros cincos sentidos para que ellos se sientan
plenamente integrados en el grupo del que
forman parte.

Contando siempre con los equipos de pro-
fesionales de referencia, como pilares fun-
damentales para la consecucién de los
objetivos. Sentimos que somos parte de
su vida y de su libertad como persona.
Nos demuestran dia a dia que una imagen
vale mds que mil palabras. Se dan cuenta de
todos los detalles que suceden a su alrededor,
aunque no lo expresen verbalmente. Por eso
tenemos que fijarnos mucho en sus gestos, en
sus expresiones, en su sonrisa, en definitiva,
esto no es mds que mostrarles empatia y ser
participes de sus suefios y de sus emociones.

Con estos pequefios gestos que les hacemos
todos los dias nos sentiremos plenamente for-
talecidos y velaremos por su bienestar emo-
cional.

Jorge Santiago Espifeira.
Centro de dia ASPACE Coruiia.
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{QUE SON LAS PAREJAS COMPLEMENTARIAS?

1. DEFINICION

Las parejas complementarias son un recurso de apoyo
facilitador de |la participacién activa y la toma decisio-
nes que se puede enmarcar dentro de los facilitadores
del disefio humano al que nos referimos en nuestra Guia
de participacién o dentro de lo que Mel y Ainscow deno-
minan recursos para superar las barreras metodolégicas
(igual que los agrupamiento reducidos o flexibles).

Antonia Ramiréz y Rafaela Martin de ACPACYs

Nos referimos a pareja complementaria cuando dos per-
sonas, con el mismo rol de personas usuarias, se unen
para sumar sus capacidades de cara a obtener un resul-
tado de la forma mas auténoma posible, sobre todo en
lo que a apoyos personales se refiere, ya que se pueden
requerir otro tipo de apoyos. El tipo de tarea que se puede
abordar utilizando este recurso metodolégico es muy varia-
do: desplazamientos, acceso a informacién (leer un texto o
explicar algo), generacion de contenidos (escribir un texto o
elaborar una presentacion), acompafiar (estar con alguien
en algun sitio o acompanfiarle a algin lugar), alimentacién
(acercar una pajita o trocear la comida), actividades de ocio

(jugar a las cartas, a la boccia, al doming,...), acceso de ac-
tividades... Y estos serian sélo algunos ejemplos, el listado
sera tan variado como lo sea el nimero de actividades en
los que las personas puedan participar.

Somos Pablo y Elena y estamos en ASPACE
Rioja. Llevamos alrededor de 2 afios trabao-
jando como pareja complementaria. Antes

de implantar este recurso, se buscaron per-
sonas voluntarias que quisieran sentirse Uti-
les o que necesitasen complementar alguna
de sus dreas personales. Lo que hicieron fue
buscar necesidades por una parte y cosas que
ofrecer por otra. Pablo, por ejemplo, queria
sentirse mds util, tenia responsabilidad, mo-
vilidad y tiempo. Yo, en el taller de musica te-
nia personas que no disponian de la misma
movilidad y necesitaba esos apoyos, asi que
empezamos. Pablo y yo nos unimos y siempre
Illegamos juntos al taller, estamos juntos en la
actividad y nos apoyamos hasta la vuelta a la
sala. Si algun dia no estoy, Pablo apoya a otro
compafiero.

Nuestros grupos son heterogéneos, pero para
realizar algunas actividades o talleres los ha-
cemos mds homogéneos, por intereses o por
necesidades. Ser pareja complementaria nos
aporta mucho, a Pablo, le ayuda a sentirse
mds util, ayuda a varios compafieros y se
siente mds comprometido. A mi, me ayuda a
sentir y a vivir el taller mds de cerca.

Para el equipo de profesionales es muy dtil,
ya que, garantiza el taller y se ven los bue-
nos resultados. Es una forma de poner tam-
bién a las personas de la asociacion por
delante. Creemos que es muy interesante
animar a las personas a utilizarlo e implan-
tarlo. Que sean personas voluntarias y acom-

pafiadas y serd una experiencia positiva.

X"\{\iﬁ,’f@ i

Pablo y Elena.
ASPACE Rioja.
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Toda pareja complementaria debe de consentir y encon-
trar un beneficio en esa relaciéon de ayuda mutua. Recor-
demos el concepto de INTERDEPENDENCIA POSITIVA.

Es frecuente que las parejas complementarias surjan de
manera natural: esas dos personas del centro de dia, de
la residencia, de centro educativo, que asisten al servicio
de ocio, que se juntan por afinidad, por complementa-
riedad, para lograr mas y mejores cosas juntas. Por lo
tanto, es muy probable que en nuestros centros ya esté
funcionando este recurso. También podemos extender-
lo un poco mas alld y crear las oportunidades para que
surjan mas parejas que puedan darse apoyo mutuo.

Para esto necesitaremos tener un conocimiento exhaus-
tivo sobre las competencias, preferencias, deseos, ne-
cesidades de todas las personas y cruzar esos datos, en
busca de nuevas posibilidades.

Somos Yoli y Pili, vivimos juntas en la residen-
cia de ASPACE Rioja, desde hace 17 afios. Para
nosotras ser pareja complementaria supone

una experiencia unica. Solemos salir a cenar
todos los sabados, nos ayudamos mutuamen-
te. Yo soy la que leo la carta y pido por las dos
y Yoli me ayuda ddndome de comer, hacemos
un tandem prefecto. Yo voy en silla eléctrica y
como Yolino tiene buen equilibrio se agarra en
misillay asi podemos ir juntas a muchos sitios.

Yoli y Pili, ASPACE Rioja.

El objetivo siempre es favorecer y extender la participa-
cién activa detodas las personasyaumentar la capacidad
de hacer y decidir por si mismas, al margen de quienes
ocupan roles de liderazgo con respecto a ellas (profesio-
nales, familiares...) la configuracién de esta cuestion de-
pendera de cada pareja concreta, por ejemplo: en una
pareja determinada una de las personas puede partici-
par por la ayuda de la otra persona y esta persona me-
jora su participacion facilitando la participacién de la pri-
mera, tomando un rol mas activo. En otra pareja ambas
personas pueden participar porque suman sus capacida-
desy eso lleva a cubrir el objetivo deseado. Habra tantas
posibilidades como parejas quieran y puedan cooperar.

Ademas de alcanzar un objetivo en el que ambas perso-
nas tienen interés, las parejas complementarias favore-
cen otra serie de cuestiones muy necesarias dentro del
enfoque de derechos:

4. American Association for Mental Retardation.

Impulsa el desarrollo de las personas al
promover la resolucién auténoma de si-
tuaciones, la socializacién, el autoliderazgo,
el empoderamiento, la libertad o la autorre-
presentacién.

%

X

=
A

Minimiza la dependencia, promoviendo
relaciones de igual a igual.

Supera el egocentrismo y favorece la socia-
lizacion y la solidaridad entre las personas.

&) =

Promueve la inclusion porque favorece
que las personas con mas necesidades de
participar
mas activa, estar mas presentes o tomar

apoyo puedan de manera

2
=30
—

decisiones, entre otras cosas.

No hay restricciones de edad para utilizar
la metodologia de las parejas complemen-
tarias, es igual de util para los pequefios
y pequefias que para las personas adultas
0 ancianas.

2. CONCEPTOS CLAVE

2.1. PERSONAS CON GRANDES NECESIDADES DE
APOYO

En base a la clasificacién de la AAMR* las personas con
grandes necesidades de apoyo son las que, en cada mo-
mento de su vida, y en todos los ambitos de ésta, requie-
ren de un apoyo extenso y generalizado de terceros para
asegurarse un bienestar fisico-emocional y social.

Todos reconocemos, en nuestros centros, aquellas per-
sonas que requieren mas apoyo por no tener un lenguaje
oral, por ser dificil saber cémo tienen definida su identi-
dad, porque son dependientes a todos los niveles, y por
el enfoque basal con el que nos aproximamos a ellos y
ellas.

Tradicionalmente los apoyos que les facilitamos se han
desarrollado mucho en todo lo relacionado con los cuida-
dos basicos (alimentacién, hidratacién, salud e higiene).

En otros ambitos, como los aprendizajes, la comunica-
cion, las relaciones sociales, las relaciones interpersona-
les, el ocio o el trabajo, tenemos que seguir trabajando y
buscando las férmulas para su implementacion efectiva.
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Especialmente la capacidad de eleccién y decisién se han
visto menos potenciados. Las personas con mas necesi-
dades de apoyo han sido convertidas en sujetos pasivos
de cuidados, olvidando, en muchos casos, la posibilidad
de desarrollar su propio proyecto vital.

Es dificil saber cuantas personas se encuentran en esta
situacién, y esta dificultad nos ha hecho prejuiciar que los
recursos que se deberfan destinar a este tipo de apoyo
pueden ser elevadisimos, lo que quiza influya en el poco
desarrollo de politicas sociales que impulsen la inclusion
real y efectiva de estas personas.

2.2. CALIDAD DE VIDA

Como no podria ser de otra manera, esta propuesta se
basa en el modelo de Calidad de Vida de Shalock y Verdu-
go°. En este modelo se identificaron las dimensiones en
base a las que las personas perciben su calidad de vida
teniendo en cuenta 8 dimensiones que, por una parte,
son comunes a todas las personas y, por otra parte, son
un constructo personal fruto de los aprendizajes, la bio-
logia o el contexto en el que se vive. Las 8 dimensiones
recogidas en este modelo son:

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

@ BIENESTAR EMOCIONAL

A= = RELACIONES INTERPERSONALES
/% DESARROLLO PERSONAL

@ BIENESTAR FiSICO

N\ ! 7/

@ BIENESTAR MATERIAL

% INCLUSION SOCIAL

DERECHOS

i AUTODETERMINACION

v

Modelo de Calidad de Vida (Shalock y Verdugo 2002/2003).

Destacamos la importancia que conceden los autores
del modelo a la necesidad de un abordaje holistico de
todas estas dimensiones. Es decir, es importante que
las propuestas de intervencién contemplen todas las
dimensiones. Por otra parte, el modelo confiere a la
dimensién AUTODETERMINACION un valor transver-
sal que debemos asegurar, lo que supone promover la
PARTICIPACION activa de todas las personas en sus
propios proyectos vitales. Se trata de que las personas
puedan tomar decisiones y exponer sus preferencias a
la hora de vivir su propia vida, independientemente del
nivel de necesidades de apoyo y con ajuste a las posibili-
dades de cada persona.

A pesar de que el modelo de Shalock y Verdugo ha ex-
perimentado todo un desarrollo metodoldgico posterior
(escalas para medir la calidad de vida, definicién de ser-
vicios y programas en base al modelo,...) aqui nos refe-
rimos a la parte conceptual de su modelo que, conside-
ramos debe estar presente en cualquier abordaje de la
situacién de las personas con paralisis cerebral y gran-
des necesidades de apoyo.

Me llamo Joaquin y estoy en ASPACE Hues-
ca. Llevamos tiempo trabajando con parejas
complementarias, trabajamos con grupos
heterogéneos de diferentes capacidades y de
mds o menos diez personas.

Cada uno tiene diferentes tareas, por ejemplo,
poner el comedor, unos ponemos las serville-
tas, otros las galletas, otros sirven la leche,
algunos pelan la fruta. Todo bajo supervision
profesional. Esto nos motiva a hacer muchas
cosas, incluso en los talleres, o en la comu-
nicacién con nuestros compafieros y compa-
fieras. Para contaros, en primera persona, lo
que son para mi las parejas complementa-
rias, voy a explicaros una historia, tiene hasta
un titulo “La ceremonia del cappuccino”:

No se trata de una Geisha. Hablo, simplemen-
te, de una persona con “pardlisis cerebral”
que es alegre, divertida y de gran corazon.
No puede caminar; por lo que la mayoria del
tiempo estd sentada o acostada en su camilla.
Pero no por ello quiere renunciar a algunos
placeres o caprichos que nos ofrece la vida,






Como poner en marcha
este recurso y algunos requisitos

OBSERVACION

—
.

2. CONCEPTUALIZACION Y ALINEAMIENTO CON EL EQUIPO

3. MAPEO DE COMPETENCIAS

4. IDENTIFICAR: LO QUE PUEDO HACER CON OTRAS PERSONAS /
EN QUE PUEDO AYUDAR A OTRAS PERSONAS

5. PROPUESTAS Y RECOGIDA DE INTERES

6. PUESTA EN MARCHA Y SISTEMAS DE SUPERVISION Y MEJORA CONTINUA



#Givdadania

COMO PONER EN MARCHA ESTE RECURSO
Y ALGUNOS REQUISITOS

Poner en marcha el recurso de las parejas complemen-
tarias, para favorecer la participacién de las personas
con mas necesidades de apoyo, no es complicado, pero
si hay algunos requisitos que seria interesante activar,
para asegurarnos de que se implementa en toda su ex-
tensién y posibilidades.

Es un recurso metodolégico para todas las personas, in-
dependientemente de su nivel de necesidades de apoyo:
solo existe un requisito que deben de cumplir las per-
sonas para ser parejas complementarias de otras: que-
rer (en el caso de las personas con mas necesidades de
apoyo, mostrar su aprobacion). Por lo demas, es un re-
curso pensado para que todas las personas se puedan
beneficiar del mismo, obteniendo mas oportunidades de
participacion e inclusion.

Legitimar a las personas, sin una mirada genuinamente
legitimadora (te reconozco como un ser humano en igual
valia con respecto a mi) de todas las personas, las pa-
rejas complementarias pierden su sentido. Si no somos
capaces de:

() Considerar como validas las propuestas, intere-
—
‘W' ses, etc, de todas las personas.

Tener una alta expectativa sobre los logros que
pueden conseguir, por sus propios medios o con
> ayuda de otros, en este caso de sus iguales.

Sera entonces muy dificil poner en marcha este recurso
de apoyo con éxito.

Abandonar como profesionales el rol de expertos y ex-
pertas, generando relaciones de igualdad, de acompafia-
miento, de ayuda (de orientacion, apoyo...) y alianza para
que la persona con discapacidad pueda expresarse (en
el sentido mas amplio del término) en toda su plenitud,
sin esa losa que a veces pesa tanto “quienes me cuidan
consideran que es lo mas adecuado para mi".

Y muy relacionado con lo anterior, emerge la ética del cuida-
do. La revisién de Carol Guilligan sobre las aportaciones de

Lawrence Kohlberg en lo que tiene que ver con la ética, nos
han permitido tomar conciencia de que la ética tiene que ir
mas alla de la justicia. El enfoque de la ética incluye la preser-
vacién de los derechos vy la justicia, pero amplia el foco en lo
relacional, lo que corresponde, de manera mas intima a las

personas cuidadas (sus anhelos, sus emociones, la busqueda
de lafelicidad...). Desde la ética del cuidado, las personas ya no
existen de manera aislada sino en interconexién. Reconocer
la vulnerabilidad del ser humano y las relaciones de interde-
pendencia, promoviendo cuidados que tengan en cuenta, de
manera genuina, a la persona que se cuida, es una técnica y
un arte que tenemos que desarrollar.

Tener en cuenta los tiempos. Las personas con discapacidad
en general, y las personas con paralisis cerebral y otras dis-
capacidades afines en particular, necesitan mas tiempo para
poder participar de forma significativa: sintiendo, viviendo,
comprendiendo cada momento de su vida.
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Bajar el ritmo de actividad, planificar el tiempo destinado a
cada actividad en base a las necesidades de las personas que
van a participar, es clave. Sin esta condicién, nos podemos en-

contrar con que, en muchas ocasiones, las personas usuarias
estan presentes en las actividades, pero no tienen ocasion
de aprehenderlas®, en la significacion del término explicada
por Paulo Freire. Por otra parte, que los equipos profesiona-
les puedan orientarse mas a la participacién genuina de las
personas en las actividades, requiere disponer de tiempo,
pero también de la habilidad de “estar presentes” durante
ese tiempo.

Flexibilidad: las sistematicas organizacionales (distribucién de
grupos, planificacién de horarios, asignacion de recursos...)
excesivamente rigidas, facilitan la gestién (todo esta previsto
y calculado) pero dejan poco espacio para que las personas
puedan tomar decisiones, puedan elegir, puedan ver respe-
tados sus intereses y necesidades. Disponer sistematicas
organizativas que permitan la flexibilidad (personas de apo-
yo liberadas en determinadas franjas horarias, sistema
de eleccién de actividades, rotacién de grupos...) siempre
dejard mas espacio para que las personas con paralisis cere-
bral y otras discapacidades con grandes necesidades de apo-
yo, puedan “ser”.

6. Aprehender: hacer propia la experiencia, el conocimiento.

Agrupamientos heterogéneos: porque si todas las personas
de un mismo grupo presentan el mismo perfil de discapaci-
dad, ¢cdmo podrian complementarse? Bajo nuestro punto
de vista, los agrupamientos heterogéneos tienen que ser
mucho mas que grupos de personas que comparten objeti-
vos, tareas, dinamicas desde la diversidad de sus situaciones,
sino que, ademas de esto, y mucho mas que esto, disfrutan
en condiciones de igualdad de esos espacios. No siempre es
sencillo disefiar grupos heterogéneos en los que se asegure
la legitima participacion de todas las personas que lo forman,
pero sin duda es el horizonte al que no queremos, ni pode-
mos, renunciar.

Propuesta de secuencia para empezar a avanzar en el uso
de este recurso.

En la experiencia de las personas que redactamos esta guia,
y en la de las personas que nos han contado sus experiencias
de implementacion de este recurso, existen muchas formas
de ponerlo en marcha. Nosotros ofrecemos aqui una posible
secuencia de implementacién, aunque la adaptacién a los
contextos especificos y la experiencia y conocimientos de los
equipos que lo deseen implementar, seguro que la mejorany
la llevan mas alla en términos de eficacia, utilidad, y sencillez.
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1. OBSERVACION

La dinamica frenética del dia a dia, en ocasiones, nos aleja de
nuestra propia capacidad de observacién (miramos, pero no ve-
mos, escuchamos, pero no oimos...) En esta dinamica tan apre-
surada podemos llegar a olvidarnos de que pararnos y observar
puede ser un arma de transformacion potentisima. En esa ob-
servacion algunas preguntas que nos podemos hacer:

¢/Quiénes somos las personas que formamos este
programa/servicio/centro?

¢Qué presencia tiene cada persona en el mismo?
¢Hay personas “invisibles"? ;Para quién?

¢Qué distribucién de tiempo de atencion disfruta
cada persona?

¢/Qué hacen las personas con paralisis cerebral en este
programa/servicio/centro? ;Qué mas podrian hacer?
¢Qué les gustaria hacer?

¢/Qué podriamos hacer para mejorar su participacién,
su toma de decisiones o su empoderamiento?

¢Qué personas se complementan de manera natural?
¢Qué podemos aprender de esta alianza?
¢:Como podria llevar este beneficio a otras personas?

Estas sélo son algunas, seguro que te puedes hacer
muchas mas con el objetivo de mejorar la participacion
y la toma de decisiones de las personas con mas necesi-
dades de apoyo.

2. CONCEPTUALIZACION Y ALINEAMIENTO
CON EL EQUIPO

Las parejas complementarias, tal y como las estamos defi-
niendo en esta guia, estan directamente enmarcadas en el
enfoque de derechos. Para que este enfoque de derechos
cristalice en practicas concretas, necesitamos que los equipos
profesionales estén alineados con sus fundamentos: convic-
cién profunda de que todas las personas pueden participar,
respeto a su manera particular de estar en el mundo, de-
fensa de los derechos, comprensién de lo que es la ética del
cuidado, mirada de “alta expectativa” sobre las posibilidades
de todas las personas... Sin este alineamiento profundo de los
equipos profesionales (y también de las familias y de las
propias personas usuarias), el éxito de la puesta en marcha

de este recurso se vera seriamente en entredicho’.

Que los tres principales grupos de interés en torno a los que
pivotan nuestras entidades (personas usuarias, familiares y
equipos profesionales) comprendan el modelo desde el que
se disefia este recurso, es un punto que consideramos de vital
importancia. Hacer formaciones, sensibilizaciones, seminarios,
tertulias dialdgicas... o cualquier otra forma de partir de un
alineamiento sobre el enfoque de derechos, va a ser un facili-
tador para la implementacién del modelo.

3. MAPEO DE COMPETENCIAS

Los Programas de Trabajo Individuales, Programas de Trabajo
Provisionales, Planes Individuales de Atencion...deben reco-
ger en detalle cudles son las competencias de todas las per-
sonas en las diferentes dimensiones de su vida. El modelo de
Calidad de Vida de Shalock y Verdugo, al que nos venimos
refiriendo nos parece que es un buen modelo desde el que
abordar a la totalidad de la persona.

4. IDENTIFICAR: LO QUE PUEDO HACER CON OTRAS
PERSONAS/EN QUE PUEDO AYUDAR A OTRAS
PERSONAS

Tomar concienciay hacer emerger informacion relativa a cada
persona usuaria sobre dénde esta ahora su competencia
y donde podria estar en asociacién con otra persona, es un
paso para llevar las parejas complementarias mas alla de la
conformacién natural de las mismas. Por otra parte, recoger
el interés de las personas en colaborar con otras para cumplir

7. Robertson et al (traducido por Fabidn Sainz): El impacto de la Planificacion Centrada en la Persona en las personas con discapacidad intelectual en Inglaterra: resumen de hallazgos.

INICO.
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alguin objetivo juntas, contribuye a que las personas se activen
hacia la participacion, la toma de responsabilidad o la sensibi-
lizacion.

Podemos hacerlo en formato entrevista con las personas con
menos necesidades de apoyo y también podemos buscar
otras posibilidades con las personas con mas necesidades de
apoyo: informacién ofrecida a modo de “traductores vitales”
por personas del entorno de la persona, observacién detalla-
da y contraste de ideas entre profesionales o en grupos mix-

tos de profesionales-comparieros-familia.

En los ANEXOS incluimos un modelo de ficha para registrar
qué puede ofrecer y qué puede necesitar una persona. Es sélo
un ejemplo, siéntete libre de adecuarlo a tus necesidades.

5. PROPUESTAS Y RECOGIDA DE INTERES

Con una buena observacién de nuestro dia a dia, con la mira-
da del equipo profesional puesta en la mejora de la participa-
ciény el empoderamiento de todas las personas, con un buen
mapeo de las competencias de cada personay un listado cru-
zado de necesidad/ganas de ayuda para cubrir un objetivo,
sélo nos queda proponer.

Las parejas complementarias sélo se deben de poner en mar-
cha si las dos personas que la forman consienten y quieren
probar. El “por favor, ayldale a hacer esto o lo otro a esta per-
sona” también puede ser Util, pero las parejas complementa-
rias, son otra cosa, van mas alla, en términos de equivalencia,
compromiso y ganas de aprender y desarrollarse conjunta-
mente.

6. PUESTA EN MARCHA Y SISTEMAS DE SUPERVI-
SION Y MEJORA CONTINUA

Las cosas pueden salir mal, pueden salir bien, pero también
pueden salir mejor. Supervisar el funcionamiento de una pa-
reja complementaria es parte importantisima del proceso.
Nosotros apostamos por una valoracién completa, de 360°,
en la que las propias personas que forman la pareja, el equi-
po profesional, las personas que comparten con ellos pro-
grama/servicio/centro, pueden ayudar a mejorar el funcio-
namiento de esa pareja y llevarlo alin mas alla. Este equipo
de valoracién debe de ser consensuado con la propia pareja
complementaria, que elegira a personas en las que sientan
un apoyo, en las que tengan confianza y por las que se sien-
tan mas comprendidas.

El sistema de evaluacion debe de incluir tanto mecanismos
proactivos (valoracion de mejora y desarrollo) como reacti-
vos (para dar respuesta a dificultades que puedan surgir).

El hecho de que las parejas complementarias sean un recur-
so dinamico que puede ir modificandose con el tiempo (sur-
gen otras necesidades, aparecen nuevos intereses, nos
cansamos...) hace mas importante, si cabe, esta fase de
mejora continua del proceso. No olvidemos que las parejas
son un recurso vinculado a una necesidad que necesitamos
cubrir.




Lo que nos dicen quienes ya conocen
y utilizan el recurso
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LO QUE NOS DICEN QUIENES YA CONOCEN
Y UTILIZAN EL RECURSO

Llegados a este punto, es muy posible que ya hayas iden-
tificado algunas practicas de parejas complementarias (o
muy parecidas a éstas) que se dan en tu propio entorno,
por lo que ya tendras alguna experiencia directa con este
recurso metodolégico para facilitar la participacion y el
empoderamiento de las personas con pardlisis cerebral y
otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo.

Por si no fuera el caso, aqui te dejamos los testimonios
de algunas personas que ya tienen experiencia con esta
modalidad de recurso metodolégico y nos cuentan cdmo
se organizan, qué tipo de actividades hacen bajo este
recurso metodolégico y qué beneficios les aportan.

LA VOZ DE LA EXPERIENCIA:

¢CUANTO TIEMPO LLEVAIS TRABAJANDO
CON PAREJAS COMPLEMENTARIAS?

Creemos que desde que se cred el modelo de Centro de
Apoyo Diurno en ASPACE Gipuzkoa. Se trabaja con apo-
yos entre personas con paralisis cerebral y grandes nece-
sidades de apoyo y parejas complementarias. Desde que
estamos aqui hemos conocido este modelo de trabajo.

¢ QUE HACEIS?

+ Colaborar.

+ Ayudar.

« Facilitar las cosas al compafiero o compafiera.

« El trabajar en pareja te ayuda a conocer mejor
a la otra persona.

+ Ayudarnos unos a otros.

+ Una persona con mas capacidad ayuda a una
persona que tiene mas dificultad para realizar las
cosas.

¢{COMO SON VUESTROS GRUPOS?

Heterogéneos, hay variedad, hay gente que no puede ha-
cer mucho y otras personas que pueden hacer mas, con
mas capacidad y con menos, pero todos y todas juntos,
sin dejar a nadie de lado.

¢EN QUE 0S BENEFICIA TRABAJAR COMO
PAREJA COMPLEMENTARIA?

+ De tanto hacer la misma tarea, ya coges el tru-
co a la otra persona. Ambas personas se sienten
Gtiles.

* Te da ventaja ser pareja complementaria ya
que te conoces en otras actividades, no sélo
en el tiempo libre.

« *Me siento contenta, tranquila, satisfecha,
de poder ayudar a la otra persona.

+ Cuando ayudamos a otra persona que no
@ se le entiende bien lo que dice, me siento bien.
Me siento realizada por hacer ese trabajo.

O ° Sedaprotagonismo y pueden ser guias-refe-
()2 rencias para compafieros y compafieras que de

otra manera no podrian realizar muchas tareas.

¢QUE LE DIRIAS A AQUELLAS PERSONAS
O ENTIDADES QUE NO TRABAJAN CON ESTE
SISTEMA PARA QUE LO IMPLANTEN?

() « Les explicaria cémo se funciona aqui para
c%ﬂ que siguieran nuestro modelo.

* Que es muy enriquecedor, tanto para las
‘ personas usuarias como para los equipos de
8 profesionales. Cada uno aporta lo que mejor
sabey puede hacer para conseguir un fin comun.

% * Que prueben a trabajar asi.
+ Asi se participa mas, casi todo el mundo puede
@ hacer algin pequefio paso y tener su responsa-
bilidad en la tarea/actividad.
* Que asi, en colaboracion, es mas facil trabajar,
nos quitamos miedos, inseguridades, nos ayu-
Q@ damos e incluso nos atrevemos a participar en
actividades que no hariamos, pues no podemos
afrontarlas solos.

Lavanderia/cesteria Intxaurrondo,
ASPACE Gipuzkoa.
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LA VOZ DE LA EXPERIENCIA:

(CUANTO TIEMPO LLEVAIS TRABAJANDO CON
PAREJAS COMPLEMENTARIAS?

Desde 2012.

¢ QUE HACEIS?

Acompanio al grupo de compafieros de centro de dia en
las salidas en entornos fuera del centro. Salen a conocer
el barrio, y a otras actividades varias, acompafio sobre
todo a aquellos que tienen cierta autonomia, pero que a
veces se despistan del grupo y se pierden en el camino si
no les guiamos.

¢{COMO SON VUESTROS GRUPOS?

De personas usuarias y profesionales de centro de dia
y de centro ocupacional.

¢EN QUE OS BENEFICIA TRABAJAR COMO PAREJA
COMPLEMENTARIA?

Se conoce a compafieros y compafieras que conozco
de vista y del barrio donde trabajamos.

¢QUE LE DIRIAIS A AQUELLAS PERSONAS O
ENTIDADES QUE NO TRABAJAN CON ESTE SISTEMA,
PARA QUE LO IMPLANTEN? O CUALQUIER OTRA
CUESTION QUE OS PAREZCA IMPORTANTE.

Que lo hagan igual que nosotros, que se ayuden entre
ellos, porque asi se conoce mas con quien compartimos
nuestras horas de trabajo.

(lingel Rodriguez, ASPACE Toledo.]

¢{COMO SON VUESTROS GRUPOS?

Son heterogéneos, chicas o chicos, de centro de dia con
centro ocupacional.

¢EN QUE OS BENEFICIA TRABAJAR COMO PAREJA
COMPLEMENTARIA?

En que nos ayudamos y nos comunicamos y trabajamos
entre nosotros para conocernos mejor.

(QUE LE DIRIAIS A AQUELLAS PERSONAS O ENTIDA-
DES QUE NO TRABAJAN CON ESTE SISTEMA, PARA
QUE LO IMPLANTEN? O CUALESQUIERA OTRAS
CUESTIONES QUE OS PAREZCAN IMPORTANTES.

Pues que cada persona usuaria de este centro tiene
necesidades distintas y podemos hacer diferentes
acompafiamientos, por ejemplo, a la higiene dental,
a integracién social...

rLidia Lorente, ASPACE Toledo. ]

LA VOZ DE LA EXPERIENCIA:

(CUANTO TIEMPO LLEVAIS TRABAJANDO CON
PAREJAS COMPLEMENTARIAS?

Desde 2012.

(QUE HACEIS?

Ayudo a compafieras que les cuesta realizar alguna acti-
vidad comun como coger la botella de agua para bebery
ayudarle con el vaso.

También ayudo a otras compafieras a bajar a tratamien-
tos de fisioterapia, de logopedia... para que lleguen a
tiempo.
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1. VIDEOS ASPACE RIOJA Y ASPACE HUESCA

Parejas Complementarias ASPACE Rioja ]
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Zona de preguntas y respuestas
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ZONA DE PREGUNTAS Y RESPUESTAS

Tras el disefio del primer borrador de esta guia, las personas que ayudaron con las distintas revisiones
nos trasladaron algunas dudas sobre cuestiones que no quedaban suficientemente claras. Hemos creido
Q conveniente recogerlas aqui, con sus respectivas respuestas, por si también te pueden clarificar algunas

cuestiones a ti.

¢PUEDE UNA MISMA PERSONA FORMAR PARTE DE VARIAS PAREJAS
COMPLEMENTARIAS?

Por supuesto que si. Recordemos que las parejas complementarias siempre se crean para que las perso-
nas que la forman ganen en autonomia, independencia y participacién en el desarrollo de una actividad.
Una persona puede ser pareja complementaria de otra para una actividad determinada y cambiar de
pareja para otra actividad diferente.

¢LA PAREJA COMPLEMENTARIA DE LA PERSONA CON GRANDES NECESIDADES
DE APOYO DEBE ACOMPANARLA TODO EL TIEMPO EN SU ESTANCIA
EN LA ENTIDAD?

No. Las parejas complementarias son un recurso de apoyo que debe de ser utilizado con el resto
de los recursos de apoyo de los que disponga la entidad. Las parejas complementarias se estable-
cen para llevar a cabo acciones determinadas y, en ese sentido, estan activas el tiempo que duran
estas acciones.

4% \3 En la ficha de “Yo ofrezco/yo necesito” se establecen los horarios que ofrece y necesita cada una
de las partes. ;Qué pasaria con la participacion de la persona con grandes necesidades de apoyo
el resto del tiempo?

El recurso de las parejas complementarias son uno mas de tantos recursos de apoyo que se pueden
utilizar como facilitadores de la participacién activa y la toma de decisiones por parte de todas las per-
sonas con paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo. Por lo tanto,
este recurso se pondrad en marcha para unos momentos y actividades determinadas y no para resolver
el acompafiamiento continuo de estas personas.

¢{COMO TRABAJAR CON LA POSIBLE DEPENDENCIA QUE SE GENERA ENTRE
AMBAS PERSONAS?

Efectivamente, las parejas complementarias deben de huir de la dependencia en las relaciones que
se establecen. Para ello, en la fase de puesta en marcha y sistemas de supervisién y mejora continua,
recogida en el apartado 5 de esta guia, se hace referencia a la necesidad de supervisar, tanto de forma
reactiva (si aparecen dificultades) como de forma proactiva (sin haber observado ninguna necesidad)
todas las cuestiones que puedan afectar a la buena marcha de la pareja. Cualquier situacién de este tipo
que se pudiese observar por cualquiera de las partes debe de ser atajada, bien modificando las pare-
jas, bien haciendo modificaciones en la dindmica que se establece. Las parejas complementarias deben
de estar en supervisién constante.




Bateria de buenas practicas

So o e W

AUMENTA LAS POSIBILIDADES DE PARTICIPACION DE LAS PERSONAS
CON MAS NECESIDADES

AUMENTA LA AUTONOMIA Y LA INDEPENDENCIA DE LAS PERSONAS CON PARALISIS
CEREBRAL CON RESPECTO A LOS EQUIPOS PROFESIONALES

ESTA DISENADA BAJO EL PRINCIPIO DE INTERDEPENDENCIA POSITIVA
ESTA DISENADA BAJO LOS PRINCIPIOS DEL DISENO UNIVERSAL
FACILITA LA INCLUSION SOCIAL

SE PUEDE REPLICAR

INCLUYE UN SISTEMA DE SUPERVISION Y MEJORA
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BATERIA DE BUENAS PRACTICAS

A continuacion, tienes una serie de buenas practicas que
hemos seleccionado en el uso de las parejas comple-
mentarias. Las hemos elegido por su alineamiento con el
modelo de parejas complementarias que hemos presen-
tado alo largo de esta guia. Los criterios para la selecciéon
de estas practicas han sido:

1. AUMENTA LAS POSIBILIDADES
DE PARTICIPACION DE LAS PERSONAS
CON MAS NECESIDADES DE APOYO:

El uso de este recurso metodologico hace posible la
participacion de las personas con mas necesidades
de apoyo.

2. AUMENTA LA AUTONOMIA
Y LA INDEPENDENCIA DE LAS PERSONAS
CON PARALISIS CEREBRAL CON RESPECTO
A LOS EQUIPOS PROFESIONALES:

Utilizando el recurso las personas con paralisis cere-
bral, cooperando entre ellas, pueden alcanzar retos
de manera auténoma con respecto a las personas
cuidadoras (profesionales o familiares).

3. ESTA DISENADA BAJO EL PRINCIPIO DE
INTERDEPENDENCIA POSITIVA:

Las dos personas se benefician y ademas tenemos
evidencias de su consentimiento.

4. ESTA DISENADA BAJO LOS PRINCIPIOS
DEL DISENO UNIVERSAL:

Cualquier persona, independientemente de su nivel
de necesidades de apoyo, podria participar.

5. FACILITA LA INCLUSION SOCIAL:

El uso del recurso, en el contexto que se explicita,
facilita la inclusion social de las personas.

6. SE PUEDE REPLICAR:

Es una actividad replicable, es decir, se puede repetir
con otras personas o en otros contextos.

7. INCLUYE UN SISTEMA DE SUPERVISION
Y MEJORA:

La practica incluye un sistema de supervision y mejo-
ra que permite hacer modificaciones, tanto de forma
reactiva (cuando surgen dificultades) como proactiva
(sin necesidad de que surjan dificultades, sélo como
una practica para mejorar).
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TITULO DE LA ACTIVIDAD

ENTIDAD

CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO ASPACE RIOJA

PERSONA O DATOS DE CONTACTO:
LUCIA GARCIA CODES, Técnico en Recursos Humanos.

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD

En el Centro Especial de Empleo, en una plantilla de 100 trabajadores con discapacidad, encontramos diversos “certificados de
discapacidad” con diagndésticos ambiguos, tecnicismos poco clarificadores, descripciones imprecisas y certificados que, en princi-
pio, “valoran las capacidades” pero que finalmente recogen, sobre todo, los motivos para descartar la idoneidad de las personas

para ocupar algunos puestos de trabajo.

En nuestro CEE podemos afirmar que ningun perfil, por si mismo, puede ser apto para el desempefio de las funciones asociadas
a cada puesto de trabajo. Con los datos que tenemos hasta ahora sabemos que, de los 100 puestos de trabajo que genera nuestro
Centro Especial de Empleo, sélo 15 pueden estar ocupados por personas con paralisis cerebral. Es decir, la entidad debe generar
6 puestos con otras discapacidades para habilitar uno para el socio con opciones de trabajar (persona con paralisis cerebral).

Por este motivo, es muy importante la figura del preparador laboral que trata de hacer accesibles los puestos de trabajo oferta-
dos. Se trata de dar respuesta, tanto a las exigencias normativas, como a las necesidades de funcionalidad que se precisan en el
centro laboral (propio o del cliente).

Nuestra manera de entender la adaptacién del puesto de trabajo consiste en identificar mas bien equipos de trabajo que per-
sonas individuales ya que, de esa forma, es mas facil la adaptacion del puesto y facilita que mas personas, con diversos perfiles,

los puedan ocupar.

Por otra parte, ademas de identificar equipos de trabajo, también trabajamos con la modalidad de parejas complementarias,
0 pares capaces, como les denominamos en nuestra entidad. Son puestos de trabajo compartidos por dos personas trabajadoras,
una que realiza la labor mas eficiente con el producto que se elabora, y otra que le auxilia en alguna tarea que la otra persona
no puede realizar. Por ejemplo: una puede hacer una labor manipulativa o de fuerza, y la otra se encarga de la fase de embolsa-
miento o de la limpieza de residuos. Asi, se van combinando veterania con curiosidad, destreza con mimo, orden con creatividad,
iniciativa con rutina... Utilizando esta forma de entender la adaptacién del puesto de trabajo (buscando equipos o parejas que
se complementan) aseguramos, por una parte, una entrega de valor para el cliente con un producto final que cumple con sus
necesidades. Por otra parte, damos oportunidades de participacidon a mas personasy a personas con mas necesidades de apoyo.

CRITERIOS QUE CUMPLE: MARCA CON UNA X EN LA CASILLA DE ABAJO

1 2 3 4 5 6 7

Aumenta las
posibilidades de

Aumenta la
autonomiay la

Esta disefiada bajo
el principio de

Esta disefiada bajo
los principios del

Incluye un sistema
de supervisién y

Se puede replicar.

Facilita la inclusién
social.

participacion de las independencia de interdependencia disefio universal mejora.
personas con mas las personas con positiva. (cualquier persona
necesidades de paralisis cerebral podria participar).
apoyo. con respecto a los
equipos profesio-
nales.
X X X X X X
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ENTIDAD

TITULO DE LA ACTIVIDAD

TALLER DE MUSICOTERAPIA ASPACE RIOJA

PERSONA O DATOS DE CONTACTO:
LAURA FERNANDEZ RAMOS, Educadora de centros.

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD

El taller de musicoterapia nace con el objetivo de dar respuesta a las necesidades propias de las personas con paralisis cerebral
y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo que asisten a nuestros servicios y programas: estimulacién sensorial a
nivel basal, relajacién, didlogo estimulo-respuesta, etc. En nuestra entidad venimos utilizando la musica como herramienta para
favorecer el desarrollo emocional y afectivo, agudizar la percepcién auditiva y tactil, y para facilitar y promover la comunicacion,

siempre con resultados muy positivos.

En el taller de musicoterapia participan 12 personas. Inicialmente la actividad estaba destinada para un grupo de personas con
un perfil mas bien homogéneo en cuanto al grado de necesidades de apoyo. Para poder llevar a cabo la dinamica del taller, en
condiciones de accesibilidad para que todas las personas tengan oportunidades, no sélo de estar, sino también de participar
activamente, la ratio necesaria es 1:1. Esto nos llevé a abrir la participacién en el taller de musicoterapia a personas con perfiles
de necesidades de apoyo menos intensos.

En este momento se trata de un grupo heterogéneo: personas con mas y menos necesidades de apoyo y profesionales que les
apoyan. Este cambio de grupo homogéneo a grupo heterogéneo nos da la posibilidad de organizar parejas complementarias para
que la actividad sea plenamente satisfactoria para todas las personas.

La dindmica de la actividad es como sigue:

* Preparativos: se organiza al grupo en parejas complementarias (una persona efectla la percusién y la otra sostiene el instru-
mento, por ejemplo). La dindmica, los materiales...se organizan teniendo en cuenta a todas las personas y sus necesidades
(diferentes agarres; diferentes posiciones; diferentes instrumentos, en su mayoria de percusién...) la diversidad de materiales,
instrumentos, canciones...también se utiliza para tener un mayor conocimiento de los gustos y preferencias de las personas,
ofreciendo siempre posibilidades de modificar esas preferencias. En cada pareja participan, de manera complementaria,
como si fueran un solo instrumento.

* Inicio: arrancamos con una cancién de entrada para anticipar la actividad a las personas que necesitan utilizar distintos cana-
les sensoriales para iniciar la accion.

* Desarrollo: a través de las canciones que se presentan se trata de cantar o seguir el ritmo, estimulando el movimiento y la
activacion. La cancién se para en distintos momentos para que cesen el movimiento u otras respuestas que estén dando.

e Se cierra el taller siempre tal y como se ha empezado, con una cancién de despedida a modo de anticipacion de cierre de la
actividad.

CRITERIOS QUE CUMPLE: MARCA CON UNA X EN LA CASILLA DE ABAJO

1 2 3 4 5 6 7

Aumenta las
posibilidades de

Aumenta la
autonomiay la

Estd disefiada bajo
el principio de

Estd disefiada bajo
los principios del

Incluye un sistema
de supervisién y

Se puede replicar.

Facilita la inclusion
social.

participacion de las independencia de interdependencia disefio universal mejora.
personas con mas las personas con positiva. (cualquier persona
necesidades de paralisis cerebral podria participar).
apoyo. con respecto a los
equipos profesio-
nales.
X X X X X X
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ENTIDAD

TITULO DE LA ACTIVIDAD

RECEPCION ASPACE CORUNA

PERSONA O DATOS DE CONTACTO:
coral.vm@aspacecoruna.org

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD

En ASPACE Corufia llevamos varios afios con el servicio de recepcién realizado por las personas con paralisis cere-
bral que asisten a nuestro servicios y programas. Por una parte, es un servicio que ofrecemos a todas las personas
que se ponen en contacto con nuestro centro (personas usuarias, proveedores, familias...) y, por otra parte, es una
actividad que realizan las propias personas usuarias.

Para poder ofrecer este servicio organizamos parejas que se puedan complementar (una persona puede responder
las llamadas y otra puede anotar en el registro de llamadas). La actividad se coordina desde el servicio de psicologia,
que ademads de proponer la participacién a las personas usuarias, hace reuniones de seguimiento para identificar
aspectos de mejora. La actividad también se valora a través de las familias y equipo profesional, que expresan su
satisfaccién sobre la prestacion del servicio. De estos reportes de satisfaccién con el servicio, en ocasiones, han sali-
do iniciativas de mejora como, por ejemplo, repetir algunas sesiones practicas de formacién para poder responder
a las expectativas y necesidades de las personas que acceden a nuestro servicio de recepcion.

Los objetivos que se pretenden alcanzar con esta actividad son los siguientes:
* Poner en practica y mantener las habilidades sociales y de comunicacién adquiridas.

* Fomentar el sentimiento de pertenencia a la entidad como parte activa dentro de la misma, aumentando asi su autoestima

y autoconcepto.
e Conocer la importancia de adquirir responsabilidades y compromisos en el desempefio de sus funciones laborales.
* Concienciarles de la importancia del respeto mutuo y del trabajo en equipo para favorecer un ambiente laboral é6ptimo.
* Favorecer la inclusion en el entorno social relacionandose con personas que no pertenezcan a la entidad o a sus redes de

apoyo social mas inmediato (a través de gestiones administrativas en el INEM, asistencia a cursos de formacién fuera de

ASPACE, participacion en jornadas informativas, etc).

CRITERIOS QUE CUMPLE: MARCA CON UNA X EN LA CASILLA DE ABAJO

1 2 3 4 5 6 7

Aumenta las
posibilidades de
participacion de las

Aumenta la
autonomiay la
independencia de

Estd disefiada bajo
el principio de
interdependencia

Esta disefiada bajo
los principios del
disefio universal

Incluye un sistema
de supervisién y
mejora.

Se puede replicar.

Facilita la inclusion
social.

personas con mas las personas con positiva. (cualquier persona
necesidades de paralisis cerebral podria participar).
apoyo. con respecto a los
equipos profesio-
nales.
X X X X X X
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TITULO DE LA ACTIVIDAD

ENTIDAD

RADIO DE LOS GATOS ASPACE CORUNA

PERSONA O DATOS DE CONTACTO:
maria.rf@aspacecoruna.org

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD

El proyecto de “La Radio de los Gatos” surgié hace diez afios con la intencién de ser un recurso metodoldégico im-
portante dentro de la asociacién. En la entidad disponemos de un pequefio estudio de radio en el que grabamos
programas que luego emitimos. Nuestra radio ha resultado ser una buena herramienta de comunicacién interna
y ademads, con ella, logramos mas impacto a nivel social con la emisién de los programas en formato podcast.
Este proyecto nos permite abordar distintos aspectos para contribuir a la mejora de la calidad de vida de las
personas con pardlisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo: aspectos cognitivos,
linguisticos, sociales.

Por otra parte, la participacién en la “Radio de los Gatos” no se disefid inicialmente con el recurso de parejas com-
plementarias, pero el desarrollo de la misma dio pie a que las personas usuarias se organizaran en parejas comple-
mentarias para poder alcanzar los objetivos propuestos. Por ejemplo, se buscan alianzas entre ellos para meter los
textos en el programa que utilizamos o para encontrar las noticias.

Dentro de las dimensiones de calidad de vida, el proyecto de la “Radio de los Gatos “ trabaja el desarrollo de las
personas con paralisis cerebral en dos acciones: comunicacién y educacién. La comunicacién es esencial en el
desarrollo de las personas, a través de la radio se busca fomentar competencias comunicativas y mas especifi-
camente la locucion radiofénica. En cuanto a la educacion, esta actividad se orienta a desarrollar las habilidades
funcionales de las persona usuarias y mas en concreto dos aspectos:

» Trabajar aspectos socioeducativos ligados a la elaboracion y desarrollo del programa

» Mejorar habilidades sociales relacionadas con intercambio de opiniones, respeto al compafiero o compafieray
trabajo en equipo.

» De manera transversal, esta actividad también ayuda a mejorar las relaciones interpersonales, el bienestar
emocional, la autodeterminacién, asi como la inclusién social (por su caracter integrador).

Como sistema de supervisién y mejora se utilizan encuestas de satisfaccién a las personas usuarias al final de cada
aflo. En estas encuestas se evallan los objetivos y se plantean posibles mejoras.

CRITERIOS QUE CUMPLE: MARCA CON UNA X EN LA CASILLA DE ABAJO

1 2 3 4 5 6 7

Aumenta las
posibilidades de
participacién de las

Aumenta la
autonomiay la
independencia de

Esta disefiada bajo
el principio de
interdependencia

Esta disefiada bajo
los principios del
disefio universal

Incluye un sistema
de supervisién y
mejora.

Se puede replicar.

Facilita la inclusién
social.

personas con mas las personas con positiva. (cualquier persona
necesidades de pardlisis cerebral podria participar).
apoyo. con respecto a los
equipos profesio-
nales.
X X X X X X
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TITULO DE LA ACTIVIDAD

ENTIDAD

HACIENDO CESTAS CENTRO DE DiA DE ASPACE HUESCA

PERSONA O DATOS DE CONTACTO:
MIGUEL MONTORI, Responsable del Centro de Dia para Adultos de ASPACE Huesca.

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD

La cesteria es la terapia ocupacional troncal del Centro de Dia para Adultos de ASPACE Huesca. Tenemos por objeti-
vo que todas las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo puedan
participar en esta actividad. Para ello utilizamos diferentes recursos:

* Secuenciacién maxima del proceso de elaboracién de cestas: las distintas fases que tenemos identificadas (seleccién y aca-
rreo de material, lijado, corte, colocacién, tejido, remate, lijado, pintura, acabado, adorno, embalaje y almacenamiento, venta
y distribucién) facilita que mas personas puedan encontrar un “espacio de participacién”.

° Agrupamientos heterogéneos: nuestros agrupamientos son heterogéneos. Cada grupo esta formado por 6-7 personas con
paralisis cerebral y un auxiliar educativo de referencia. Estos grupos estan pensandos en la compensacién de las fortalezas
y carencias de cada persona de modo que, como grupo, puedan ser lo mas auténomas posible.

* Parejas complementarias: dentro de cada grupo, o a veces entre distintos grupos, se establecen parejas complementarias que
aumentan las posibilidades de participacion de todas las personas. Las parejas complementarias se establecen para fines y
objetivos concretos y, en ocasiones, las mismas personas pueden formar parte de distintas parejas complementarias (en una
pareja tienen un rol/funciény en otra pareja, otro). Algunos ejemplos de actividades en las que la participacién de las personas
con mas necesidades de apoyo aumenta son: control de asistencia (si una persona no puede firmar estampa su huella digital,
para lo que puede ayudarle una persona del grupo con mayor autonomia), acarreo de material (si una persona no puede aca-
rrear por si misma el material puede hacer pareja complementaria con una persona en silla de ruedas para que la propia silla
de ruedas pueda hacer de transporte), tejido de cestas (si una persona tiene pocas habilidades motrices puede hacer pareja
complementaria con otra persona que tiene mas de forma que una dicta el tejido y la otra lo ejecuta).

¢ Disposicion de productos de apoyos y adaptaciones de material: comunicadores, engrasadores de mangos que faciliten
el agarre.

Es una actividad secuenciada y programada de modo que todas las personas, con independencia de perfil y grado
de necesidades de apoyo, puedan participar en alguna fase del proceso de elaboracién de algiin modelo de cesta
(tenemos mas de cincuenta). Secuenciar el global de la actividad en fases nos permite acercarnos al disefio uni-
versal ya que, eso supone mucha variacién de actividades en las que todas las personas, de una u otra forma, van
a poder participar activamente. Fases de producciéon: en todas ellas, o cada pareja en su especialidad, la participa-
cién debe ser inclusiva y universal de todas las personas que componen el colectivo.

Como cualquier actividad que se realiza en el centro existe una supervision y apoyo continuos por parte del auxiliar
educativo de cada grupo. También se recoge la satisfaccion de las personas usuarias y, cada dos afios, se revisa el
funcionamiento de todos los grupos y parejas, buscando nuevas opciones y cambios de interaccion.

CRITERIOS QUE CUMPLE: MARCA CON UNA X EN LA CASILLA DE ABAJO

1 2 3 4 5 6 7

Aumenta las
posibilidades de
participacion de las

Aumenta la
autonomiay la
independencia de

Esta disefiada bajo
el principio de
interdependencia

Esta disefiada bajo
los principios del
disefio universal

Incluye un sistema
de supervisiény
mejora.

Se puede replicar.

Facilita la inclusion
social.

personas con mas las personas con positiva. (cualquier persona
necesidades de paralisis cerebral podria participar).
apoyo. con respecto a los
equipos profesio-
nales.
X X X X X X X
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TITULO DE LA ACTIVIDAD

ENTIDAD

APRENDEMOS JUNTOS COLEGIO DE ASPACE HUESCA

PERSONA O DATOS DE CONTACTO:
BEGONA BUESA, Directora del Colegio de Educacién Especial “San Jorge” de ASPACE Huesca.

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD

Aprendizaje basado en proyectos mediante la metodologia de parejas complementarias. En cada curso escolar se
determina el centro de interés del proyecto. En el curso escolar 2020/2021 el centro de interés del proyecto ha sido
el arte, en su manifestaciéon pictérica.

Se establece entre dos aulas (unidades de convivencia COVID) que, a su vez, han sido constituidas desde la perspec-
tiva de la mezcla heterogénea de discapacidad en el rango de edad mas cercano.

Se contemplan los @mbitos de calidad de vida y del desarrollo competencial de cada alumno o alumna. Con activi-
dades en las que todas las personas aprenden y tienen cabida.

Se establecen tiempos de “gran grupo” (dos aulas), dinamicas flexibles entre aulas y trabajo en cada una de ellas.

Se generan parejas complementarias en la realizacion de las actividades (escultura, pintura, cocina, actividad fisica,
juegos, etc.) “Tutorizacién entre iguales”.

Todas las personas deben tener cabida en el proyecto. Se estimula, de manera natural y en el contexto, la comuni-
cacion, la escucha, la empatia hacia el semejante, el sentido de pertenenciay el reconocimiento del otro.

Las agrupaciones son heterogéneas y eso permite el crecimiento mutuo y el apoyo entre iguales.

Se persigue fomentar el equilibrio entre los integrantes de la pareja, evitando situaciones dominantes. Todas las
personas tienen fortalezas, y tienen que “salir” para el progreso comun. Esto permite, desde pequefios, la “escucha
activa del otro”, el respeto a los ritmos y tiempos.

La lectoescritura mediante parejas complementarias también ofrece rendimientos mayores.

En general, las parejas complementarias en las actividades escolares arrojan resultados muy satisfactorios desde

el mero prisma del progreso académico, pero, desde luego, son imprescindibles para el bienestar emocional de las
personas; tanto mas cuanto mayor sea su dependencia.

CRITERIOS QUE CUMPLE: MARCA CON UNA X EN LA CASILLA DE ABAJO

1 2 3 4 5 6 7

Aumenta las
posibilidades de
participacién de las

Aumenta la
autonomiay la
independencia de

Estd disefiada bajo
el principio de
interdependencia

Estd disefiada bajo
los principios del
disefio universal

Incluye un sistema
de supervisiéony
mejora.

Se puede replicar.

Facilita la inclusion
social.

personas con mas las personas con positiva. (cualquier persona
necesidades de paralisis cerebral podria participar).
apoyo. con respecto a los
equipos profesio-
nales.
X X X X X X X
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ANEXO

ANEXO

1. FICHA YO OFREZCO/YO NECESITO

TIPOS DE AYUDA QUE PUEDO PRESTAR:

OFREZCO

DISPONIBILIDAD HORARIA TIEMPO:

Para desplazamientos

Entre semana

TIPO DE AYUDA QUE NECESITO

Para comer Fin de semana

Para acompafar Mafianas

Para escribir Tardes

Para leer Noches

Otros: Otros:
NECESITO

HORARIOS

Desplazarme

Entre semana

Comer Fin de semana
Compafiia Mafianas
Escribir Tardes

Leer Noches

Otros: Otros

FOTO

COSAS QUE SE HACER Y EXPERIENCIA QUE TENGO

COSAS QUE ME GUSTA HACER, AFICIONES.







\PASPACE

PARALISIS CEREBRAL

Confedevacién

#Civdadaniapchiva
|






