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En memoria de Javier Garcia Elizetxea

Porque su filosofia en la promocion de la autodeterminacién ha sido la
inspiracion de todo un colectivo; y su trabajo encomiable, el referente
de toda una metodologia.
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1- SOBRE ESTA PUBLICACION ,
CREANDO PARTICIPACION DESDE LA PARTICIPACION

El modelo de promocién de la participacién que se propone en estas paginas ha sido ela-
borado por las propias personas con paralisis cerebral, porque no podia ser de otra
forma. Alrededor de 400 personas con esta discapacidad de toda Espafia, integrados en
la Red de Ciudadania Activa ASPACE, han trabajado en red y con el apoyo de profesio-
nales para crear su modelo, el modelo de ASPACE.

Atodos ellos, desde Confederacion ASPACE, os damos las gracias.

Confederacién ASPACE considera ya esta obra como una de sus publicaciones basicas,
pues establece las bases institucionales de la participacion, la autogestion, la autodefensa
y la autodireccién de las personas con paralisis cerebral, para que sean portavoces y pro-
tagonistas de sus vidas.

Confederacion ASPACE considera que, para lograr este objetivo, el mejor modo es apos-
tar por formar a los profesionales que desde las entidades ASPACE atienden y apoyan
al colectivo. A ellos esta dirigido y dedicado este modelo, para que, en su dia a dia, impul-
sen la participacion y autodeterminacion de las personas con quienes trabajan.

_trabajo en red
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oro ST

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
PROMOCION DE LA PARTICIPACION

acc Si



2 - DERECHO A DECIDIR Y PARTICIPAR: FUNDAMENTOS

Declaracion Universal de los
Derechos Humanos

culos1y2
os los seres humanos nacen libres e
les e

Preambulo

Artlcul
"Derecho a vivir de
independientey a ser |ncIU|do —
en la comunidad"

articipacionenla
y publica"

a politica
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derechos [..] sin Convencioén Internacional de la
ncig a, color, sexo, ONU sobre los Derechos de las
cual tra condicion” Personas con Discapacidad

Reconoce, entre otras cuestiones, la necesidad de promovery
proteger los derechos de todas las personas con discapacidad,
incluidas aquellas que necesitan un apoyo mas intenso y afirma la
necesidad de reconocer la importancia que tiene la autonomia e
Arti independencia individual, asi como su participacion activa en los
"Accesi procesos de toma de decisiones

. acion en lavida
cultural"



Ley General de derechos de las personas
con discapacidad y de su inclusién social

Articulo 53
"Derecho de participacion/en la
vida politica"

Articulo 54

"1. Las personas con discapacidad podran
participar plenay.efectivamenteen.la toma de
decisiones publicas que les afecten, en igualdad
de condicignes con los demds eiudadanos. Para
ello, las administraciones publicas pondran a su
disposicion los medios y recursos que precisen”

"2. Las personas con discapacidad, incluidos los
nifios y las nifias, y sus familias, a través de sus
organizaciones representativas, participaran en
la preparacioén, elaboracién y adopcién de las
decisionesy, en su caso, de las normasy
estrategias que les conciernen, [y] se promovera
su presencia permanente en los 6rganos de las
administraciones publicas, de caracter
participativo y consultivo, cuyas funciones estén
directamente relacionadas con materias que
tengan incidencia en esferas de interés
preferente para personas con discapacidad y
sus familias"

Después de haber destacado muy rapidamente los principales referentes legales que
salvaguardan la participacion social de las personas con discapacidad, cabe destacar
que aunque la participacion sea tratada como aspecto central en determinados arti-
culos de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, esto no significa que su alcance se circunscriba a estos ambitos en particu-
lar. La participacién es un proceso transversal que tiene lugar en la practica educativa,
en el acceso a la salud, al empleo, etc.

Confederacion ASPACE y las mas de 80 entidades que la conforman se alinean con los
principios de la Convencién mencionada y la observan como referente en sus diferentes
actuaciones. Sus servicios y programas contemplan como eje principal el respeto a la
dignidad humana procurando que la voz de todas las personas con paralisis cerebral
sea tenida en cuenta.

Las organizaciones ASPACE y todos sus profesionales tienen como misién obligada rati-
ficar todos estos derechos en su practica diaria y atender de la mejor manera posible a
su publico, considerando a las personas como tales para favorecer su desarrollo pleno.

En este contexto institucional, los profesionales seran los maximos responsables de
garantizar las oportunidades, independientemente de las dificultades a las cuales
se enfrenten. La oferta de servicios y programas son siempre elaborados con la
maxima calidad con una clara vocacion de convertirse en servicios modélicos parala
sociedad.

Las garantias de un servicio de calidad

El recurso fundamental para facilitar la participacion ciudadana de las personas con
paralisis cerebral consiste en enriquecer el medio social en las propias organizaciones
y entidades, construyendo de manera conjunta, entre profesionales y usuarios, gru-
pos de trabajo heterogéneos, solidarios y comprometidos con la mejora de las con-
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diciones de vida de cada miembro, pues las relaciones interpersonales constituyen la

principal referencia de normalizacion de la vida entre hombres y mujeres adultos.

Cabe destacar, por tanto, que estas acciones modélicas y de calidad deberian ser
tenidas en cuenta en la sociedad para generar dindmicas que sirvan para cumplir el
fin dltimo de las instituciones: garantizar el desarrollo pleno de todas las personas den-
tro de la sociedad. Y precisamente esa inclusion, ese "dentro de la sociedad", deviene
en uno de los aspectos fundamentales a garantizar por los programas y servicios para
personas con discapacidad, que deben ser prestados atendiendo a los recursos exis-
tentes de forma ordinaria, compartiendo espacio social. Y es que la dignidad de la
persona presupone la ausencia de aislamiento, tanto fisico como comunicativo.

Disfrutar de una vida digna no consiste en la mera satisfaccion de los aspectos vita-
les de la persona (alimentacién, higiene, vivienda, atencion fisica...) sino que, una vez
garantizados estos, la dignidad pasa por atender los intereses de la personayy la ela-
boracién de un proyecto de vida. Dicho plan de vida, ademas, debe elaborarse desde
el respeto, lo que implica que la propia persona con discapacidad sea la protagonista
de la construccién de su futuro, asumiendo las entidades el papel facilitador y garante
de los apoyos necesarios para ese proyecto vital.

En conclusién, un servicio de calidad que respete la participaciéon y los derechos de las
personas con paralisis cerebral es aquel capaz de facilitar la comunicacion acerca de
los proyectos personales y vitales de la persona, y favorecer los medios para llevarlos
a cabo.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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un servicio de calidad que respete la
participacion y los derechos de las
personas con paralisis cerebral



3-PROMOCION DE LA PARTICIPACION Y LA AUTODETERMINACION

Un proyecto de vida para cada persona

¢Qué se entiende por participacion?

Participar es estar presente, es decidir, con informacién y comunicacién, con otros, sobre
la propia vida, desde lo cotidiano hasta lo mas trascendente. Participar es hacerse
visible a uno mismo. Suele decirse respecto a las personas con paralisis cerebral que
con frecuencia "son ocultadas", es decir, son invisibles, pasan desapercibidas, en lo fisico
y en lointelectual. Por eso, la presencia social derivada de su participacion ciudadana
genera visibilidad.

Participacién es inclusién. Las personas que participan en un proceso dany reciben,
se sienten presentes en una comunidad. La inclusién siempre es efectiva cuando uno
participa. Se crece en autonomia, se generan sentimientos de utilidad y se siente
reconociday valorada por otros, por eso hay que trabajar para fomentar la participacion,
como un fenébmeno que genera inclusion.

Barreras para alcanzar la participacion
No es facil participar, hacerlo supone un cambio en el que encontraremos dife-
rentes barreras:

SOBREPROTECCION

Las familias tradicionalmente han cubierto todas las necesidades de las personas
con paralisis cerebral pensando que con eso les generaba bienestar, sin embargo,
han estado provocando una mayor dependencia, inhibicién y pasividad.

MENTALIDAD

Es obligado reconocer el esfuerzo y compromiso de las familias, sin embargo, en
ocasiones, este entorno familiar debe realizar un cambio de mentalidad y reconocer
que las personas con discapacidad estan cambiando: quieren ser mas activas que
pasivas, mas protagonistas que espectadoras, mas agentes que pacientes.

ADAPTACION INSTITUCIONAL

Las propias instituciones y organizaciones nacieron con mucha fuerza para cubrir
carencias, pero las instituciones no cambian al ritmo en que lo hace la sociedad. Ahora,
las personas con discapacidad reclaman mas autonomia, espacios de decision y
encuentro para la toma de decisiones conjuntas, por lo que las entidades, si no
quieren convertirse en una barrera, deben adaptarse a esta nueva situacion.

PROFESIONALES

Los profesionales han atendido a las personas con discapacidad en la satisfaccién
de sus necesidades. Este proceder genera una barrera en el desarrollo de las
personas, por lo que su funcién hoy es la de dejar hacer, ejerciendo una labor de
apoyo y acompafiamiento.

LA SOCIEDAD

La participacién social es un derecho de todas las personas, cualquiera que sea
su condicién, situaciéon o edad. No proporcionar los apoyos para ser protago-
nista en la sociedad es crear barreras.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
PROMOCION DE LA PARTICIPACION
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Aprender a decidir

Aprender a decidir es un proceso practico, que las personas realizan a lo largo de
toda la vida. Y la autonomia implica poder decidir bien o decidir mal. Si se decide
bien, surge la satisfaccién. Si se decide mal, llega cierto sentimiento de frustracion
que hay que afrontar de manera constructiva, pues las decisiones equivocadas y la frus-
tracién supone también un aprendizaje significativo. En cualquier caso, la decisién
tiene que ver con un valor fundamental del Hombre: la libertad. El famoso psicologo
y humanista Erich Fromm escribi6 £/ miedo a la libertad, una obra ya clasica donde
establece que el miedo a la libertad se encuentra en la capacidad de decidir: es mas
facil que alguien decida por nosotros porque, ;y si me equivoco?

Ante esos miedos, hay que ir experimentando poco a poco, entendiendo que al par-
ticipar y decidir existe la posibilidad de equivocarse (pedagogia del error), pero con ella
también viene la posibilidad de reelaborar la experiencia.

El proceso de aprender a decidir es largo: para los menores la capacidad de decidir siem-
pre es muy limitada, cuando se alcanza la adolescencia se han de tomar decisiones
sobre aspectos novedosos hasta entonces no encarados, algo que ocurre de nuevo
alllegar a la edad adultay la vejez.

Si desde siempre la persona ha sentido que deciden por ella terceras personas, tirara
la toalla ante su protagonismo social, se inhibira, se transformara en un elemento
pasivoy esto generard un sentimiento de dependencia, de minusvaloraciény de pér-
dida de autoestima que perjudicara su calidad de vida y bienestar.

Al crecer, las personas con paralisis cerebral se encuentran con grandes decisiones:
vivir solo o vivir con otra persona, trabajar o esperar el momento, vivir en un centro

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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residencial, en un piso tutelado o quedarse en casa, etc. Estas decisiones, de mayor
o menor calado, deben ser discutidas con los profesionales y la familia, analizando los
prosy los contras, para apoyar a las personas con paralisis cerebral en sus decisiones,
pero sin sustituirlas.

El profesional tiene la facultad y el deber moral
de potenciar esta autonomia, de apoyar la toma
de decisiones de las personas que atienden

La ropa que quieren vestir al levantarse, cdmo
quieren arreglarse, la manera de ayudarles en la
ducha..., cuando el profesional pregunta estas
cosas ya esta generando la participacion



3-PROMOCION DE LA PARTICIPACION Y LA AUTODETERMINACION
Un proyecto de vida para cada persona

w Preguntame con qué ropa
quiero vestirme

Pero si nunca se ha tenido la oportunidad de decidir ;cémo tomar ahora estas deci-
siones por si mismos? Cuando se inicia el camino de la autonomia es imprescindible

practicar con pequefias cosas, y recibir el apoyo de los profesionales en este proceso.
Hacer algo sin practica genera angustia, y ésta lleva al error y a la equivocacién. El
profesional tiene la facultad y el deber moral de potenciar esta autonomia, de apoyar
en la toma de decisiones de las personas que atienden.

Este proceso de toma de decisiones debe iniciarse desde edades tempranas, empe-

Preguntame cdmo hacerme

zando por las cosas cercanas del dia a dia: la ropa que quiere vestir al levantarse,

como quiere arreglarse, la manera de ayudarle en la ducha... Cuando el profesional sentir mas comodo en la
pregunta estas cosas ya esta generando participacion. ducha _» S
Primer nivel de la .
participacion: Preguntar — Preguntame si tengo frio o
calor (quizas me sobre el
abrigo)

Preguntame cdmo quiero
peinarme

Preguntame si quieroir ala
actividad de ocio, quizas esté
triste y no quiera

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 11
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Comunicacién es lo primero frente al aislamiento

Mediante la comunicacién compartimos pensamientos, ideas, estados de animo... y
buscamos al otro como persona en la interaccién, como interlocutor. Poder comuni-
car, por tanto, es la mejor herramienta contra el aislamiento. Si esta comunicacién
no existe en los centros donde las personas con paralisis cerebral en ocasiones pasan
muchos afios de su vida, éstas no se reconoceran como comparieros, como amigos...

Los centros ASPACE deben construir espacio humano, lo que implica la inclusion de
todas las personas, independientemente de sus capacidades, donde se escuchen, se
reconozcan y tengan voz. Crear instituciones donde las personas puedan vivir y no
meramente sobrevivir.

Comunicacioén, accion y lenguaje: la prestacion de sentido

Los profesionales que acompafian a las personas con paralisis cerebral cotidiana-
mente deben trabajar conjuntamente, construyendo equipo humano, creando una red
relacional heterogénea a la que se unan todos.

Muchas personas con paralisis cerebral carecen de lenguaje oral, pero eso no significa
que no se comuniquen. El trabajo profesional debe consistir en hacer lo posible para
que aparezcan y para que se enriquezcan, porque la comunicacion es la base de la
interaccion personal. Los apoyos a la comunicacion resultan pues, imprescindibles, pues
la comunicacién no concluye hasta que el receptor entiende el mensaje del emisory
muestra sefiales de dicha comprensién. Esto Ultimo resulta fundamental pues la
comunicacién tiene sentido sélo si transforma la realidad de alguna forma, si el comu-
nicante ve los efectos de su mensaje.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Elllanto de un nifio no es comunicacién verbal ni un acto intencional, sino una respuesta
automatica a un estimulo. Es su madre quien atribuye sentido al llanto: llora porque
estd mojado o porque tiene hambre. Esta atribucién de sentido sirve para ordenar la
accion: acercarse al nifio y mirar el pafial o darle el pecho. En repeticiones 'circulares'
de esta accién, seguin Piaget, el nifio aprendera a llorar para, ahora si, ser entendido
y lograra que le cambien el pafial o le alimenten.

Esquema de la prestacion de sentido:

a— b —I(cC

Accion
del emisor

Prestacion de sentido Accion del receptor
del receptor para adecuarse
al sentido atribuido
a la comunicacién

v

REPETICIONES sucesivas a-b-c
coherentes con el contexto

v
e > f

Generalizacion con otras
personas del medio: si estamos cerca,
aprendemos a entender

Aprendizaje del emisor
del cédigo en el que
el otro ha respondido



3 - PROMOCION DE LA PARTICIPACION Y LA AUTODETERMINACION
Un proyecto de vida para cada persona

Disefio del medio fisico y las acciones-indicios comunicativos para personas ® Situarse en circulos, para que todos puedan verse
con dificultades comunicativas

Aveces no es facil iniciar la ensefianza comunicativa con muchas de las personas con
las que trabajan los profesionales, sin embargo el medio fisico nos puede ayudar si lo
comprendemos y ordenamos adecuadamente, situando a las personas con caracte-
risticas diferentes en espacios también diferentes y eventualmente enriquecidos.

Ejemplos de enriquecimiento del espacio:

® Las personas deben colocarse a la misma altura, para
que sus miradas queden al mismo nivel

® Evitar los medios ruidosos, poco iluminados..., que
dificulten la comunicacidén

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 13
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3 - PROMOCION DE LA PARTICIPACION Y LA AUTODETERMINACION
Un proyecto de vida para cada persona

Ejemplos de facilitadores de la comunicacién:

® Estar acompaiado:
En los casos de menor intencidén comunicativa, ayudara
mucho situar a la persona en presencia de otras
personas: en salas donde se encuentren los trabajadores
u otros comparfieros

® Potenciar los recursos:
Aveces, potenciar el habla o la emision de sonidos con
micréfonos o situar a la persona donde muchos
companferos puedan verle y reaccionar a sus acciones
ayudara a la comunicacion

Con estas sencillas acciones se facilitara un lenguaje funcional a la medida de la persona.
Lenguaje imperfecto, pero que servira para avanzar en su construccion personal.

14 CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Las rutinas como aprendizaje

La rutina es el disefio de un esquema de accidn secuenciado, que permite la relacion
con el otroy ver cambios en la misma. No hay que olvidar que la rutina es una herra-
mienta muy valiosa para la creacién de vinculos humanos.

Las rutinas favorecen el aprendizaje y desarrollo de las personas, ayudandolas a hacer
y a aprender acciones nuevas y valiosas, fijando cotidianamente su accién. A veces sé6lo
podemos percibir comunicacion cuando en la interaccién se actla de manera diferente
alarutina cotidiana propuesta. Esta accion diferente es, sin duda, voluntariay comu-
nicativa. ;Qué querra decir? ;Cémo actuaré yo en consecuencia?

En general, al inicio de la produccién comunicativa es de gran utilidad tratar de cerrar
el circulo comunicativo atribuyéndole sentido (entendiéndole) y actuando en conse-
cuencia, asi aprendera que su accion tiene impacto en el mundo y se animara a aumen-
tar su frecuencia productiva.

Emisor Receptor

Acciéon Atribucion
comunicativa ) de sentido *

Reconocimiento
del impacto de su
accion comunicativa

Accion
¢ de respuesta 6

Disefio del medio humano: la relacién de parejas y de grupos

Se ha visto como el disefio del espacio fisico facilita el trabajo comunicativo. Pero es
organizar el medio humano lo que va a dar motivos a la comunicaciény a la vida. Las
personas somos llamadas a la relacion, a atraer a nuestra vida a los otros. El cuidado
de personas exige este llamamiento que nos situara en el medio humano.

Crear relaciones interpersonales
Actuar junto con las personas
Ayudar a entender

En el disefio del espacio sera la accidn con otra persona (que presta sentido) lo que faci-
litara el aprendizaje. En los grupos se forman naturalmente emparejamientos o sub-
grupos de personas entre los que existe una mayor afinidad, a las que les gusta estar jun-
tas, que se entienden mejor. El profesional estara creando espacios sociales enriqueci-
dosy funcionales si encuentra este tipo de parejas o subgrupos, pues facilitara el didlogo,
el apoyo mutuo y la traduccién entre personas con mas y menos comunicacion oral.

Es en el grupo donde la persona adquiere su ser social. Grupo que, igual que el espa-
cio, el profesional debe poder y saber construir, y hacerlo de una forma inclusiva,
donde todos quepan y tengan un sitio. Los individuos de estos grupos son espera-
dos, se cuenta con ellos, actan junto a nosotros, su voz y su palabra influye en el
grupo y tiene el mismo poder para actuar en la realidad que las nuestras.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 15
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Estos grupos comparten un mismo interés de futuro, espacios y tiempos, amistad y pro-
yectos, porque habituadas como estan las personas a comunicarse, son cada vez mas
conscientes de su identidad, de su 'yo', de su vida, de sus experiencias compartidas,
de eso que nos hace ser 'nosotros'.

En este grupo cada uno es diferente, donde poder aprender diversos roles sociales:
secretario, tesorero, coordinador, apoyo... roles que ensefian a ser socialmente otros.
Aprender a vivir como humanos en sociedad de humanos. El servicio prestado es asi
un espacio social de pertenencia que tiene interés en si mismo, porque ha sido dise-
fado para ello, para entenderse. En este contexto, en un espacio social de pertenen-
Cia saturado de interés comunicativo se crece como persona.

Servicios dirigidos a grupos heterogéneos

La labor profesional ha de garantizar, tal y como se ha indicado anteriormente, la
posibilidad de crear espacios humanos en los que la comunicacion, de todo tipo, esté
incluida. Por tanto, se debera favorecer los medios para facilitar la creacién de contextos
humanos de relacién, con una comunicacién funcional.

La creacion de un espacio que favorezca la comunicaciéon nos permite crear un medio
de relacién humana, el cual se caracteriza por la creacién de grupos con espacios,
tareas, intereses y emociones compartidas, etc., en los que la persona puede crear vin-
culos de pertenencia, es decir, grupos humanos heterogéneos de pertenencia satu-
rados de interés comunicativo.

La vida humana no puede ir separada de grupos o parejas, los cuales favorecen la
creacién de vinculos de pertenencia que permiten la accién humana. La creacién de
un grupo potencia las posibilidades de desarrollo personal y social, y la creacién de pare-
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jas favorece el apoyo mutuo y las acciones compartidas, pudiendo llevar a cabo los pro-
yectos de vida a los que antes haciamos referencia.

Se tiende a pensar, errOneamente, que la
creacion de grupos homogeéneos en relacion a
una caracteristica comun hace que el grupo
aprenda masy mas rapido

Seran grupos heterogéeneos los que construyan
proyectos e iniciativas diferentes y con valor de
cambio

Seran grupos heterogéneos los que construyan proyectos e iniciativas diferentes y
con valor de cambio. Que la sociedad haga suyos estos resultados y los integre en su
seno serd una tarea tan importante como la propia de haber producido los proyectos,
y que pertenece a las entidades y sus profesionales.



Elementos para favorecer la participacion en un modelo inclusivo

El papel de los profesionales

Los elementos para favorecer la participacién de las personas con paralisis cerebral
deben estar presentes en todos los ambitos de la vida de cada persona. Los profe-
sionales, como personas de apoyo y facilitadores, deberan tener presentes y fomen-
tar todos estos elementos:

Contextualizacion:

Los trabajos y las actividades son contextualizados y se realizan en situaciones
reales.

Esto implica que los aprendizajesy las actividades se hagan con sentido y tengan
un objetivo real para poder generalizarlos a otros contextos o situaciones simi-
lares: aprender a generalizar.

Crear entornos facilitadores y ordenados.

Orden del dia estructurado con sentido y en donde se repiten las rutinas.

Participativo:

Las personas con paralisis cerebral deben disponer de toda la informacién nece-
saria para poder reflexionar y valorar las alternativas existentes.

Una vez se dispone de la informacién adecuada, los interesados deben ser prota-
gonistas, lo que implica poder decidir, elegir y tener respuesta a las demandas.
Las propuestas surgen desde abajo, en el dia a dia, y se trasladan progresiva-
mente a los foros correspondientes.

Los profesionales deben dar valor a la opinién de las personas con paralisis cerebral.
Hay que dar respuesta a su opinion (la palabra tiene una reaccion).

Es necesario centrarse en las posibilidades (lectura positiva), valorando la nece-
sidad de recursos.

Todos formamos parte del grupo (familiares, personas con discapacidad, profe-
sionales, voluntarios...), por lo que es importante la opiniény el compromiso de
todos por igual. Las personas se comprometen con lo que hacen.

Modelo Relacional/Derechos:

Crear modelos adecuados de funcionamiento para poder ser modelos de relacién
y trabajo: aprendiendo, dando tiempo a que se aprenda a decir las cosas, a enten-
der otras opiniones, a adquirir mas seguridad, contagiar las buenas maneras...
Trabajar sobre un modelo basado en los derechos del colectivo.

Desarrollar relaciones de respeto y paridad: aprender a decir las cosas, cuidar
las maneras, no amedrentar, cuidar la intimidad, la necesidad de momentos de
soledad... en definitiva, dar crédito a su palabray dar tiempo y el espacio nece-
sario para sentirse recogido.

Ensefiar a las personas a decir "no" sin miedos.

No fomentar los estatus diferentes ni los privilegios en funcion de las capacida-
des (o de cualquier otro factor).

Trabajar en coordinacién con las familias.

Respetar la intimidad: higiene, comida, informacion...

Ser la voz de aquéllos que necesitan mas apoyos.

Inclusivo

Componer grupos heterogéneos: todos juntos, todos incluidos, aprendemos los
unos de los otros.

Observando se aprende a conocer a cada unoy se comparte la informacién entre
todos.

Crear espacios inclusivos en los que cada persona se desenvuelva adecuada-

mente.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Trabajar con parejas complementarias, que permita realizar una tarea de manera
exitosa, colaborando unas personas con discapacidad con otras o con profesio-
nales.

Asegurar que cada miembro del grupo tenga su espacio, lo que permite que
todos se conozcan, se tengan en cuenta, especialmente con las personas que
tienen mas necesidades de apoyos.

Buscar el rol social de cada miembro del grupo.

Un modelo basado en las capacidades no en las carencias, facilitando los recur-
SOS que sean necesarios.

Garantizar la "voz" a los compafieros que precisan mas apoyo, facilitando su par-
ticipacion con apoyos tecnolégicos y/o humanos necesarios.

Normalizacion

Desarrollo de actividades que proyecten a las personas al medio comunitario: como
actividades sociolaborales o actividades de la vida diaria, generalizables a otras
realidades y dentro de la comunidad.

Individualizacion

Hay que adaptarse a las necesidades, posibilidades y ritmo de cada uno.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Coordinacion de los equipos profesionales

Para desarrollar un trabajo profesional es importante que los profesionales trabajen
de forma coordinada para posibilitar la creacion de equipos consolidados. Para ello,
es fundamental contar con espacios y tiempos de trabajo donde se puedan realizar acti-
vidades de coordinacion, acciones formativas, poner de acuerdo pautas de actuacion,
establecer prioridades, organizarse, etc.

La participacion de las personas con paralisis cerebral a través de sus representantes
en estas reuniones resulta de vital importancia, pues se aporta una informacién y
una visién de la que carecen los profesionales. Esto mejora el servicio prestado, y con
ello la calidad de vida del colectivo.

Es importante también que el profesional de apoyo disponga de un tiempo para ges-
tionar los objetivos marcados: 1) realizar seguimientos de los objetivos consensuados
con la persona atendida, 2) preparar el material necesario para el desarrollo de las acti-
vidades que fomenten el cumplimiento de los objetivos, 3) leer la documentacién de
las diferentes dreas profesionales...



Beneficios personales y sociales que generan la participacién
y la capacidad de decidir

Presencia social

Participar es estar presente en todos los momentos y actividades de la vida de
uno: vivienda, grupos de trabajo, entidades e instituciones, comunidad, socie-
dad...

Desarrollo personal

Para participar es necesario un aprendizaje que empiece en edades tempranas
y permita a la persona crecer y madurar.

Consecucion de la vida deseada

Cuando una persona participa, decide, dirige su vida, establece sus metas per-
sonalesy es actor de su propia vida.

Identidad

Reconocimiento de la propia identidad de cada persona, como ser independiente.

Desarrollo de la autoestima
Participar es aportary ser Util a un grupo al que se tiene sentido de pertenencia.

Ciudadania

Reconocimiento de la persona con paralisis cerebral como ciudadano de pleno
derecho al desarrollar su propio proyecto de vida y al participar en las asocia-
cionesy en la comunidad.

Reconocimiento mutuo

Reconocimiento de la sociedad de la realidad de la persona con paralisis cerebral
al identificar y conocer sus deseos, inquietudes y preocupaciones.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 19
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4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

En este capitulo se presentan los resultados obtenidos a partir de la con-
sulta realizada a las personas con paralisis cerebral que han participado en
este proyecto. Los resultados estan presentados como una bateria de cla-
ves apuntadas por las propias personas con paralisis cerebral para mejorar
la participacion en los centros y servicios de distintas entidades que forman
parte de Confederacion ASPACE.

Estas claves ofrecen una estrategia para el disefio y funcionamiento de los
servicios desde un enfoque inclusivo, y como tal, han de considerarse en
conjunto y aplicarse de acuerdo a la realidad de cada entidad.

El horizonte de la participacidén es que las personas con paralisis cerebral
sean protagonistas y agentes decisorios de su vida, “nada para nosotros
sin nosotros”

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Nadie mejor que una persona con paralisis cerebral
para saber lo que quiere una persona con paralisis
cerebral

La consulta se ha hecho a partir de un cuestionario donde se planteaba una
bateria de preguntas relacionadas con la participacidon en los centros ASPA-
CE. A través de reuniones semanales las personas participantes discutian y
consensuaban las respuestas sobre estas cuestiones. Las conclusiones de
estas reuniones se presentan y analizan en este apartado.



ESTADO DE LA SITUACION

a. PARTICIPACION EN LOS ORGANOS DE DIRECCION Y GOBIERNO DE LA ENTIDAD ASPACE

ANALISIS

Las personas con paralisis cerebral expresan desde hace tiempo
y claramente su deseo de participar en los érganos de direc-
cion de las organizaciones que les prestan servicio. Su evolucién
como colectivo les lleva ya a reclamar su derecho a opinary
decidir sobre todas aquellas cuestiones que tienen que ver con

su propia vida.

Sin embargo, la presencia y participacion de personas con para-
lisis cerebral en las juntas directivas y en los 6rganos de gobierno
no esta todavia generalizada, siendo éste uno de los objetivos
estratégicos fundamentales a alcanzar por el colectivo.

PROPUESTAS DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Si nos unimos y actuamos como grupo afin, nos estimulamos y apo-
yamos unos con otros y nos atrevemos a participar seguro que pro-
gresaremos. Eliminemos el “no puedo” de nuestro modo de pen-
sar y hacer, y seguro que obtendremos muchos beneficios.

Yo he participado con mi presencia alguna vez en las asambleas,
pero callado, sin opinar y sin preguntarme nadie nada.

En realidad, ellos dieron el visto bueno a su presencia fisica en

las reuniones, mds que a otra cosa.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Esta necesidad de participar en las asociaciones a las que per-
tenecen las personas con paralisis cerebral debe ser satisfecha
a partir de la iniciativa de los profesionales que en ellas trabajan,
pues las personas con discapacidad expresan no saber cémo
podrian cambiar esta situacién. Esto deriva en que muchas de
ellas se “acomoden” a su situacién y “no se atrevan” a reclamar

una mayor participacion.

Aunque las personas con paralisis cerebral todavia echan en
falta una mayor participacién, al mismo tiempo hacen auto-
critica de su papel pasivo y su falta de iniciativa.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Propusimos diversas ideas y no se tenian en cuenta, ni a nuestro
parecer, se les daba un trato adecuado, por lo que decidimos
abandonar. Pienso que nosotros traiamos nuevas ideas que no
cuadraban demasiado con la mentalidad o filosofia de dicho

organo [Junta Directivay.

Deberiamos participar en los érganos de gobierno de la entidad,
deberian contar con nosotros porque al fin y al cabo, el servicio es para
nosotros. Somos adultos, pero nos tratan como si fuéramos nifios.

Hoy por hoy, no me encontraria comoda participando en las reunio-
nes de la asociacion. Deberian cambiar muchas cosas, yo siento que
en muchas ocasiones es como si no existiésemos. Aunque a pesar
de esto, también es cierto, que los usuarios que somos socios debe-
riamos poner mds de nuestra parte y tener mds interés por infor-
marnos sobre los asuntos de la entidad.



En un analisis mas profundo, el colectivo considera que carece
de un requisito previo e imprescindible para poder formar parte
de los érganos de gobierno: informacion. Las personas con
paralisis cerebral muestran un importante desconocimiento
sobre cuales son las funciones de los 6rganos de gobierno de
las asociaciones, como estos funcionan y, en algunos casos,
llegan a desconocer incluso qué personas componen estos

organos.

Aumentar la participacién en los 6rganos directivos incremen-
taria la riqueza y calidad de los servicios ofrecidos, pues se
incorporarian nuevos y diferentes puntos de vista sobre la
organizacion y la gestion de estos servicios y se llegaria a un
amplio y mas profundo conocimiento de las necesidades exis-
tentes. Ademas, todo ello generaria una imagen positiva y acti-
va de las personas con paralisis cerebral.

Segun el criterio de las propias personas con paralisis cerebral,
su participacion debe ser estable, paulatina y a partir de un
modelo inclusivo donde ellas tengan poco a poco el papel pro-
tagonista en la toma de decisiones.

Pienso que si no participamos de las reuniones nunca nos entera-

remos de en qué se esta trabajando.

Es necesario [estar presentes en los organos de gobierno] para
poder defender nuestros derechos y para que se escuche nuestra
voz y para poder votar ante decisiones que forman parte de nues-
tras vidas y que los demds nunca las van a poder defender como
nosotros mismos, ya que nos afecta a nosotros, las personas con

discapacidad.

Pensamos que debemos participar en las juntas directivas, para
nosotros no es suficiente con colocar una persona con pardalisis
cerebral de forma aislada. Lo importante es comenzar la parti-

cipacion desde abajo, desde la base. En cada centro es impres-
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Las personas con paralisis cerebral resaltan ademas algunas de
las barreras que llegan a entorpecer su participacion en los orga-
nos de gobierno. Entre ellas destacan desde su propia comuni-
cacion (al encontrar dificultades para hacerse entender) hasta los
medios materiales y/o formales que dificultan su implicacion:
horarios en los que se celebran las reuniones incompatibles con
las personas con paralisis cerebral, falta de transporte adaptado,
carencia de canales de comunicacion entre las juntas directivas
y los usuarios, reglamentos o estatutos que sélo permiten que
participen los socios (que suelen ser los padres) y el impedi-
mento, en muchos casos, de ser socio de la propia entidad, que-
dando relegado a su funcién como beneficiario de servicios.

Entre las cuestiones fundamentales a la hora de fomentar la
participacion destaca el mecanismo de identificacién o selec-
cion de las personas adecuadas para representar a sus com-
pafieros, lo cual requiere un procedimiento abierto, transpa-
rente y democratico.
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cindible que haya una asamblea en la que participen todos los
usuarios y profesionales del mismo.

Yo fui componente de la junta directiva hace algunos afios, pero
tuve muchos inconvenientes y trabas para poder expresar mis opi-
niones. Uno de los principales motivos fue que no era socio de
ASPACE. En su dia fueron mis padres los que se hicieron socios,
pero hoy dia siendo yo adulto y no estando incapacitado legal-
mente, me dijeron que tenia que hacerme socio, porque si no me
escucharian pero mi opinion no contaria a la hora de toma de
decisiones. Y asi me hice socio.

Dada la heterogeneidad de nuestro colectivo debemos elegir
entre nosotros a los compaiieros que tengan mayor capaci-
dad para erigirse en nuestros portavoces, en la defensa de nues-
tros intereses y derechos.



4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

También pienso que si alguno de nosotros va a participar, tiene
que ser una persona que pueda expresar bien nuestros inte-
reses y preocupaciones, pueda defendernos y se involucre en
nuestras mejoras.

Nos gustaria elegir a una persona que se encargara de poner
voz a nuestras demandas tanto a nivel de centro como a nivel de

asociacion.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE 25
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Claves para favorecer la participacion en los 6rganos de direccién y
gobierno de la entidad

Ofrecer informacion clara y accesible sobre qué es una Junta Directiva,
como funciona, quiénes forman parte de ella y como se puede parti-
Cipar.

Devolver la informacién que se genera en las encuestas de satisfac-
cion que se realizan en algunas entidades.

Facilitar el acceso y presencia de las personas con paralisis cerebral a
los 6rganos de gobierno, lo que incluye, en ocasiones, el cambio nor-
mativo de la asociacién, incluso de sus propios estatutos.

Promover la participacion desde abajo, desde el grupo de personas
con discapacidad (usuarios) y profesionales de apoyo, para poco a
poco ir avanzando hacia una participacion dentro de los 6rganos de
direccion.

Favorecer la eleccién de delegados y representantes de los usuarios
en los distintos centros que puedan participar de forma permanente
en los organos de direccion. Estos delegados deber ser renovados
cada cierto tiempo.

Facilitar la asistencia a las asambleas asociativas: ofrecer transporte
adaptado, proponer horarios que coincidan con las actividades de los
usuarios del centro...

Utilizar un vocabulario accesible.

Ofrecer apoyo para facilitar las opiniones y razonamientos de las per-
sonas con paralisis cerebral que ayude a comprender lo que nos estan
explicando.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Ampliary potenciar la red de ciudadania activa para que, de esa forma,
se ayude a mejorar la capacidad de hablar en publico, asi como facilitar
espacios para poder compartir lo que les interesa, o que les preocupa
y realizar otro tipo de actividades que desarrollen sus habilidades y faci-
liten su interaccién social.

Crear comisiones de trabajo mixtas: personas con paralisis cerebral,
familias y trabajadores.

Facilitar espacios de discusion sobre temas relacionados con los pro-
yectos de vida de las personas con paralisis cerebral.

Dinamizar los 6rganos de gobierno: renovacion periédica de los car-
gos, mayor implicacién de las familias...

Rendir cuentas sobre las decisiones que se toman: explicar a las per-
sonas con paralisis cerebral los motivos por los que se deciden unasy
no otras propuestas.

Fomentar la escucha activa y el respeto a las opiniones de las perso-
nas con paralisis cerebral.

Buscar canales estables de comunicacién entre las personas usuarias
de los centros y las juntas directivas.

Contar con programas de formacion para las personas con paralisis
cerebral que les permitan:
Conocer y divulgar sus derechos.

Capacitarse para poder desempefiar puestos en cargos de la
Junta Directiva.

Adquirir habilidades para hablar en publico.



b. PARTICIPACION EN LA PLANIFICACION Y DISENO DEL PLAN DE VIDA DE LAS PERSONAS

ANALISIS

Las personas con paralisis cerebral desean tener una mayor
participacién en el desarrollo de sus propias vidas, ser perso-
nas mas proactivas y menos reactivas, con mas autonomia
e implicadas en sus procesos vitales, para cambiar el rol pasi-
vo que tradicionalmente han jugado a través de la accion y el
pensamiento como grupo de individuos unicos.

En buena medida, las personas con paralisis cerebral perciben
que las cuestiones importantes y trascendentales de sus vidas
las deciden fundamentalmente sus familiares y profesio-
nales, quedando su campo de accion y decision reducidos a

las meras cuestiones accesorias o puntuales de su dia a dia.

PROPUESTAS DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Es muy importante poder organizar nuestro dia a dia segun nues-
tras necesidades y gustos, querriamos poder decidir por nosotros
mismos, ya que es fundamental para que aprendamos a ser mds

independientes y a defendernos nosotros solos.

Que escuchen nuestra opinién. Cuando algo no se pueda hacer

que se nos argumenten los motivos.

[La planificacion] la hacen los profesionales pensando en aque-
Illo que es mejor para nosotros, pero sin nosotros.

En las rutinas si tomamos decisiones, pero en lo transcendente

ya menos.

Cuando se elabora la programacion en el centro, la hace el psico-
logo y mi tutora conjuntamente conmigo, yo puedo opinar sobre
aquellas cosas que me gustaria hacer, con quién me gusta estar,

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

La sobreproteccién de las familias continta siendo una barre-
ra mas a superar para llevar adelante su plan de vida.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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en qué actividades quiero participar y en cudles no, pero real-
mente aquellas decisiones mds importantes y transcendenta-
les, las que de verdad afectan a mivida, las deciden otras per-
sonas. Mi familia es la que decide la mayoria de cuestiones.

Yo, en el dia a dia, me impongo mucho. Pero las decisiones tras-
cendentes las toma mi madre, aconsejada o no por otros, como
por ejemplo los médicos.

Muchas de las dificultades que se me han presentado no son
por mis limitaciones, sino por la actuaciéon de mis padres en
mi plan de vida, sé que lo han hecho pensando siempre en mi
beneficio, pero sin querer me han perjudicado por no considerar-
me en sus decisiones.

En mi caso ahora mismo por circunstancias familiares, mi her-
mana esta viviendo en casa para ayudarme en mis [activida-
des de la vida diaria] AVD, y no me deja decidir casi nunca
sobre la ropa que quiero ponerme o lo que me apetece comer.
Yo he pensado en muchas ocasiones sobre mis ilusiones en la vida
y pienso que tengo mucha dificultad para conseguir cualquier



4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Las propias personas con paralisis cerebral consideran que
esta situacién de escaso protagonismo en el disefio de su
plan de vida se explica por una falta de habito y desconoci-
miento en la practica de como se decide sobre la propia vida.

cosa, por ejemplo, una de mis grandes ilusiones es haber seguido
estudiando.

Es verdad que la mayoria tenemos nuestro plan de vida muy
condicionado por las personas de nuestro entorno. Hablamos
y trabajamos la importancia de decidir por nosotros mismos, pero
¢qué hacemos si las personas que colaboran con nosotros no opi-
nan igual?

¢Como, ddnde o con quién os gustaria vivir cuando los padres fal-
ten? Ese es el problema, que no sabemos lo que queremos.

Algunos de nuestros compafieros comentaban que estdn acos-
tumbrado a que se lo den todo hecho y lo hagan todo por ellos
por eso nunca se han planteado si serian capaces de planificar sus
propias vidas y tomar decisiones importantes por si solos.

La gran mayoria considera que no planifican su propia vida; ade-
mds lo consideran una cuestion sumamente compleja ya que es
un drea donde encuentran muchas dificultades. No tanto en la
decision de que es lo que quieren, el gran problema surge en cuan-
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4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Pese a las barreras todavia existentes a su autodeterminacion,
las personas con paralisis cerebral perciben que se estan pro-
duciendo cambios considerables y que su opinion esta siendo
tenida en cuenta en algunos contextos vitales concretos. Sin
embargo, todavia existe cierta preocupacion sobre si se esta
respetando adecuadamente a sus compaferos con menos
capacidades a la hora de expresar su voluntad.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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to a cémo conseguirlo, como estructurar los pasos para la con-

secucion de sus objetivos.

Hay usuarios que en casa no deciden nada y en ASPACE dicen que,
en su opinion, si deciden algo. Aceptan lo que deciden por ellos

sin mads.

El miedo a opinar y que no se les tenga en cuenta es una de las
principales barreras para el cambio.

Los que estamos en disposicion de ello, consideramos que si [par-
ticipamos y disefiamos nuestro plan de vida]. La duda es si escu-
chamos adecuadamente a nuestros compaferos mds depen-
dientes para ayudarles en este proceso. Algunos tienen opcion
plena, otros menos y otros casi nada, solo son receptores de lo
que el entorno les prepara. Va mucho con las capacidades y el
nivel de conciencia de la realidad que tenemos y que nos
rodea. Unos deciden mds y otros menos, pero en el grupo, lo que
nos importa y afecta al grupo, lo hacemos nosotros, entre todos e

intentando averiguar qué es lo que cada uno quiere.



4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Uno de los elementos importantes en la planificacion vital de
las personas con paralisis cerebral esta relacionado con su
futuro y el momento en el que los padres ya no estén pre-
sentes para prestar apoyos. Esta es una preocupacion recu-
rrente que se comparte con las familias.

A mi me costoé convencer a mi familia para poder participar en
algunas actividades, como por ejemplo, asistir a viajes. Al princi-
pio y durante mucho tiempo era impensable que pudiera hacerlo,
pero gracias a mi empefio lo he conseguido.

El dia que falten nuestros padres nos gustaria vivir de forma
independiente (residencia, piso tutelado...), pero los padres pre-
fieren que vivamos con nuestros hermanos. Consideramos que
nosotros tenemos que vivir nuestra propia vida y nuestros
hermanos la suya, no seria justo para nadie.

...porque sabemos que nuestros padres no siempre van estar
ahi.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Claves para favorecer la participacion en el desarrollo de un proyecto
de vida

Implicar a las personas con paralisis cerebral en todas las decisiones
que les conciernen, implementando el hecho de que quieren ser pre-
guntadas y escuchadas con respeto.

Crear espacios de decisién donde las personas con paralisis cerebral
aprendan a decidir y a tomar las riendas de su vida.

Proporcionar apoyo y formacién para aprender a decidir.

Implicar a las familias en el proceso de aprender a decidir. Las fami-
lias son un apoyo basico y esencial para que las personas con parali-
sis cerebral aprendan a decidir.

Desarrollar rutinas para pensar y disenar el futuro (donde quiero
vivir, con quien, cobmo puedo hacerlo).

Tener en cuenta la diversidad de situaciones y apoyar a aquellas
personas que por sus limitaciones pueden tener dificultad para expre-
sar o cumplir sus deseos.

Facilitar un apoyo entre iguales, ya que como se han indicado con
frecuencia: “estar en un entorno con otros semejantes, pertenecer a un
grupo, nos ayuda a tomar mds y mejores decisiones”.

Sensibilizar y educar a la sociedad en el respeto y en el conocimien-
to de las personas, lejos del estigma, de los prototipos y las etiquetas
sociales.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
PROMOCION DE LA PARTICIPACION



4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

ANALISIS

Paralelamente a su presencia en los 6rganos de gobierno y de
gestion de las entidades, las personas con paralisis cerebral
reclaman participar en el disefio de las actividades de los cen-
tros que les atienden y en la elaboracion de los servicios pres-
tados, pues al finy al cabo, ellos son los destinatarios finales y
quienes disfrutan de estos servicios. El disefio de estas activi-
dades, ademas, proponen que esté consensuado con sus fami-
lias y profesionales.

PROPUESTAS DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Seria interesante si se aumentara la participacion y se crearan
mds espacios en los que pudiéramos decidir.

En los procesos de participacion se tendria que intentar lograr el
consenso entre la familia-personas con pardlisis cerebral-profe-
sionales.

Que nos tengan en cuenta. Nosotros tenemos, o por lo menos lo
intentamos, una forma de vida.

Tener mayor presencia en la toma de decisiones de la entidad.
Tanto los trabajadores como las personas con discapacidad
debemos ponernos de acuerdo en las decisiones y actividades a
desarrollar.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
PROMOCION DE LA PARTICIPACION
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4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

En términos generales, las personas con paralisis cerebral
encuentran en su participaciéon en la gestion de los centros
barreras similares a las mencionadas en la elaboracion de su
proyecto de vida: lo trascendente lo deciden otros.

De forma recurrente las personas con paralisis cerebral recla-
man respeto hacia su opinién y confianza en sus preferen-
cias, independientemente de que estas no sean del agrado
de quienes las escuchen.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
PROMOCION DE LA PARTICIPACION

Se nos pregunta sobre nuestros gustos y se nos pregunta sobre
aquellas actividades que queremos realizar, e incluso se nos pide
que propongamos actividades, pero las actividades las planifican
y las desarrollan los profesionales. Las decisiones importantes las
acaban tomando nuestras familias y los profesionales.

ASPACE decide las actividades que se van a llevar a cabo y, des-
pués, los usuarios colaboran en la realizacion de dichas activida-
des. Por ejemplo, los monitores dicen que se va a hacer una obra
de teatro de la primavera y luego los usuarios participan en la rea-
lizacion de la obra. Los usuarios no proponen actividades.

En el centro ocurre lo mismo que en casa, las pequeiias deci-
siones las tomamos entre todos, podemos participar, pero las
decisiones en cuanto a la organizacion del centro las toman los
profesionales.

Tienen que poner por delante nuestra opinion, aunque no guste
respetarla.



4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Las personas con paralisis cerebral proponen ademas que la
participacién no sea tanto una actividad en si misma, sino una
cultura de la participaciéon que se extienda a todos los nive-
les de las organizaciones, centros y servicios, facilitando espa-
cios y tiempos de manera generalizada.

Queremos continuar participando en la elaboracion de nuestro
plan de vida y que se nos apoye aun cuando digamos cosas que
no gustan, y que no se nos diga que eso no puede ser.

Cuando les decimos que no queremos participar en algunas acti-
vidades, no les sienta demasiado bien y nos insisten.

Queremos que se mejore la actitud de algunas personas. Un trato
donde prime el respeto, la confianza y la igualdad. Nosotros
también tenemos que respetar mas.

Creemos que mads que una mejora respecto a los servicios, lo que
seria importante es un cambio de mentalidad respecto a algunas
cuestiones y un cambio de actitud de algunas personas.

Para participar en la asociacion nosotros tenemos que empezar
desde abajo, aprendiendo primero a saber hablar en publico y a

saber contar y defender nuestros intereses.

Nos parece importante que nuestras sugerencias y nuestras pro-
puestas de mejora de los talleres se tengan en cuenta.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Sefalada la necesidad de fomentar la participacion, las personas
con paralisis cerebral ponen el foco en la otra cara de la moneda,
y se reprochan a si mismas el excesivo conformismo con la situa-
cion y la pasividad en la conquista de sus derechos.

En este punto, ademas, ponen de manifiesto la complejidad que
conlleva el disefio y realizacién de actividades y servicios, por lo
que la cultura de la participaciéon debe compatibilizarse con la
del consenso y la adaptacion a los recursos disponibles.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Facilitar nuevas formas de expresar demandas o hacer pro-
puestas para las personas que no puedan hacerlas, tengan difi-
cultades para comunicarlas o que les cueste por timidez o ver-

guenza.

Un lugar como punto de encuentro diario entre los usuarios
adultos (sobre todo del servicio de residencia) y todos los familia-
res que acuden a la asociacion, principalmente en horario de
tarde, para que en vez de quedarse esperando en la sala de espe-
ra ese tiempo de espera estén con nosotros, conociéndonos mejor

y de esa manera romper miedos, barreras.

Hay actividades que no nos gustan pero no decidimos nada.
Somos conscientes de que es complicado organizar y planificar las
actividades y talleres del centro. Somos muchos, no pueden hacer
talleres a la carta para cada uno de nosotros, eso lo entendemos,
pero si deberian preguntarnos qué es lo que nos gusta y pla-

nificarlo con nosotros.

Poco a poco esto estd cambiando y se estd empezando a respetar

nuestra opinion.



4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Venimos a un sitio donde te lo dan todo hecho y no te preocupas
de mas.

...nos da miedo enfrentarnos a los trabajadores, y no deberia ser
asi. Hay mucho conformismo por nuestra parte.

Nuestra implicacion deberia ser mayor, ya que por nuestra parte
hemos delegado nuestra responsabilidad en nuestras familias y aso-
ciacion, y estos a su vez no nos han fomentado esta participacion.

Nos gustaria que [nuestra participacion] fuera mas activa y
motivante, y poder hacer mads cosas que nos satisfagan y que nos
hagan tener mds ilusion. Sabemos el esfuerzo que supone a
muchos de nuestros comparieros realizar ciertas actividades [...]
pero este esfuerzo compensa. Mejorar la comunicacion, entre
todos, y que todos pongamos de nuestra parte para que todo
salga adelante, hay que saber trabajar en equipo y responder a

nuestro compromiso de trabajo.
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Una herramienta fundamental para facilitar la participacion en
asociaciones y centros es la adaptacion de los tiempos, tanto
en conversacidbn como en cualquier otro contexto, que permitan
establecer una comunicacion completa, sea esta fluida o no.

La implementacion de una cultura de la participacién en las
organizaciones conllevara cambios. A este respecto hay dos
elementos aparentemente contradictorios pero relacionados,
que conviene tener en cuenta: por una parte, existe una per-
cepcién generalizada de que las actividades resultan a veces
rutinarias y repetitivas, pero por otra parte, los cambios
deben realizarse con la suficiente informaciéon, consenso y
antelacion.

Las personas con paralisis cerebral rechazan marcadamente el
trato infantil o escolar que reciben en ocasiones. Potenciar su
participacién en la planificacion de su vida y en la gestién de
los centros implica tratarles como adultos, pues de lo contra-

rio nunca se respetaran sus opiniones y decisiones.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Que nos dediquen un poco mds de tiempo cuando tenemos una
preocupacion o una duda.

Que tengan mds paciencia a la hora de comunicarnos con los
profesionales, necesitamos tiempo para expresarnos.

Pues a mi si que me gustaria cambiar de actividad y no hacer
siempre cestas.

Que nos den toda la informacion y que se nos explique bien, y
que vayamos registrando [todo] por escrito, para que no tenga-
mos ninguna dificultad en recordarlo.

También pensamos que se nos deberian explicar mas veces los
cambios que se realizan en la organizacion del dia a dia.

Los servicios tienen que estar pensados para personas mayores

Y no para nifos.

Queremos que si se nos tiene que corregir algo (nosotros tam-
bién nos equivocamos), se haga con respeto y en privado (que
nunca se usen amenazas como el registro en el parte).



4 - LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

Tenemos que poder decidir cuestiones de personas mayores:
como cuando nos acostamos, qué actividades hacemos, las sali-
das de ocio en las que queremos participar o si queremos tener

pareja o no.
Hacer actividades de personas mayores.

Queremos recibir servicios que me faciliten tener una vida mas

autonoma y de persona mayor.
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Claves para facilitar la participacién en el diseiio de las actividades de
los centros, la gestion de las entidades y la elaboracion de los servicios
prestados

Tomar en cuenta opiniones, necesidades y preferencias de las perso-
nas con paralisis cerebral desde el disefio hasta la puesta en marcha
de las actividades.

Generar una cultura de la participacion, de manera transversal, en el
disefio y gestion de actividades y servicios.

Crear canales formales de comunicacién e intercambio de informa-
cion en los centros y servicios.

Poder decidir de manera consensuada las actividades diarias de los
centros: horarios, comidas, actividades...

Consensuar medidas en cualquier ambito del disefio y gestion de acti-
vidades y servicios.

Priorizar la participacion en las areas trascendentes de la vida diaria.

Aceptar e impulsar, sin juzgar, las preferencias y opiniones de las per-
sonas con paralisis cerebral.

Generar estrategias crecientes de participacién adaptadas a todas las
actividades y todas las personas, con los ajustes precisos segun los
recursos disponibles.

Ofrecer soporte a aquellas personas que por sus limitaciones tengan
alguna dificultad para expresar sus opiniones y/o llevar adelante sus
decisiones.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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Favorecer y anticipar los cambios.
Ofrecer actividades pensadas y disefiadas para personas adultas.

Contar con apoyo para garantizar la presencia y participacion de todos
en reuniones.

Crear espacios para la participacion de las personas con paralisis
cerebral en, al menos, algunas de las reuniones de los profesionales
de los centros.

Adaptar el tiempo individualmente para poder hablar de las cuestio-
nes que les preocupan o simplemente poder plantear sus dudas.

Tratar desde la maxima confidencialidad los registros utilizados en los
centros, los cuales tienen que estar destinados a la mejora del funcio-
namiento de los centros o servicios.

Apoyo entre iguales.



5 - EXPERIENCIAS Y BUENAS PRACTICAS EN LOS SERVICIOS ASPACE

Las mas de 80 entidades ASPACE que componen Confederacion ASPACE cuentan con
distintas experiencias a la hora de impulsar la participacién activa de las personas
con paralisis cerebral. En esta seccion y a titulo ilustrativo, se presenta una pequefia
muestra de algunas de las iniciativas mas destacadas.

TRABAJANDO LOS VALORES ETICOS Y SOCIALES
Escuela de educacién especial AREMI Lleida

Este centro, gestionado por AREMI Lleida, cuenta con una "accién tutorial" que tiene
como objetivo trabajar la educacién en valores éticos y sociales, con recursos y pro-
puestas motivadoras para fomentar la participacion y reflexion de sus alumnos. Los
destinatarios son alumnos con paralisis cerebral de entre 14y 20 afios.

MOTIVOS DE EXITO
Creacion de un buzon de sugerencias para todos
los integrantes de los grupos de trabajo.
Sesiones de trabajo realizadas en horario
escolar.

Estas sesiones estan organizadas dentro del horario escolar y son un espacio para
conversar sobre dudas y conflictos acontecidos en el centro y plantear propuestas.
Para ello, ademas, se ha habilitado un “Buzén de sugerencias” donde los alumnos
del aula, el tutor del grupo y los profesionales que interactlan con él puedan plan-
tear propuestas.

Después de comentar, hablar y/o solucionar los temas o cuestiones a tratar se plan-
tea algun ejercicio o practica en la que se pueda hacer una conexién con la propia
vida de los adolescentes del grupo.

Estas sesiones han permitido el desarrollo y afianzamiento de las capacidades del
alumnado fomentando habilidades personales, sociales, comunicativas, cognitivas,
civicas y la formacion en valores. Ademas, se ha conseguido potenciar la participa-
cion de los alumnos en todos los ambitos de su vida adulta mediante la autonomia
personal y social, asi como el fomento de la adquisiciéon y desarrollo de habitos y
destrezas académico-funcionales y creativas.

Contacto:
www.|leidaparticipa.cat/aremi
aremi@aremi.info
973-264-644

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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UN MODELO INCLUSIVO EN LA PLANIFICACION VITAL INDIVIDUAL
Servicio de adultos de ASPACE Guipuzcoa

Este servicio, que cuenta con mas de 35 afios de trayectoria, esta compuesto por nueve
centros distribuidos a lo largo de la provincia, para atender a 241 personas con parali-
sis cerebral mayores de 21 afios con diversas necesidades de apoyo, siendo en su mayo-
ria personas con grandes necesidades de apoyo en todos los ambitos de su vida.

MOTIVOS DE EXITO
Trabajo en parejas en grupos heterogéneos e
inclusivos.
Planificacidon integral en todos los ambitos de la
vida de cada persona.
Designacion democratica de delegados que
participan en asambleas.

La filosofia de este servicio estd basada en ir construyendo un modelo inclusivo,
en el que todos, desde la realidad de cada persona, puedan participar de la organi-
zacion y las actividades laborales y de vida reales y Utiles que sirvan para ir adqui-
riendo y desarrollando aprendizajes significativos que mejoren, dignifiquen vy
empoderen la vida de cada persona, capacitando para adquirir los mayores grados
de autonomia y toma de decisiones personales.

Para esto, cada persona tiene su propia planificacién realizada conjuntamente por
los propios usuarios en colaboracién con los profesionales y las familias. El funcio-
namiento del servicio tiene elementos a destacar, como puede ser el trabajo en

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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parejas (profesional-usuario, usuario-usuario), en una situacién de paridad, dentro
de grupos heterogéneos. Esta planificacion es integral en todos los ambitos de la
vida de cada personay se evalla anualmente por los profesionales y la persona con
paralisis cerebral, realizando reuniones periddicas con las familias.

Mensualmente se realizan seguimientos de los objetivos a conseguir, introduciendo
las modificaciones que se consideran necesarias y que seran propuestas como obje-
tivos en la nueva planificacion. En las reuniones con las familias se da cuenta de las
actividades, novedades, puntos de interés, etc... de cada centro, en la que participan
las personas con discapacidad, los profesionales y las propias familias.

Asimismo, se realiza una asamblea mensual en la que los usuarios presentan temas
de funcionamiento del grupo. Cada centro cuenta con un delegado, tesorero y
secretario elegidos democraticamente cada cuatro afios, que son los representan-
tes del grupo. El delegado, como maximo representante de cada centro se relne
conjuntamente con el resto de los delegados de los demas centros, y junto con un
responsable de centro, se tratan temas de interés comun y temas de cada centro,
que sirven para ir evaluando el funcionamiento del servicio y como foro donde plan-
tear los temas a trasladar a la junta directiva.

También se realiza anualmente una auditoria externa en la que se evaltia conforme
ala Norma ISO 9001-2008 el grado de cumplimiento de los programas.

Contacto:
www.aspacegi.org
aspace@aspacegi.org
943-216-766



PROYECTO EN VOZ ALTA - EVA
ASTRAPACE Murcia

EVA es un programa que proporciona a las personas con paralisis cerebral del centro
de dia y del servicio de empleo de ASTRAPACE Murcia los recursos y estructura nece-
sarios para su empoderamiento, plena integracion, participaciéon y toma de decisiones
en actividades asociativas.

El proyecto comenzdé con la participaciéon de varios usuarios en las reuniones que rea-
lizaban los profesionales del equipo multidisciplinar del centro de dia. En ellas apor-
taban comentarios y opiniones que ayudaban a la planificaciéon y funcionamiento del
centro.

MOTIVOS DE EXITO
Participacion de los usuarios en las reuniones de
los profesionales.
Gestion conjunta de todas las areas de la
entidad.
Creacién de canales de comunicacion entre
profesionales y usuarios.

Se trata de un proyecto que fomenta la participacién activa en la toma de decisiones
relacionadas con cualquier ambito de la asociacion: funcionamiento, servicios, even-

tos, planificacién, etc... Tiene como objetivos:

Conseguir el empoderamiento y la participacion de los usuarios en la asociacién.

Dotar de herramientas para que los usuarios tomen decisiones y realicen activi-
dades relacionadas con la dinamizacion asociativa.

Favorecer la autodeterminacién de los usuarios.

El proyecto se basa en el trabajo en equipo y el debate como principales formulas
metodoldgicas. Esto implica el aprendizaje y desarrollo de técnicas de dinamica de
grupos, negociacion, resolucion de conflictos, comunicacion, habilidades sociales,
etc...

Otro aspecto importante es el desarrollo de cuestionarios y formularios de observa-
cién que permitan obtener la informacion necesaria para tratar los diferentes temas.
También se utilizan vias de comunicacién con los grupos de autogestores y los profe-
sionales, a través de la coordinacion y la direcciéon del centro.

Contacto:
www.astrapace.org
info@astrapacemurcia.org
968-340-090
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TRANSICION DE UN MODELO REHABILITADOR A OTRO INCLUSIVO
Centro de Dia de ASPACE Sevilla

El centro de dia de ASPACE Sevilla inici6 su servicio en 1989 y atiende a personas
adultas mayores de 18 afios con paralisis cerebral, con muchas necesidades de
apoyo para las actividades de la vida diaria (dependencia Grado 3).

Este servicio ha pasado de un modelo rehabilitador de atenciéon a un modelo de
inclusién social, donde no se excluye a nadie, sino que participan todos juntos en
las actividades del dia a dia, se organizan los grupos en base a criterios heterogé-
neos y se aprovecha esa diversidad para avanzar y trabajar juntos. Cada persona
aporta en funcion de sus capacidades y posibilidades, colaborando con los compa-
fieros y apoyando las necesidades de los demas. En este proceso de cambio ha sido
muy importante la colaboracién de entidades con amplia experiencia, como ASPA-
CE Guipuzcoa.

El funcionamiento del Centro de Dia establece:
Protocolo de Acogida y Adaptacion de las personas usuarias al Centro.

Protocolo de Atencién Integral.

El servicio cuenta con la participacion de las personas usuarias en las tareas diarias,
creando grupos heterogéneos fomentando el apoyo entre iguales. También se
cuenta con el recurso de la “pareja” que permite que dos personas se comple-
menten y de esta forma pueden realizar una actividad que si tuviesen que realizar-
la solos no podrian.

CIUDADANIA ACTIVA ASPACE
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MOTIVOS DE EXITO
Trabajo en parejas en grupos heterogéneos e
inclusivos.
Secuenciacion y divisidén de las tareas para
fomentar la autonomia.
Designacion democratica de delegados que se
reunen con la direccion.

Se establece una secuenciacion de las tareas para favorecer la participacion y el
desarrollo de la autonomia, ya que se facilita el aprendizaje de la tarea por partes,
y ademas, la persona hace de manera auténoma la fase de la actividad para la que
tiene una mayor capacidad.

El centro de dia cuenta con representantes (delegado, subdelegado y vocal) de
cada médulo (compuesto por entre 20 y 25 personas), elegidos democraticamente
cada cuatro afios y que tendran la responsabilidad de atender las necesidades que
le planteen en los grupos y trasladarlas en las reuniones de representantes con la
direccion. Cuentan con un monitor de apoyo para organizar reuniones y llevar a
cabo las tareas propias de sus funciones.

Contacto
www.aspacesevilla.org
aspacesevilla@telefonica.net
955-675-591



LA CASA DE LOS USUARIOS malizado posible, es decir, siempre que se pueda y las caracteristicas del usuario
Residencia de ASPACE Huesca lo permitan, él mismo realizara estas tareas, cuando no sea posible se contara

~ . . . . L con apoyo y siempre teniendo en cuenta sus gustos, ritmos y apetencias.
Con nueve afios de trayectoria, la residencia proporciona un servicio integral a las

personas, democratico, adaptado, tranquilo y social. En la residencia se realizan acti- 2. Atencién al bienestar. La participacion de todos los usuarios en una reunion

vidades encaminadas a desarrollar la autogestién de cada usuario, teniendo en semanal, cada uno en la medida de sus posibilidades, recoge los estados de bienestar

cuenta sus capacidades. No en todos los casos los usuarios pueden expresar de de las distintas actividades que se realizan. Las opiniones se realizan de forma

forma clara sus apetencias, gustos o deseos. Es por ello que los trabajadores se han general: (qué opinas tu?, ;qué crees que opina tu compafiero que no puede

formado en distintas herramientas como pueden ser medios de comunicacién hablar?... El caracter solidario de este apartado intenta no dejar aislado a ningn

alternativos, estimulacion basal, técnicas de modificaciéon de conducta, escalas de miembro de la residencia, y de esta manera utilizar la capacidad de observacion

observacién y valoracién, etc... Se atiende a 20 personas con paralisis cerebral. de los usuarios.
i 3. Atencion social y de las familias. Al ser una residencia de caracter abierto (las fami-
MOTIVOS DE EXITO lias y amigos de los usuarios pueden entrar y salir de 10 de la mafiana a 9 de la
Formacion especfﬁca de los profesiona les en noche cuando quieran) hace que el nimero de personas con las que los usuarios

interactlan sea mucho mayor. Debido a ello, se dedican todos los espacios de

métodos de apoyo alternativos.
Residencia abierta a familiares y amigos de los
usuarios, que cuentan con espacios compartidosy

ASPACE Huesca para que puedan estar a solas o acompafiadas por el resto del
grupo. Las compras de alimento, las salidas por la ciudad, la participacion en acti-
vidades de la entidad y demas actividades sumergen a las personas con paralisis

prlvaqos° ) cerebral en la participacién e inmersion social necesaria.
Reun |qnes semanales para conocer el bienestar de El concepto de residencia dentro de ASPACE Huesca es la de "la casa de nuestros usua-
los residentes. rios". A partir de esta idea general se derivan todas las demas: el respeto a la intimi-
Las personas con pa ralisis cerebral realizan sus dad, a sus enseres, a su alimentacion, al ambiente que les rodea, la disposicién del mobi-
actividades dia I’iaS, reSpetandO SusS ritmos Yy liario, las actividades a realizar. El servicio cuenta con la certificacion EFQM 200+.
capacidades.
Contacto
www.aspacesevilla.org
Cuentan con un manual de buenas practicas que incluye tres grandes bloques: aspacesevilla@telefonica.net
1. Laatencién a las actividades de la vida diaria. Se procura que todo a aquello 955-675-591

que tiene que ver con el vestido, aseo, alimentacién, descanso, etc... sea lo mas nor-
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24 HORAS AL SERVICIO DE LAS PERSONAS
AVAPACE TARONGERS - BALADRE

El servicio de vivienda accesible 24 horas comenzé su andadura en 2009 para 26
personas con paralisis cerebral. Los principios basicos del servicio son: la adaptabi-
lidad a las necesidades y deseos de las personas, el respeto a las preferencias asi
como generar oportunidades de eleccién para una vida plena.

MOTIVOS DE EXITO
Las personas con paralisis cerebral disefian su
planificacion vital y realizan sus tareas diarias.
Reuniones semanales del equipo técnico para
conocer el bienestar de los residentes.
Participacion directa de los usuarios en el
consejo del centro.

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

El proyecto de futuro: se disefian planes esenciales de vida que reflejan los inte-
reses y deseos de las personas con paralisis cerebral. Una vez a la semana o quin-
cenalmente, seglin necesidades, se realiza una reunién con miembros del equipo
técnico para revisar las acciones para llevar a cabo este plan esencial. También se
mantiene el vinculo familiar y existe coordinacién con la familia por parte del técni-
co referente y la direccion del servicio.

La gestién del dia a dia: ademas de las actividades basicas de la vida diaria, las per-
sonas con paralisis cerebral también deciden otro tipo de tareas: ir a la peluqueria,
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solicitar el servicio puerta a puerta de la Empresa Municipal de Transportes, apun-
tarse a cursos, decorar las habitaciones y proponer la decoracién en las zonas
comunes, etc... También se plantean y desarrollan proyectos que se llevan a cabo
dentro del servicio y se realizan cursos en la Universidad Popular, en la Escuela Para
Adultos y en el Centro de Informacion Juvenil.

Las acciones sociales: se realizan charlas de difusion para dar a conocer la parali-
sis cerebral en institutos, universidad, colegios, en funcion de las solicitudes (como
minimo una al mes y como maximo cinco), también las personas con paralisis cere-
bral dirigen y presentan un programa de radio semanal en coordinacién con la
Universidad Politécnica de Valencia. Asimismo, se dispone de un grupo de artes
escénicas que realiza representaciones en eventos sociales, y un grupo de trabajo
que muestra el turismo accesible de la ciudad de Valencia y su entorno, que se da a
conocer a través de un perfil de Facebook y de un blog.

La asociacion: el servicio cuenta con dos personas con paralisis cerebral que parti-
cipan en el consejo del centro, trasladando inquietudes a la asociacién. Estas cues-
tiones han sido tratadas previamente en el espacio semanal del que se dispone y en
el que se siguen generando propuestas de participacién.

Cabe destacar que el servicio dispone de una soélida estructura dentro de un siste-
ma de gestién que estad en constante revision y mejora continua. Como mecanismo
mas especifico anualmente se realiza una medicion de la satisfaccién, tanto de los
usuarios, como de sus familias.

Contacto:
www.avapace.org
asociacion@avapace.org
963-604-437



EL PLAN INDIVIDUAL DE APOYO COMO EJE CENTRAL

Centro ocupacional APACE Toledo

Los 44 usuarios del centro ocupacional son personas adultas con paralisis cerebral que
presentan necesidades de apoyo. El objetivo del centro es mejorar su calidad de vida
fomentando su desarrollo integral y potenciando sus capacidades, con el fin de conse-
guir un mayor grado de autonomia personal y social que posibilite su integracién social

y laboral, como sujetos activos de derechos y deberes.

Las personas usuarias del centro ocupacional desempefian su labor en cuatro talleres. Depen-
diendo de sus capacidades y destrezas, la persona estara incluida en uno u otro taller.

MOTIVOS DE EXITO
Planes individuales de apoyo para cada usuario.
Creacion de indicadores para medir el grado de
consecucion de los objetivos.
Objetivos y metas establecidos por la propia persona
con paralisis cerebral.
Reuniones mensuales para el seguimiento de
objetivos y la creacion de los apoyos necesarios.

El centro ocupacional parte de la premisa de que todas las personas son diferentes y por
ello se trabaja en base a que cada persona tiene necesidades distintas, lo que obliga a pro-
porcionar también apoyos distintos. Se parte de los conocimientos y capacidades previas
de los usuarios y se establecen planes individualizados de apoyo adaptados a sus nece-
sidades, llevando a cabo una respuesta formativa y ocupacional lo mas adaptada posible
y de calidad.

La persona usuaria esta presente en el proceso de elaboracion de su plan indivi-
dualizado de apoyo en el que la propia persona establece sus objetivos y metas, de
tal forma que cada persona con discapacidad, partiendo del reconocimiento de sus posi-

bilidades y capacidades, de los datos mas relevantes de su viday de sus redes sociales de
apoyo, pueda ampliar sus relaciones, incrementar su presencia activa y valorada en la
comunidad y generar imagenes de futuro que sean significativas para él o ella, de forma
que orienten su vida y la desarrollen manteniendo el control sobre la misma.

Cada persona tiene una figura de referencia dentro de los profesionales del centro. Se
ha procurado respetar afinidades y el ajuste maximo posible, no obstante, se admiten
cambios si asi se demanda por cualquiera de las partes. Dicha figura se encarga de coor-
dinary velar por los intereses de la persona, ejercer de guia en el proceso de la creacion

y seguimiento del plan de apoyos.

Se realiza un trabajo previo con la persona para explicar en qué consiste su plan individual
de apoyo, cual es su funcién e ir perfilando los objetivos. Aunque existe un guion de trabajo,
no es algo fijo. Ademas se informa a la familia y se la solicita que elabore peticiones.

Normalmente a principio de mes, la persona, su familia y el grupo de apoyo del centro
realizan una reunién, coordinada por la figura de referencia, y se plantean los objetivos
a conseguir a medio, corto y largo plazo. Tras dicha reunién, se buscan los medios para
conseguir los fines planteados, a través de los distintos programas, talleres y areas de
trabajo que se tienen en la asociacién para contar con los apoyos necesarios; si no exis-
tiesen, se crean o modifican los que ya se tienen. Por ejemplo, dentro del grupo de
"Habilidades Sociales" puede acudir una persona que no tenga ninguna carencia en
competencias sociales pero que pretenda reafirmar su valia, pudiendo, por ejemplo,
actuar como capacitador de los compafieros, ejerciendo de coterapeuta.

Para cada plan individualizado de apoyo se crean una bateria especifica de indicadores y cues-
tionarios para evaluar el grado de consecucion de los objetivos planteados por la persona.

Contacto:
www.apacetoledo.org
gerencia@apacetoledo.org
925-234-023
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VIVIENDA DOMOTIZADA PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD FiSICA
Estudios ASURA (Madrid)

En el afio 2005 se inauguraron los Estudios ASURA, un servicio residencial para 45 per-
sonas que cuenta con una serie de caracteristicas innovadoras con respecto a otras:

Se trata de una vivienda propia que cuenta con todos los servicios comunes
necesarios para cubrir las necesidades de personas con discapacidad.

El complejo dispone de una serie de servicios a los que puede optar el usua-
rio en funcién de sus necesidades: atenciéon médica, restauracion...

Hay un programa de ocio comun para todos los residentes, tanto los dias de
diario como los fines de semana.

Se lleva a cabo un programa de ocio y formacion individualizado con tutores
que supervisan la realizacion.

Las visitas de amigos y familiares son habituales, o que favorece la comunicacién
y el contacto permanente de los residentes con las familias y profesionales.

Es una vivienda totalmente accesible y domotizada.

MOTIVOS DE EXITO

Viviendas accesibles y domotizadas para garantizar

la autonomia plena.

Asambleas quincenales para tratar la convivencia y

las incidencias del centro.
Estudios individuales que fomentan la vida
independiente.
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Este nuevo enfoque de vivienda combina la vida en un estudio individual, disefiado
para que el usuario disponga de la maxima autonomia personal, con la disposicion
de zonas comunes, en las que se llevan a cabo los siguientes servicios:

Actividades de Desarrollo Personal:

Desenvolverse en su habitacion.

Habilidades basicas de autocuidado.
Actividades de Desarrollo Social:

Convivencia.

Organizacion del tiempo de libre.

Desarrollo de habilidades de Autonomia Social.

Los espacios individualizados estan formados por los propios estudios, cada uno de
los cuales consta de una habitacién y un cuarto de bafio, donde el usuario dispone
de los medios adecuados para desarrollar su vida lo mas plena posible. En las zonas
comunes pueden desarrollar actividades que hacen posible una vida normalizada y
de calidad. Cuenta con comedor, cafeteria, biblioteca, salones, sala de atencién
especializada, cocina, almacén, despacho médico, despacho de direcciéon y zonas
ajardinadas y deportivas.

En cuanto a la participacion en el servicio, se organizan asambleas cada 15 dias con
todos los residentes, donde se tratan temas de interés general, asi como incidencias
del dia a dia.

Contacto:
www.asociacionadamar.org
info@asociacionadamar.org

913-002-140



LA CREACION COMO FORMA DE PARTICIPACION
ASPACE Coruia

ASPACE Corufia realiza distintas actividades relacionadas con la participaciéon y pre-
sencia de las personas con paralisis cerebral:

La Radio de los Gatos. La Radio de los Gatos lleva en funcionamiento desde 2011,
y en ella participan 16 usuarios con paralisis cerebral del centro de dia y la resi-
dencia de la asociacién. Los propios usuarios elaboran los contenidos y realizan
el programa en directo cada semana. La Radio de los Gatos mejora el conoci-
miento de la realidad de las personas con paralisis cerebral fuera de la asocia-
cién, mejora aspectos socioeducativos ligados al desarrollo del programa, traba-
ja dindmicas en grupo, organiza el trabajo y mejora el uso del ordenador y de las
tecnologias.

Apoyo al voto. Coincidiendo con el periodo electoral de 2015, se realizaron una
serie de actividades encaminadas a que, aquellos usuarios que juridicamente
estaban capacitados para el ejercicio del voto pudieran participar en las eleccio-
nes conociendo el contenido de los programas electorales de los partidos. Como
complemento a todo ello, las personas con paralisis cerebral invitaron a los can-
didatos de la localidad a un encuentro con ASPACE Corufia para conocer el cen-
tro y poderles entrevistar.

MOTIVOS DE EXITO
Objetivos y metas establecidos por la propia
persona con paralisis cerebral.
Las personas con paralisis cerebral realizan sus
actividades diarias, respetando sus ritmosy
capacidades.
Actividades cotidianas y reales con incidencia
social.

Revista 'A Nuestro Rollo'. La revista, creada en 2013, la compone un grupo de 10
usuarios con buen nivel cognitivo, quienes eligen los temas a tratar y desarrollan
los contenidos. Esta iniciativa estimula la habilidad expresiva de los usuarios a
través de la produccién de su propia informacion, fomenta la libertad y capaci-
dad de expresién, respeta la integridad de los demas y potencia la autonomia y
la creatividad.

Conoce ASPACE. Los usuarios plantearon como objetivo prioritario de su activi-
dad diaria trabajar sobre la discriminacion sufrida por parte de la sociedad moti-
vada, aparentemente, por una falta de conocimiento sobre la paralisis cerebral.
Para atajar esta situacion se organizaron visitas a la entidad guiadas por las pro-
pias personas con paralisis cerebral.

Contacto:

WWW.aspacecoruna.org
aspacecoruna@aspacecoruna.e.telefonica.net
981-610-312
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HUERTO ECOLOGICO PARTICIPATIVO

UPACESUR EDUCA MOTIVOS DE EXITO

En 2013 se puso en marcha esta iniciativa lamada "Nuestra Tierra nos da de comer", un Tra baJO en eq ul pO: usuari OS_fa mi | 1as-vecinos-

huerto ecoldgico donde las personas con paralisis cerebral se encargan de buscar la pl’OfGSiOﬂ&'ES.

informacion de los productos tipicos de la zona y de los utensilios y necesidades para Inmersidn en la cultura local.

poder cultivarlos con el apoyo de familiares, vecinos, amigos y profesionales. El trabajo Fomentar |OS prl Nci piOS de igua|dad, pa rtici pacién
de estos ultimos consiste en facilitar los medios y las adaptaciones necesarias para el y solidaridad.

correcto desarrollo del proyecto. Tras la tarea de informacion, los propios usuarios se
encargan de la preparacion del terreno, abonado, cuidados, riego y desbrozado, asi como
de la posterior recogida de los productos. Las frutas y verduras se reparten entre todos
los compafieros para fomentar la inclusién de las personas que por sus mayores limita-
ciones fisicas no puedan participar. Otra parte de los productos queda para el taller de
cocina, en el que los profesionales ensefian a preparar distintos tipos de comidas.

Contacto:
Www.upacesur.org
info@upacesur.org
856-055-305
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Entidades ASPACE

ANDALUCIA: ASPACE ANDALUCIA - ASPACEHU HUELVA - ASPACE JAEN - ACPACYS
CORDOBA - ASPACE GRANADA - ASPACE ALMERIA - AMAPPACE MALAGA - UPACE
JEREZ - UPACE SAN FERNANDO - ASPACE SEVILLA - ARAGON: ASPACE ARAGON -
ASPACE ZARAGOZA - ASPACE HUESCA - ASTURIAS: ASPACE ASTURIAS -
ASOCIACION NORA - BALEARES: ASPACE BALEARES - CANARIAS: ASPACE
CANARIAS - CANTABRIA: ASPACE CANTABRIA - CASTILLA LA MANCHA: ASPACE
CASTILLA LA MANCHA - APACEAL ALBACETE - ASPACECIRE CIUDAD REAL - APACE
TALAVERA - APACETOLEDO - FUNPACE TOLEDO - CASTILLA'Y LEON: ASPACE
CASTILLA Y LEON - ASPACE AVILA - APACE BURGOS - ASPACE SALAMANCA - ASPACE
SEGOVIA - ASPACE SORIA - ASPACE VALLADOLID - SANAGUA ASPACE ZAMORA -
ASPACE LEON.-ASPAGEPALENGIA~CATALUNA: FEPCCAT - ASPACE BARCELONA -
ESCLAT BARCELONA - APRODISCA MONTBLANC - AREMI LLEIDA - MIFAS GIRONA -
INSTITUCIO BALMES - FUNDACIO CATALANA GUIMBARDA - APPC TARRAGONA -
ASSOCIACIO L'ESPIGA - NEXE FUNDAGIO:-.FUNDACIO EL MARESME -
EXTREMADURA: ASPACE EXTREMADURA - ASPACE CACERES - ASPACEBA BADAJOZ -
GALICIA: ASPACE GALICIA=ASPACE. CORUNA - AMENCER PONTEVEDRA - APAMP
VIGO - MADRID: ASPACE MADRID - FUNDACION ANA VALDIVIA - FUNDACION
BOBATH : FUNDACION SOBRE RUEDAS - EL DESPERTAR - FUNDACION NUMEN -
ATENPACE - ASOCIACION ACUARIO - FMDPC - FUNDACION AENILCE - MURCIA:
ASTRAPACE MURCIA - NAVARRA: ASPACE NAVARRA - PAIS VASCO: ASPACE PAIS
VASCO - ASPACE BIZKAIA - ASPACE ALAVA - ASPACE GUIPUZCOA - RIOJA: ASPACE
RIOJA - VALENCIA: ASPACE COMUNIDAD VALENCIANA - ASPROPACE CASTELLON -
AVAPACE VALENCIA - APCA ALICANTE

CONFEDERACION
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