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Cortometraje “Mi PC. No es un ordenador”

Soy Oscar, tengo 31 afios

y tengo paralisis cerebral.

Las personas con paralisis cerebral

queremos tener autodeterminacion.

Autodeterminacion quiere decir

r

rem rn r i
que queremos ser Nnosotros un cortometraje es

| mamos | ision 1
0s que tomamos las decisiones una peI|cuIa que

f nan ras vi .
que afectan a nuestras vidas dura menos de 30

El cortometraje minutos.
\.

"Mi PC. No es un ordenador"

trata sobre lo que pensamos 4
. Para leer un cédigo
las personas con paralisis cerebral
) QR necesitas una
y cdmo se nos puede ayudar
. aplicacién especial
a tener autodeterminacion.

en el movil.
Para mucha gente,
PC quiere decir ordenador. -
Pero para mi,
coédigo QR

PC quiere decir paralisis cerebral.

Puedes ver el cortometraje
si pinchas en este cédigo QR

o si lo lees con tu movil.
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Presentacion

Confederacién ASPACE es la unién
de las entidades de atencion
a las personas con paralisis cerebral

en Espanfa.

La Red de Ciudadania Activa de ASPACE
es un servicio
que busca mejorar la autodeterminacion

de las personas con paralisis cerebral.

Este documento es una guia que ha hecho
la Red de Ciudadania Activa de ASPACE
para mostrar lo importante

que es la autodeterminacion

en la vida de las personas con paralisis cerebral.

Para eso, hemos preguntado

a 400 personas con paralisis cerebral

que forman parte

de la Red de Ciudadania Activa de ASPACE
sobre la autodeterminacion

en los ambitos mas importantes de sus vidas.

En la guia hay opiniones reales

de personas con paralisis cerebral

y de expertos,

que no hemos adaptado a Lectura Facil

para conservar las palabras de cada persona.

4 )
Un ambito es una

parte de la vida de
una persona. Por
ejemplo, el ambito

familiar.

\. J
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Confederacion ASPACE agradece su colaboracion
a las 400 personas con paralisis cerebral
y a los expertos

que han participado en esta guia.
Los expertos son:

® Lourdes Monfuto.
Experta en la autodeterminacion
y la autogestion de las personas
con paralisis cerebral.
Trabaja con ASPACE en Granada.

® (CarlosdelaCruz.
Vicepresidente de la asociacion
Sexualidad y Discapacidad
y director del Master Oficial de Sexologia

de la Universidad Camilo José Cela.

® Antonio Bordes.
Responsable del Centro de Adultos UPACE,
que es la asociaciéon "Union de Paralisis Cerebral”

y esta en San Fernando, Cadiz.

® Pilar Aimendariz.
Responsable del Servicio de Integracién Laboral

de personas con discapacidad de ASPACE Navarra.

® Conrado Salinas.
Coordinador del Servicio de Ocio
de ASPACE Huesca.
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r
La autogestion es la

capacidad de una
persona o de un
grupo de personas

para organizarse de

manera autdbnoma.
\_

\

J

f
El vicepresidente de

una asociacion es la

persona que hace las
tareas del presidente
cuando el presidente

no esta.

\.

\
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1. Introduccion

Vida independiente
y calidad de vida

Hay varias maneras de ver la discapacidad.
Una de esas maneras es

el modelo social de la discapacidad.

Este modelo dice que la discapacidad
depende de las barreras

y de los apoyos de su entorno.

Esta manera de ver la discapacidad
facilita que las personas con paralisis cerebral

tengan inclusién en la sociedad.

Las personas con paralisis cerebral

tienen derechos reconocidos por la ley.

También tienen la obligacion

de participar en la sociedad.

Por ejemplo, con el trabajo,

los estudios y la cultura.

Ciudadania activa ASPACE

Un modelo es una
manera de
interpretar una
situacion o la
realidad de un

colectivo.

~\

J

\.

El entorno son los
lugares, los objetos y
las personas que ves
en nuestro dia a dia.
Por ejemplo, tu
barrio, las escaleras
de tu centroy tu

familia.

\
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Para que se respeten
los derechos y obligaciones
de las personas con paralisis cerebral,

es necesario:

® Dar apoyos adecuados
en cada momento de la vida,

segun las necesidades de las personas.

® Conseguir inclusion social
para que las personas con paralisis cerebral
tengan derechos y deberes reconocidos

en todos los ambitos publicos.

® \Verlas capacidades de cada persona

desde un punto de vista inclusivo.

Pensar que las personas

con paralisis cerebral

son diferentes al resto de las personas

y no pueden decidir por si mismas,

provoca que las personas con paralisis cerebral
estén invisibilizadas

y tengan menos interés

en tener una vida autébnoma.
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-
Los ambitos publicos

son los lugaresy las
instituciones donde
se tratan temas que
afectan a toda la

sociedad.

Los ambitos publicos
son el politico, el
social, el cultural y el
juridico,

gue trata los temas

de laJusticia.

\.

\

-
La sociedad

invisibiliza a las
personas con
paralisis cerebral,
quiere decir que no
las tienen en cuenta
para tomar
decisiones que
afectan a susvidasy
alresto de la

sociedad.

\.
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Para tener autodeterminacion,
las personas con paralisis cerebral

necesitan el apoyo de su familia,

sus amigos y todas las personas de su entorno.

También necesitan posibilidades de accion.
Es decir, opciones diferentes

para elegir lo que quieren hacerylo que no.

La sociedad debe conocer
las capacidades y las necesidades de apoyo

de las personas con paralisis cerebral.

De esta manera,
se puede mejorar la realidad diaria

de las personas con paralisis cerebral.

La paralisis cerebral no se puede curar,
pero con la atencién adecuada

la persona puede tener una vida plena.

La paralisis cerebral afecta a cada persona
de manera diferente
segun las causas de la paralisis cerebral

y de los apoyos que recibe la persona.
Por ejemplo, la estimulaciéon temprana.

En la edad adulta,
las personas con paralisis cerebral
necesitan apoyos y oportunidades

para tener una vida lo mas autébnoma posible.

La estimulacion
tempranaesla
atencion a los nifios y
nifas con
discapacidad para
que desarrollen sus
capacidades todo lo

posible.
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La mayoria de los apoyos
gue necesitan las personas con paralisis cerebral

se los da la familia.

Normalmente son mujeres
las personas que se ocupan

de los cuidados de las personas con paralisis cerebral.

Por ejemplo, la madre o la esposa. -
LaONUes la

: ., , Organizacion de las
La autodeterminaciény la autonomia &

i Naciones Unidas. Es la
de las personas con paralisis cerebral

organizacion

La autodeterminacion es la capacidad internacional mas

de cada persona para tomar decisiones importante, donde

segun sus objetivos y deseos. paises de todo el
mundo toman

Es un derecho reconocido por la ONU.
decisiones que

Para conseguir autodeterminacién, afectan a todos.

es necesario que la persona

se conozca a si misma La ONU creo los

derechos humanos.

y pueda gestionar su comportamiento.

La autonomia es desarrollar todo lo posible
las capacidades de una persona
para que haga el mayor numero de cosas

sola o con apoyos.

Con los apoyos necesarios,

la autodeterminacion mejora la autonomia personal.
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La autodeterminacion siempre tiene
un objetivo concreto,

pero la autonomia, no.

Es decir, una persona necesita autonomia
para desarrollar sus capacidades
y necesita autodeterminacion

para decidir como usarlas.
Existen 3 tipos de autonomia:

® Autonomia legal.
Es la capacidad de cada persona

para tomar decisiones a nivel legal.

® Autonomia moral.
Es la capacidad de cada persona
para vivir segun sus deseos

y Ssus intereses.

® Autonomia fisica.
Es la capacidad para hacer tareas fisicas
de manera independiente.

Por ejemplo, comery ducharte.

Hay personas que no tienen autonomia fisica
para hacer una tarea concreta

y necesitan apoyo para hacerla.

Pero sitienen autonomia moral

para decidir cudando y como

quieren hacer esa tarea.
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La autodeterminacion en la vida
de las personas con paralisis cerebral

En los capitulos siguientes,
estan los resultados de las reuniones
entre personas con paralisis cerebral

y expertos de las entidades ASPACE.

Hemos preguntado sobre la autodeterminacién

en estos ambitos de la vida:

Familia.
Relaciones afectivas y sexuales.
Vivienda.

Empleo.

Ocio.

En cada capitulo

hay ejemplos de buenas practicas

qgue han tenido éxito

en entidades ASPACE

para apoyar a las personas con paralisis cerebral

a tener unavida plena.

En cada capitulo también hay testimonios
de personas con paralisis cerebral
y de expertos

sobre la autodeterminacion

Una entidad es una A
fundacion,
organizacion o
asociacion
de paralisis cerebral.
J
™

Una relacion afectiva
es cuando hay
sentimientos de amor
O carino entre 2
personas. Puede ser

una pareja, amigos o

familia.
J
)
Un testimonio es
cuando una persona
cuentauna
experiencia real que
ha vivido o que vive.
\. J

en las vidas de las personas con paralisis cerebral.
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2. Familia

La familia es fundamental
para que las personas con paralisis cerebral

tengan autodeterminacion.

La familia puede favorecer
que las personas con paralisis cerebral
sean capaces de ser mas autébnomas

y que se conozcan mejor a si mismas.

Si la familia no lo favorece,

la persona con paralisis cerebral

pueda tener una imagen negativa de si misma
y tener comportamientos

gue no favorecen su autodeterminacion.
Por ejemplo:
® Sentir que sus deseos no son importantes.

® Pensar que si pide las cosas que quiere

va a molestar a su familia.

® Comportase de manera diferente
en casay en la asociacion
porque siente que en casa

tiene menos autonomia.

® Comportarse de manera rebelde

para llamar la atencién.

Ciudadania activa ASPACE
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® No tomar decisiones
ni expresar la opinion

y hacer siempre lo que dicen los demas.

Aveces, la familia hace actividades
para la persona con paralisis cerebral,
pero no le pregunta

Ssi quiere hacer esa actividad

o no le explica

por qué esa actividad es necesaria.

Es importante que las actividades
sean inclusivas
y adecuadas a los intereses

de cada persona.

Puedes aprender en cualquier momento

y en cualquier lugar.

Por eso, todas las actividades y situaciones
que ocurren con la familia

son oportunidades

para favorecer la autodeterminacion

de la persona con paralisis cerebral.

Estos son consejos
para que las familias apoyen la autodeterminacion

de la persona con paralisis cerebral:

1. Recordar que hay que tratar a cada persona

de manera adecuada a su edad.

Pagina 14 | Ciudadania activa ASPACE
Autodeterminacién de las personas con paralisis cerebral



Una persona adulta con paralisis cerebral

es como los demas adultos.

Ver las capacidades de la persona
antes que sus necesidades de apoyo

o sus limitaciones.

Es decir, tener una mirada positiva
de las capacidades de la persona,

sean cuales sean.

Respetar el tiempo que necesita la persona
para responder a una pregunta

O a una situacion.

Aprovechar todas las situaciones diarias
de la familia para favorecer

la autodeterminacion.

Dar la informacidn de manera adecuada

a las necesidades de la persona

para garantizar el derecho a la informacion.

Dejar que la persona decida
y resuelva situaciones diarias

con los apoyos necesarios.

Ser cercanos a nivel fisico y afectivo
para que nuestro familiar

sienta que somos su apoyo de todo tipo

4 )
Garantizar un

derecho es asegurar
que se cumple ese

derecho.

\. J

y pueda desarrollarse en todos los ambitos de su vida.
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8. Dar la oportunidad
de que la persona diga

cuales son sus gustos y sus intereses.

9. Encontrar el equilibrio
para no proteger demasiado,
pero tampoco para poner a la persona

en una situacién de peligro.

10. Poner objetivos adecuados
a las capacidades de la persona
y valorar de manera positiva

cuando se consigue un objetivo.

11. Favorecer que la persona

participe en las tareas y decisiones 4 N
N Las habilidades
de la familia. )
sociales son
12. Facilitar que la persona conozca a capacidades que
otras personas de su entorno desarrollamos
para desarrollar sus habilidades sociales. cuando nos
Aveces, el entorno de las personas relacionamos con
con paralisis cerebral es muy pequerio. otras personas.
\.
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¢Qué esta pasando?

Las personas con paralisis cerebral sienten
que la familia es un apoyo emocional

muy importante.

“La familia es muy importante para nosotros,
nos ayuda, nos quiere, nos orienta,

nos hace sentir importantes

y siempre tenemos su cariio.

Nos llevamos bien,

nos sentimos queridos y cuidados”.

Muchas personas con paralisis cerebral
piensan que sus familias

las protegen demasiado

y no respetan sus derechos y obligaciones

dentro de la familia.

Algunas personas sienten
que les tratan como a nifios
y les gustaria tener el mismo trato

que reciben sus hermanos y hermanas.

“Yo vivo con mis padres y mis hermanos.

Me gustaria estar mads integrada en la familia.

Es decir, que me cuenten todos los problemas

igual que se los cuentan a mis hermanos”.

La sobreproteccion de las familias
esta provocada

por el miedo y por la falta de confianza

Ciudadania activa ASPACE

La sobreproteccion
es cuando la familia
protege demasiado a
una persona con
paralisis cerebral y no
le permite hacer
cosas que en realidad

si puede hacer.

\

J
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en que las personas con paralisis cerebral

pueden tener una vida independiente.

Algunas personas con paralisis cerebral

reflexionan sobre su manera de comportarse

y piensan que a veces - ~

estar sobreprotegidos les hace Actuar de manera

comportarse de manera tiranica tiranica quiere decir

o de manera acomodada. que actuan como si

tuvieran derecho

“Nosotros en casa somos unos tiranos. atratar mal a sus

-
Lo pagamos todo con nuestras familias”. familias

Muchas personas con paralisis cerebral y pedirles cualquier

tienen miedo de la reacciéon de su familia cosa.

si les dicen Actuar de manera

que quieren tener una vida mas autbnoma. acomodada

“Nosotros también tenemos que atrevernos quiere decir que

a hablar de todo con ellos”. dejan

que los demas hagan

Algunas personas con paralisis cerebral
& P P todo por ellos,

iensan que el derecho a equivocarse -
P 9 9 también las cosas que

forma parte del desarrollo personal.
P P pueden hacer.

\. J

"Necesitamos que las familias

nos apoyen en el proceso

de toma de decisiones

permitiendo que nos responsabilicemos
de las mismas.

Solo equivocdndonos aprenderemos

y seremos mds auténomos".
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Las personas con paralisis cerebral
piden que sus familias
respeten sus espacios privados.

Sobre todo, su habitacién.

“Es importante que se nos escuche
y se nos tenga en cuenta.

Otro ejemplo es que normalmente

no respetan mi intimidad y no llaman a la puerta.

Tenemos derecho

a gue se respete nuestra intimidad”.

Algunas personas con paralisis cerebral
no pueden gestionar los recursos econémicos

que reciben por su pension.

“Casi ninguno de ellos conoce la cantidad
de la pensién que les corresponde.
Son sus padres o sus hermanos

los gue manejan estos nimeros”.

Algunas personas con paralisis cerebral
piensan que sus hermanos y hermanas
son apoyos fundamentales en su vida,
porque con ellos tienen una relacion

de mas igualdad que con sus padres.

“Con los hermanos el trato es mds fdacil”.

Un recurso es un A
servicio 0 un apoyo
que recibe alguien
para poder cumplir
unos objetivos.

J
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Hay diferencias dentro de la familia - N

segln el género, las necesidades de apoyo El género es laidea
y donde se vive, de mujer y de hombre

que crea nuestra

En relacion con el género, )
& sociedad y cultura.

las madres sobreprotegen )
Protes Es lo que la sociedad

mas que los padres.

dice
Las mujeres con paralisis cerebral que una mujer o un
se sienten mas sobreprotegidas hombre debe ser
que los hombres con paralisis cerebral. y lo que no debe ser.
\. J
“En general las madres suelen ser
mds sobreprotectoras que los padres.
En el caso de los hermanos y hermanas
el nivel de sobreproteccién es menor aun”.
En relacién con las necesidades de apoyo,
las personas con mas necesidades de apoyo
se sienten mas sobreprotegidas.
“Las personas que vamos en silla de ruedas
tenemos mdas sobreproteccion - N
que los companeros que son ambulantes. Una persona
Porque nuestros padres tienen miedo ambulante es una
a la hora de dejarnos persona que puede
salir solos a la calle”. caminar.
\. J

En relacién con el lugar donde viven,
algunas personas echan de menos

gue sus familias estén mas presentes en sus vidas.
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“Es diferente

para los que viven en residencia

y los que vienen solo al centro de dia.
Los que estdn en residencia

no deben perder el contacto con su familia.

Pueden recibir visitas, ir a casa

o hacer y recibir lamadas”.

Hay varios momentos
que marcan diferencias en la vida

de las personas con paralisis cerebral.

Por ejemplo,
cuando mueren los padres
y los hermanos y hermanas deben ocupar

el lugar de los padres.

También es un momento importante
cuando la persona con paralisis cerebral
se da cuenta

de los derechos y obligaciones

que tiene como persona adulta.

“Una companera dice

gue le da mucha tristeza

cuando ve que sus padres se hacen mayores,
cémo les duelen los huesos

y les cuesta mdés hacer movilizaciones”.

Ciudadania activa ASPACE
Autodeterminacién de las personas con paralisis cerebral

4 A
Las movilizaciones
son técnicas para
ayudar a moverse a
una persona que
tiene problemas de
movilidad.

\. J
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Cada familia participa de manera diferente
en la asociacion.
Algunas familias solo pagan el servicio

y no participan en las actividades.

Las familias cada vez son mas mayores
y es mas complicado participar

en la vida de la asociacioén.

A muchas personas con paralisis cerebral
les gustaria que sus familias participaran

mas en la vida de la asociacién.

Es importante que las familias

tengan buena relacién con la asociacion

y participen en las actividades,

porque muchas personas con paralisis cerebral
piensan que la asociacion

es un recurso para su futuro.

“Es importante que exista interés y relacion
por parte de la familia
porque ASPACE serd para muchos de nosotros

el recurso para el futuro”.
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Es importante que cuando las familias
participan en la asociacion,

dejen a las personas con paralisis cerebral
ser autbnomos y protagonistas

de la vida del centro y sus decisiones.

“No nos gusta que la asociacién ni las familias
decidan por nosotros.

Si es a nosotros a los que nos afecta algo
preferimos decidirlo nosotros

o al menos, que nos consulten”.

Las personas con paralisis cerebral
valoran de manera positiva
el apoyo que las entidades

les dan a ellos y a sus familias.

Pero también piensan

que es necesario mejorar la comunicacion
entre la asociacion y las familias.

Por ejemplo, facilitar el transporte,

poner las actividades

en horarios comodos para las familias

y hacer la comunicacion mas accesible.

“Nos gustaria que los temas importantes
se tratasen por teléfono con las familias.
Los comunicados a veces

son dificiles de entender”.

Ciudadania activa ASPACE

Autodeterminacién de las personas con paralisis cerebral

4 N\
Un comunicado es
un documento con
informacion
importante sobre
algun tema.

\_ J
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El equipo de profesionales de las entidades

piensan que estas son las causas

por las que las familias

no pueden participar mas

en la vida de la asociacién:

Las familias no aceptan la discapacidad

de su hijo o de su hija.

Las familias no saben

cdmo participar en la asociacion.

Las familias no tienen interés

en participar con la asociacion.

La familia esta pasando
por un momento complicado
y es dificil participar

en la vida de la asociacioén.

Las personas con paralisis cerebral

reconocen que sus familias se esfuerzan

y piden mas apoyos a la Administraciéon

Por ejemplo, asistentes personales.

“La Administracién deberia ofertar
asistentes personales
gue nos ayuden a tener

una vida independiente y plena”.
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El Gobierno se divide
en administraciones

publicas.

Cada Administracion
se ocupa de untema

o de un territorio.

\

El asistente personal
es un profesional

que da atencién
individual

a una persona con

discapacidad.

~\




Propuestas

Estas son propuestas

para mejorar la autonomia personal en la familia.

Las han hecho personas con paralisis cerebral
de la Red de Ciudadania Activa ASPACE:

1.

Escuchary respetar las opiniones
de |la persona con paralisis cerebral

en la familiay en la asociacion.

Informar y orientar a las familias
sobre lo importante que es
que las personas con paralisis cerebral

tengan independencia y autonomia.

Mejorar la comunicacion

entre las entidades y las familias.

Crear escuelas para que las familias

reciban formaciéon y compartan experiencias.

Ofrecer mas informacion
y apoyo psicolégico a las familias
que empiezan a conocer

qué es la paralisis cerebral.

Favorecer que las familias
y las personas con paralisis cerebral
puedan hablar de sus deseos,

necesidades y objetivos.

N
El apoyo psicolégico

es la ayuda de
profesionales para
aprender a resolver
situaciones nuevas o

dificiles.

Ciudadania activa ASPACE Pégina 25
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7. Hacer actividades donde las familias

comparten informacion y experiencias.

Es necesario facilitar el transporte
y ofrecer varios horarios
para que las familias puedan ir

a estas actividades.

8. Crear grupos de hermanos y hermanas

de personas con paralisis cerebral.
9. Ver los errores como una manera de aprender.

10. Favorecer que las familias participen
en crear las actividades del centro

y los planes de vida de cada persona.

11. Favorecer que las familias
participen en proyectos
para todas las personas del centro.
No solo en proyectos concretos

para su familiar.

Buenas practicas

APAMP Vigo

Es la Asociacidon de Familias
de Personas con Pardlisis Cerebral

de Vigo, Galicia.

Esta asociacion tiene 2 grupos

de buenas practicas.
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Un grupo es de familiares

y otro de personas usuarias de la asociacion.

Hay profesionales que dan apoyo a los grupos,
pero las familias y las personas usuarias

deciden y organizan cada grupo.

Los 2 grupos crean experiencias,
empatia y apoyo en la asociacion.
También detectan necesidades

Yy proponen soluciones.

Es necesario tener respeto,
empatia y mente abierta

para formar este tipo de grupos.
1. Grupo de acogida de familiares.

Este grupo esta formado por familias.
Comenzd en 2015

y fue idea de las familias.

Las familias son voluntarias

reciben formacion para saber

como dar apoyo a las familias nuevas
que llegan a la asociacion

y que quieren participar en este grupo.

Una trabajadora social y una psicéloga
apoyan a las familias voluntarias

y las ayudan a desarrollar este grupo.

4 A
La empatia es la

capacidad que te
permite ponerte en el

lugar de otra persona.

\. J
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Los objetivos de este grupo son:

® Escucharyacompafar a las familias nuevas

compartiendo experiencias y sentimientos.
® Darelapoyo necesario a las familias nuevas.

® [nformar alas familias nuevas
sobre qué es APAMP.

® Tranquilizar a las familias nuevas

sobre qué es la paralisis cerebral.

® Enseiar alas familias nuevas
qué puede aportarles

su hijo o hija con paralisis cerebral.

® Favorecer que las nuevas familias

se sientan parte de la asociacion.
2. Grupo de acogida de personas usuarias.

Este grupo esta formado

por personas con paralisis cerebral

del centro de dia y del centro ocupacional
de APAMP Vigo.

Ese grupo acoge a las personas nuevas

que van a la asociacion.

Una psicologa de la asociacion apoya al grupo,
pero los protagonistas del grupo

son las personas con paralisis cerebral.
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Los objetivos de este grupo son:

® Recibir de manera adecuada

a los nuevos compafieros y compafieras.

® Hacer que las personas nuevas

se sientan acogidas y comodas.

® Escuchar sus opiniones,

sus dudas y sus miedos.
® Hacer que se sientan acompafiados.
® Favorecer que participen en APAMP.

Aveces, el grupo no ha tenido bastante tiempo
para prepararse de manera adecuada
a acoger a una persona nueva,

pero estamos trabajando para solucionarlo.
La pagina web de APAMP es: www.apamp.org
Su email es: apamp@apamp.org

Su teléfono es: 986 294 422

ASPACE Coruna

Es la Asociacidon de Atencidn a Personas

con Paralisis Cerebral de La Coruia, en Galicia.

Esta asociacidn tiene un servicio

de buenas practicas.
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El servicio se llama:
Informacién y asesoramiento
sobre medidas de proteccion

para personas con discapacidad.

Este servicio empezdé en 2015

para orientar a personas con discapacidad
y a sus familias

en temas relacionados con la situacion legal

de las personas con discapacidad.

Es un servicio para las familias

y personas usuarias de ASPACE Corufa,
pero también pueden acceder

a este servicio instituciones

y personas de otras entidades de discapacidad.
Los objetivos de este servicio son:

® Informary asesorar sobre |la modificacion
de la capacidad juridica
y sobre como las personas con discapacidad
pueden tener proteccion

a nivel legal.

® Acompanfary apoyar a las familias
en las acciones necesarias
para conseguir proteccion personal, juridica

y social de la persona con discapacidad.
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Las medidas son las
accionesy cambios
quelaleyouna
entidad dice que hay

que hacer.

\

Un juez modifica la
capacidad juridica
de una persona
cuando valora que
esa persona necesita
apoyosy proteccion
para ejercer algunos
derechos.

Las personas con la
capacidad juridica
modificada tienen un

tutor o una tutora.

\
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La tutelay la proteccién respetan

los deseos de la persona con discapacidad
y dan apoyos adaptados

a la situacion personal

en cada momento de la vida.

Algunas personas necesitan apoyos

para tomar decisiones

y para actuar a nivel legal,

pero siempre tienen derechos y obligaciones

que se tienen que respetar.

Para evaluar si este servicio
funciona de manera adecuada,

tenemos en cuenta:

® Elndmero de personas que acompafiamos,
y el niUmero de actividades, de charlas

y de gestiones que hacemos.
® Silas personas usuarias estan contentas con el servicio.

Lo mas dificil para este servicio

es dar un apoyo concreto y adaptado
a la situaciony a los apoyos

de cada persona con discapacidad

para asegurar su autonomia.

Adaptar este servicio a cada persona
nos ensefia a respetar
las caracteristicas de cada persona

en cada momento de su vida.
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La pagina web de ASPACE Corufia es: www.aspacecoruna.org
Su email es: fundaspacecoruna@gmail.com

Su teléfono es: 981 6103 12

ASPROPACE Castellén

Es la Asociacidén de Personas
con Paralisis Cerebral de Castelldn,

que esta en la Comunidad Valenciana.

Esta asociacidn tiene un servicio
que desarrolla buenas practicas:
Reuniones informativas.

Centro de Dia y Residencia.

Las personas usuarias de la asociacion
se reunen con las familias
y les explican las actividades

que hacen sus hijos y sus hijas.

También les explican

lo importante que es

que las personas con paralisis cerebral
decidan qué quiereny qué no quieren hacer

para favorecer su autodeterminacion.

Muestran ejemplos para que las familias
sepan cdmo apoyar a su familiar con paralisis cerebral

a tener mas autodeterminacion.
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A veces es dificil
que las familias entiendan
lo importante que es la autodeterminacion

para las personas con paralisis cerebral.
La pagina web de ASPROPACE Castellén es: www.fundacionaspropace.org
Su email es: administracion@fundacionaspropace.org

Su teléfono es: 964 25 25 73
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3. Relaciones afectivas y sexualidad

Las relaciones afectivas y sexuales
son importantes para todas las personas,
también para las personas

con paralisis cerebral.

La sexualidad es:

® el deseo sexual,
® el afecto, 4
La orientacion
® elcuerpo,
. -, sexual es quien te
® |aorientacidn sexual,
: suele atraer a nivel
® |asemociones,
: sexual. Por ejemplo,
® lasrelaciones.
te pueden gustar las
Las familias tienen que aprender muijeres, los hombres
que las personas con paralisis cerebral o los dos.
tienen deseo sexual \.

y pueden atraer de manera sexual

a otras personas.

Las familias deben dar informacion

sobre sexualidad

sila pide la persona con paralisis cerebral,
pero también si no la pide

porque la informacion es una manera

de tener autodeterminacion.
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La sociedad nos ensefia
que debemos tener un cuerpo perfecto
y una manera de ser concreta

para vivir la sexualidad.
Esto no es asi.

Por eso es necesario,
dar a las personas con paralisis cerebral
otros ejemplos con los que se pueden identificar

para vivir su sexualidad de manera plena.

También es importante

diferenciar los tipos de relacién

para tener mas autodeterminacion.
Por ejemplo, una relacién de amistad
de una relacion amorosa

o de una relacién familiar.

Estos son algunos consejos

para que el equipo de profesionales y los familiares
de las personas con paralisis cerebral

les ayuden a conseguir autodeterminacion

y a desarrollar su sexualidad de manera plena:

® Favorecer que la persona

tenga lugares con intimidad.

® Respetary facilitar
gue cada persona viva su sexualidad

como desea.
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® Ensefiar ejemplos de hombres
y mujeres diferentes,

con diferentes orientaciones sexuales.

® Darinformaciéon sobre todos los aspectos
de la sexualidad,
por ejemplo, el deseo.
No solo hablar sobre la reproduccion

y los genitales.

® Facilitar que las personas con paralisis cerebral

se conozcan a si mismas.

® Evitar sobreproteger a las personas

con paralisis cerebral.

® Favorecer que las personas
con paralisis cerebral

se relacionen con personas diferentes.

¢Qué esta pasando?

Hablar sobre sexualidad es dificil

para muchas personas con paralisis cerebral.

Es necesario explicar la diferencia

entre las relaciones afectivas y las sexuales.

A veces es dificil comunicar a la familia,
al centro o a otras personas
qué apoyos necesitas

para vivir tu sexualidad de manera plena.

Pagina 36 | Ciudadania activa ASPACE
Autodeterminacion de las personas con paralisis cerebral



“La vida sexual es parte

de nuestra intimidad.

Es algo nuestro y de nadie mas.

Pero entendemos la necesidad de contar

con nuestra familia y nuestro centro”.

La mayoria de las personas usuarias
estan contentas con sus relaciones de amistad,
con compafneros y companeras

y con profesionales del centro.

Pero a veces, las relaciones son superficiales
y les gustaria tener mas tiempo

y lugares donde desarrollar las relaciones.

“A veces vamos muy répido con el dia a dia
y no dedicamos tiempo a relacionarnos
con algunos companeros.

Debemos sacar mds tiempo para eso”.

( )

La sexualidad es un tema tabu. Un tema tabu es un
Muchas veces se hacen bromas sobre sexualidad, tema del que no se
pero es dificil hablar de este tema habla casiy que
de manera comoday sincera. resulta incobmodo de

) , } tratar. Por ejemplo, el

Debido a la vergtenza
, sexo.
parece que no hay necesidad 9 )

de hablar de este tema,

por nuestra parte y por parte de la entidad”.
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Muchas personas limitan su sexualidad
porque tienen una imagen negativa

de si mismas y de sus capacidades.

Otras personas creen

que las familias y el equipo de profesionales provocan
que las personas con paralisis cerebral

no desarrollen su sexualidad

y piden su derecho a tener

una sexualidad plena.

“Nuestros sentimientos y necesidades

han cambiado con la vida adulta”.

Aveces las relaciones de pareja no se desarrollan
porque no tienen suficiente apoyo de las familias

0 no tienen intimidad.

Las parejas quieren disfrutar de actividades
fuera del centro,

como todas las parejas.

También quieren hablar de su pareja

con la familia de manera natural.

“Yo tengo novio.
Nuestras familias lo saben y lo aceptan.
Nos sentimos muy bien el uno con el otro,

pero solo podemos estar juntos en el centro”.
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La mayoria de las personas

sienten que no pueden hablar con su familia
sobre relaciones y sexualidad

porque los siguen viendo

como si fueran nifios y nifias.

Ala familia le da verguenza
hablar sobre estos temas

y acaban siendo temas tabu.

Muchas familias tienen miedo
de lo que les puede pasar
a sus hijos y a sus hijas con paralisis cerebral

si tienen relaciones sexuales.

“Nuestros padres tienen miedo a un embarazo,
a que nos hagan dafo

y a que abusen de nosotros y nosotras,

pero eso le puede pasar

a cualquier chico o chica”.

Los hermanos y hermanas
Son un apoyo muy importante
porque tienen una relacion mas cercana

y es mas facil hablar con ellos y con ellas.

“Tengo pareja y lo he comentado con mi hermana.
Pero no me siento con confianza

para hablarlo con mi madre”.
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A las personas usuarias de los centros
les gustaria compartir habitacion con su pareja

y tener lugares donde tener intimidad.

“No se nos permite

tener relaciones de pareja de forma directa.

Los argumentos que nos dan

son que muchos de nosotros estamos incapacitados
y que este no es el sitio,

ni el momento adecuado”.

Las entidades deberian facilitar

la comunicacion con la familia

para que la persona con paralisis cerebral
pueda vivir sus relaciones afectivas y sexuales

de manera plena.

También es necesario
gue los centros den mas educacion sexual

y mas informacion a las familias.

“Nos gustaria que se hiciesen charlas
tanto para las familias

como para personas con pardlisis cerebral
y que la asistencia sea obligatoria,

porque se han hecho charlas

y no hay mucha asistencia”.
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Hay diferencias de género

para hablar sobre sexualidad.

Alos hombres les cuesta menos

que a las mujeres.

Las mujeres estan mas sobreprotegidas

en este tema que los hombres.

“Nos parece que existe machismo
porque las familias de los chicos
suelen ser mds abiertas en este sentido

que las de las chicas”.

Cuando los hijos o hijas con paralisis cerebral
son homosexuales,

las familias tienen mas problemas

para asumir la sexualidad

de los hijos y de las hijas.

Ni los hombres ni las mujeres con paralisis cerebral
que hemos entrevistado
han hablado sobre si desean o no

ser madres y padres.

Hay silencio sobre ese tema.

Las personas con paralisis cerebral
suelen valorar de manera positiva
las actividades de los centros

para informar sobre sexualidad.

Ciudadania activa ASPACE
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Homosexual quiere

decir que te atraen las

personas de tu

mismo género. Si eres

mujer, te atraen las

mujeres y si eres

hombre, te atraen los

hombres.
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Pero algunas personas reconocen

que les parece dificil entender

sus propias necesidades y emociones
porque no tienen bastante informacion

sobre educacién afectiva y sexual.

“Hicimos unos cursos hace unos anos.

Creo que deberiamos volver a tenerlos.

Nos hace falta conocer
nuestras propias necesidades

y distinguir entre irreales y reales”.

También ven incoherencia
porque el centro les pide
que hablen con libertad sobre sexualidad,

pero les pone limites para vivirla.

“Los centros tienen que entender
gue son nuestra casa realmente
y que este es el lugar

donde poder desarrollarnos

y tener nuestra intimidad,

para ello deberian de facilitarnos

los medios necesarios”.

La educacién sexual y los apoyos adaptados
son necesarios para luchar
contra los miedos y los estereotipos

y tener mas autodeterminacion.
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Incoherencia quiere
decir que dices una
cosay haces otra. Por
ejemplo, el centro te
pide hablar de
manera abierta sobre
tus necesidades, pero
luegonotedala
posibilidad para
cubrir esas

necesidades.

\

J/

Un estereotipo es la
idea que tiene la
sociedad sobre como
tiene que seruna
persona por alguna
caracteristica
personal. Por
ejemplo, por tener

paralisis cerebral.

~\
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Un tipo de apoyo es la asistencia sexual,
que es un o una profesional

que da apoyo sexual

para que personas con discapacidad

puedan desarrollar su sexualidad.

Algunas personas no ven bien este apoyo,

pero en general las personas con paralisis cerebral
piensan que la asistencia sexual

esta bien para las personas

que tienen mas necesidades de apoyo.

“No tengo relacién de pareja.

Me gustaria, pero es muy dificil

por mis limitaciones fisicas.
Necesito una persona que me lleve,

no dependo de mi misma”.

También es muy importante el apoyo entre iguales.
Es decir, encontrarse y comunicarse

con personas de la misma edad.

y con circunstancias parecidas

en los centros y fuera de ellos.

“Nos parece bdsico

que se nos ofrezcan apoyos

( )

para poder quedar entre nosotros La privacidad es tu

o
y tener momentos de privacidad”. espacio personal. Es

decir, tu intimidad.
\_ Y,
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Propuestas

Personas con paralisis cerebral

de la Red de Ciudadania Activa de ASPACE

han hecho estas propuestas

para apoyar las relaciones afectivas y sexuales

de las personas con paralisis cerebral:

1. Ofrecer informaciény formacion
sobre afectividad y sexualidad

a las familias y al equipo de profesionales.

2. Ofrecer informaciény formacién
sobre afectividad y sexualidad

a las personas con paralisis cerebral.

3. Crear espacios para que las familias,
el equipo de profesionales
y las personas con paralisis cerebral
hableny reflexionen

sobre sexualidad y afectividad

4. Favorecer que las personas con paralisis cerebral

se apoyen entre ellas.

5. Hacer talleres para aprender a identificar

y expresar los sentimientos.

6. Respetar la sexualidad de cada persona
y dar confianza
para que todas las personas

se sientan apoyadas.
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10.

11.

12.

Permitir que las parejas
tengan lugares de intimidad

en las residencias.

Facilitar que las personas
tengan el tiempo necesario
y un lugar para tener intimidad

en las residencias.

Hacer talleres para conocer juguetes sexuales

y otros productos de apoyo.

Facilitar maneras diferentes
de vivir la sexualidad.

Por ejemplo, la masturbacion.
Sobre todo, para las personas

que tienen mas necesidades de apoyo.

Conocer, compartir y aprender

de las experiencias de otras asociaciones.

Crear un servicio para facilitar la comunicacion
entre el centro, las familias
y las personas con paralisis cerebral

para hablar de afectividad y sexualidad.
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Buenas practicas

APAMP Vigo

APAMP es la Asociacidn de Familias
de Personas con Paralisis Cerebral

de Vigo, en La Corufia.

Esta asociacion tiene

un Servicio de Atencion Psicologica.
Este servicio es un grupo

donde las personas usuarias pueden
hablar sobre afectividad y sexualidad

sin que ningun profesional intervenga.
Los objetivos de este grupo son:

® Crear un espacio
donde las personas con paralisis cerebral
hablen entre ellas sobre sexualidad

y compartan informacién y experiencias.

® Favorecer que las personas con paralisis cerebral

tomen decisiones y actuen por si mismas.

® Favorecer que las personas con paralisis cerebral

se organicen entre ellas.

Se evalua la evolucion del grupo
y el nivel de participaciéon

con unas fichas.
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Las personas con paralisis cerebral

organizan este grupo.

Por eso, hay cada vez mas personas
en este grupo

y tienen mas autodeterminacion.

Este grupo ayuda a desarrollar

la responsabilidad y la iniciativa.

Si es necesario,
un profesional puede proponer temas

y como hacer las charlas.
La pagina web de APAMP Vigo es: www.apamp.org
Su email es: apamp@apamp.org

Su teléfono es: 986 294 422
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4. Vivienda

La vivienda es el lugar
donde desarrollamos gran parte de nuestra vida,
convivimos con otras personas

y tenemos intimidad.

La vivienda de las personas con paralisis cerebral
tiene que estar adaptada

para conseguir la mayor autonomia posible.

Por ejemplo, tiene que tener un bafio adaptado,

0 unarampa en lugar de escaleras.

Una vivienda adecuada

ayuda a tener mas autodeterminacion.

Las residencias de personas
con paralisis cerebral
también tienen que cubrir

las necesidades de apoyo de todo tipo.

Por ejemplo, apoyos para:
vestirse,

ducharse,
comunicarse,

tener ocio,

tener acceso a las nuevas tecnologias

y tener apoyo legal cuando es necesario.
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Es necesario que el equipo de profesionales
favorezca que las personas con paralisis cerebral
tengan mas autonomia y autodeterminacion

y se organicen entre ellas.

La Constitucion Espafiola
y la Declaracion Universal de Derechos Humanos
defienden el derecho de todas las personas

a tener una vivienda adecuada.

¢Qué esta pasando?

Algunas personas con paralisis cerebral
quieren vivir de forma independiente
y estar incluidas dentro de su entorno,

con los apoyos necesarios.

“Queremos una vivienda
en la que pudiéramos vivir
de forma individual o con nuestra parejq,

con los apoyos puntuales necesarios”.

A muchas personas con paralisis cerebral
les preocupa su futuro
cuando sus padres sean mayores

o hayan muerto.

Algunas personas piensan
que la mejor opcion para ellas es una residencia.
Otras personas prefieren un piso tutelado

y otras solo se plantean vivir con sus familias.
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Las personas con paralisis cerebral ven
que, aparte de vivir con la familia,
no hay muchas mas opciones

que la residenciay el piso tutelado.

“La residencia es una buena propuesta
para algunas personas usuarias,
pero la opcién de pisos tutelados
también seria una buena opcién

para aguellas que desean mds independencia”.

Lo mas importante
para muchas personas con paralisis cerebral
es que se tenga su opinion en cuenta

para disefar las residencias.
Por ejemplo:

® Elegir con quién se comparte el espacio.

® Crear espacios para tener intimidad. La accesibilidad

: I . .. arquitectoénicaesla
® Garantizar la accesibilidad arquitecténica.

caracteristica que
® Dar diferentes opciones de habitaciones tienen los edificios y

y poder elegir entre ellas. espacios para que

, - todas las personas
Muchas personas prefieren vivir

~ . puedan entrary
en compafia antes que solas.

., : . moverse dentro de
También prefieren vivir

) , . ellos.
en una ciudad, con facil acceso,

con servicios y apoyo de profesionales.
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La mayoria de las personas con paralisis cerebral
no se atreven a decir a sus familias

que quieren vivir de manera independiente,
porque tienen miedo

de que su familia les diga que no.

A veces las familias no estan preparadas
para que la persona con paralisis cerebral
viva de manera independiente,

pero el apoyo de las familias es necesario.

“Nos gustaria que las familias aceptasen
que nos vamos de casa
igual que cuando lo hace una persona

|Il

sin pardlisis cerebra

También saben que estan sobreprotegidos
por sus familias,
y que tienen que desarrollar mas sus habilidades

para poder vivir solos.

“Nos vemos incapaces
porque nuestras familias nos han protegido demasiado,

no nos dejan hacer nada en casa”.

Muchas veces, las familias tienen miedo
por el futuro de sus hijos y sus hijas,
por eso, ven la residencia

como el lugar mas seguro.
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Los padres y madres se sienten culpables

cuando mandan a sus hijos y a sus hijas a la residencia.

“La familia lo lleva un poco mal

porque piensan que como ellos

nadie nos va a cuidar,

pero cuando ven

que nuestra calidad de vida es muy buena,

se quedan mas tranquilos”.

Las personas que viven en residencias
estan contentas en general con la atencion

y el ambiente de las residencias.

Pero les gustaria que las normas
fueran mas flexibles con los horarios

y con la manera de organizar las habitaciones.

"Nos gustaria que los horarios de television
o estar despierto en la habitacién

fueran mas flexibles.

Tener algun dia nuestra comida favorita,
tener mas la sensacion de hogar

con alguna sala para estar y recibir visitas."

Propuestas

Estas son propuestas para mejorar la vida
de las personas con paralisis cerebral

en viviendas y en residencias.
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Dar opciones para vivir

diferentes a la residencia.

Las personas con paralisis cerebral
tienen que ser las protagonistas
de sus entidades

y participar en ellas.

Adaptar la manera de disefar las viviendas

a las opciones personales de vida.

Tener en cuenta las necesidades y opiniones
de las personas con paralisis cerebral

para hacer cambios en los centros.

Valorar la posibilidad
de que en algunas residencias

puedan vivir también las familias.

Hacer que las residencias

sean mas acogedoras.

Las residencias deben respetar
la intimidad, el bienestar
y las caracteristicas personales

de cada persona.

Crear pisos-escuelas y mas pisos tutelados

para favorecer la vida independiente.

Dar asistencia personal
a las personas con paralisis cerebral

que quieren ser independientes.

Ciudadania activa ASPACE
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( )
Un lugar acogedor es
un lugar donde te
sientes a gustoy
bienvenido.

\. J

( )
Un piso-escuela es
un espacio que imita
una casay donde
puedes aprender las
tareas de la vida
diaria.

\. J
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10. Que todas las asociaciones
tengan servicio de informacion

sobre la vivienda.

11. Que las familias, las entidades
y las personas con paralisis cerebral
se unan para pedir a las administraciones publicas
gue garanticen su derecho a tener una vivienda,
que respete el proyecto de vida personal

de cada persona.

Estas son propuestas
para que las administraciones publicas
apoyen la vida independiente

y la inclusién en la comunidad:

1. Reservar pisos con un alquiler mas bajo
de lo habitual

para personas con discapacidad.

2. Ayudas para adaptar la vivienda

a las necesidades personales.

3. Favorecer que mas personas con discapacidad

tengan asistente personal.

4. Servicios de respiro familiar,
que es cuando una persona profesional se ocupa
de la persona con discapacidad
durante unas horas
para que la familia pueda hacer

gestiones o tener tiempo libre.

Pagina 54 | Ciudadania activa ASPACE
Autodeterminacién de las personas con paralisis cerebral



5. Que las residencias sean mas pequefias
y tengan servicios comunitarios
y facil acceso
para que la persona pueda desarrollar

su proyecto personal de vida.

Buenas practicas

ASPACE Gipuzkoa

Esta asociacion esta en el Pais Vasco.

Tiene un servicio
de buenas practicas
que se llama:

Programa de Vida Independiente.

En este programa participan
2 personas con paralisis cerebral

gue tienen muchas necesidades de apoyo.

Tienen 44y 42 afos.
Son pareja y han decidido vivir juntos

de manera independiente.

Para poder vivir de manera independiente
han pedido que
la Diputacion Foral de Gipuzkoa les financie

con el Programa de Vida Independiente.

Ciudadania activa ASPACE

Los servicios
comunitarios son
servicios y actividades
para todas las
personas que viven
en un mismo lugar.
Por ejemplo, una

residencia oun
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barrio.

\. J

( )
La Diputacion Foral
de Gipuzkoa es el
gobierno de
Gipuzkoa.

\. J

é )
Financiar es dar
dinero y pagar todos
los gastos o algunos
de los gastos para
poder hacer una
investigacion o un
proyecto.

\. J

Pagina 55



Los objetivos de este programa son:

1.

2.

3.

4.

Vivir en pareja de manera independiente.

Gestionar de manera autébnoma,
con o sin apoyos,

los recursos necesarios para vivir.
Tener control sobre la economia familiar.

Favorecer la autodeterminacion.

Las condiciones para formar parte

de este programa son:

1.

Estar empadronado en Gipuzkoa

desde hace un ano o0 mas.

Tener una vivienda comprada o alquilada

que sea adecuada a sus necesidades.

Haber formado una familia,

gue puede ser una pareja sin hijos.

Tener capacidad para gestionar este programa

con 0 sin apoyos.

Presentar un plan de vida independiente
gue sea posible de conseguir.

En el plan de vida hay que explicar

gué necesidades tiene cada persona

y qué apoyos son necesarios.
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quiere decir que te
has registrado para
decir que vives de
manera oficial en un

lugar.
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La pareja se tiene que ocupar

de contratar los servicios necesarios.

6. Tener una red de apoyo suficiente.

Por ejemplo, familia y amigos que dan apoyo.

La Diputacion Foral de Gipuzkoa
valora la propuesta de la pareja,
les hace una entrevista

y va a ver la vivienda.

Después, les propone una cantidad de dinero

para financiar el plan de vida.

Las dificultades mas importantes

de este programa son:

1. Que las personas interesadas en participar

tengan una vivienda comprada o alquilada.

2. Encontrar los apoyos necesarios

de acuerdo con los deseos personales.
3. Que mas personas participen en este programa.

ASPACE Gipuzkoa propone aumentar las viviendas
que las personas interesadas en este programa

pueden comprar o alquilar.

También propone favorecer

que mas personas participen en este programa.

Ciudadania activa ASPACE
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La pagina web de ASPACE Gipuzkoa es: www.aspacegi.org
Su email es: aspace@aspacegi.org

Su teléfono es:; 943 216 055

Fundacién ASPROPACE

Es la Asociacidon de Personas
con Parélisis Cerebral de Castellon,

que esta en la Comunidad Valenciana.

Esta asociacion tiene un servicio de buenas practicas:

El Centro de Dia y Residencia.

Este servicio ofrece una vivienda
para personas con paralisis cerebral
o una discapacidad parecida

que no pueden vivir con sus familias.

Las personas que participan

en la Red de Ciudadania Activa

han hecho propuestas

para favorecer la autodeterminacion

de las personas usuarias de este servicio.
Algunas de estas propuestas son:

1. Elegir en qué momento del dia

me quiero duchar.

2. Elegir dénde quiero echarme la siesta.
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3. Elegir la ropa que quiero llevar mafiana.
4. Elegir con qué compafieros y compafieras quiero comer.
5. Elegir con quién quiero compartir mi habitacion.

La dificultad mas importante de este servicio
es cumplir los deseos

de todas las personas del Centro de Dia y Residencia.

Lo mas positivo de este servicio
es que cada persona

aprende a tomar decisiones sobre su vida.

La pagina web de ASPROPACE Castellon es:

www.fundacionaspropace.org
Su email es: administracion@fundacionaspropace.org

Su teléfono es: 964 25 2573

AVAPACE Valencia

Es Asociacion Valenciana de Ayuda a la Paralisis Cerebral.
Esta asociacion tiene el servicio

Vivienda accesible 24 horas.

Es un servicio de vivienda accesible
con atencion de profesionales las 24 horas

para 26 personas con paralisis cerebral.
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Los principios de este servicio son:

1. Adaptarse a las necesidades

y a los deseos de la persona.

2. Respetar las preferencias

de cada persona.

3. Favorecer que cada persona
pueda elegir

para tener una vida plena.

Los objetivos de este servicio son:

1. Acompafiar a la persona en su vida diaria.

2. Facilitar los apoyos necesarios

para desarrollar una vida plenay digna.

3. Acompafiar a la familiay al entorno

de la persona.

Las personas usuarias de este servicio

participan de manera activa en:
1. Proyecto de futuro.

Las personas usuarias del servicio crean

sus planes personales de vida.

Unavez alasemana
o cada 15 dias,
cada persona se reune con profesionales

para revisar el plan personal de vida.
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-
Los principios son |los

valores mas
importantes del
servicio. Las
decisionesy la
manera de organizar
el servicio dependen

de los principios.

\

-
Una vida digna es

una vida adecuada a
las necesidades de la

persona.

\.
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Se informa a la familia

sobre la evolucion del plan personal de vida.
Gestionar el dia a dia del servicio.

Las personas con paralisis cerebral
hacen las tareas basicas de la vida diaria
y deciden cdbmo y cuando

hacer otras tareas.

Por ejemplo, ir a la peluqueria

o decidir la decoracién en la vivienda.

También hacen cursos
en la Universidad Popular,
en la Escuela para Adultos

y en otros lugares.
Relacion con AVAPACE

2 personas usuarias de este proyecto
comunican a la asociacion AVAPACE

las propuestas, comentarios y dificultades
que se hablan en las reuniones semanales

con todas las personas usuarias del servicio.
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4. Acciones sociales.
Las personas con paralisis cerebral
de este servicio

hacen estas acciones sociales:

® Danentre1yb5charlas al mes
para dar a conocer la paralisis cerebral

en institutos, colegios y universidades.

® Dirigeny presentan
un programa de radio semanal,
que hacen con la colaboracion

de la Universidad Politécnica de Valencia.

® Hancreado un grupo de artes escénicas

que actua en eventos sociales.

® Han creado un grupo de trabajo
que muestra el turismo accesible
en Valenciay alrededores.

Tienen pagina de Facebook y un blog.

Una vez al afio,
se hace una evaluacion del servicio
para saber si las personas usuarias y las familias

estan satisfechas con él.
La pagina web de AVAPACE es: www.avapace.org
Su email es: info@avapace.org

Su teléfono es: 96 360 44 37
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Las artes escénicas
son las artes que
hacen espectaculos.
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y la danza
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5. Empleo y actividad laboral

Desde el 2007 se contrata

a menos personas con discapacidad.

Las empresas buscan personas con discapacidad,

pero que no tengan grandes dificultades.

Esto provoca que sea dificil encontrar
actividades laborales adecuadas

a personas con paralisis cerebral.

Los centros ocupacionales ayudan
a desarrollar habilidades necesarias

para el empleo.

Con el apoyo necesario de las entidades

y de la Administracién,

algunas personas llegan al empleo ordinario,
otras a los centros especiales de empleo

y muchas no llegaran a hacer

una actividad laboral normalizada

por la que les paguen.

Hay que tener en cuenta
gue algunas personas con paralisis cerebral
no podran tener plena inclusién en el empleo,

aunque tengan los apoyos necesarios.
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El empleo es muy importante
para las personas con paralisis cerebral

por estas razones:

® Lesayuda en su desarrollo personal.

® Mejora sus habilidades sociales y laborales.
® Tienen relacion con mas personas.

® Aprenden nuevos habitos.

® Sesienten parte activa de la sociedad.

® Elsueldo les permite

desarrollar su proyecto de vida.

® Mejoran su autonomia

y su autodeterminacion.

Por otro lado,
cuando las personas con paralisis cerebral
tienen inclusion plena en el empleo,

ayudan a crear una sociedad mas inclusiva.

Para favorecer la inclusion plena
de las personas con paralisis cerebral
en el empleo

son necesarias estas medidas:

® Hacer estudios
sobre las necesidades de las empresas

y dar formacion adaptada a esas necesidades.
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Dar el apoyo de un preparador laboral

al comenzar en un empleo.

El preparador también colabora
en la adaptacién del puesto de trabajo

a las necesidades de la persona.

Las entidades de paralisis cerebral
deben pedir cambios en las leyes
para favorecer la formacion

con practicas en empleos normalizados.

. . ( )
Concienciar a las empresas Concienciar es hacer

sobre las oportunidades que tiene que una persona,

contratar personas con discapacidad. empresa o entidad

Dar a conocer las habilidades y capacidades entienda lo
de las personas con parélisis cerebral Importante que es
para animar a las empresas a contratarlas. hacer algo.
\ J

Vigilar que se respeta
el nimero de puestos reservados por ley

a personas con discapacidad.
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¢Qué esta pasando?

Algunas personas con paralisis cerebral

piensan que tener empleo es un derecho.

Otras personas nunca se han planteado
esa posibilidad o la ven

como una posibilidad muy lejana.

“Es un tema complicado,
gue no nos preguntamos mucho sobre este tema

’

y poca cosa sabemos sobre nuestras posibilidades”.

Muchas personas con paralisis cerebral
tienen una imagen negativa de si mismas.
No confian en sus capacidades

y tienen miedo de formarse y tener un empleo.

A veces, tampoco saben qué empleos

podrian hacer.

“No me he planteado nunca
el hecho de trabajar,

4

por eso no sé si seria capaz de hacerlo”.

Muchas personas con paralisis cerebral
quieren trabajar

porque piensan que trabajar

les ayuda a tener mas autoestima,

autonomia y autodeterminacion.

“La independencia econémica

hace que gane en autonomia y poder de decision”.
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Muchas personas con paralisis cerebral

piensan que tienen la responsabilidad de:

Formarse.
Buscar un empleo.
Defender su derecho al empleo.

Concienciar a la sociedad
de los aspectos positivos

de contratar a personas con discapacidad.

“Es necesario que concienciemos a la sociedad
y demos a conocer nuestras capacidades.
También creemos que es importante

hacer presién politica,

porque muchas decisiones dependen de ellos”.

Algunas personas han encontrado un empleo

y lo mantienen.

Esto es una motivacion importante

para la personay para su entorno.

“El trabajo hay que buscarlo
y dedicar mucho tiempo y esfuerzo
a conseguir este derecho

gue nos corresponde”.

Es necesario adaptar el empleo

a las necesidades de la persona

y dar los apoyos necesarios.
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“Pensamos que podriamos realizar
alguna actividad laboral,

pero siempre teniendo en cuenta
nuestras capacidades individuales

y la necesidad de apoyo externo en algunos casos”.

Algunas personas desarrollan
una actividad laboral
en un centro ocupacional

y reciben una cantidad pequefia de dinero.

“No nos planteamos trabajar

en un trabajo normal.

Nuestro trabajo son los talleres

que realizamos en el centro de dia.

En general, consideramos trabajo

los talleres de centro de dia de jardineria,

artes plésticas y jabones”.

La mayoria de las personas con paralisis cerebral
creen que es dificil encontrar un empleo

por estas razones:

( ™
® Hay pocas ofertas adaptadas. La diversidad es |a

variedad de personas.

® Elhorarioy el ritmo de trabajo Es decir, personas con

son muy exigentes.

diferentes
® Lasempresas no tienen interés capacidades,
en la diversidad. INnteresesy
caracteristicas.
\_ Y,
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® Existen muchos estereotipos negativos
sobre la discapacidad.
® No se puede tener un empleo
y recibir una ayuda econémica
o usar los servicios sociales.
® Esdificil trasladarse hasta el puesto de trabajo.

® Los puestos de trabajo no estan adaptados.

El apoyo de la familia es muy importante
para que las personas con paralisis cerebral

tengan inclusion en el empleo.

Algunas familias piensan

gue las personas con paralisis cerebral

no pueden trabajar.

Otras familias apoyan a sus hijos y sus hijas

a desarrollarse en el ambito laboral.

A la mayoria de las personas con paralisis cerebral
que quieren trabajar

les gustaria tener el apoyo de su familia.

“Mis padres me apoyarian totalmente,
¢por qué ellos no me van a apoyar?

Si eso es lo que hace todo el mundo, trabajar”.
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Muchas familias tienen miedo

de que sus hijos y sus hijas trabajen
porque el empleo es muy exigente,
tendrian que resolver dificultades nuevas
o podrian perder la pension,

que es un dinero mas estable

que un sueldo.

“Las familias tienen dudas

sobre las posibles repercusiones econémicas Repercusién quiere

en un futuro. decir consecuencia.

Es decir, no tienen la seguridad
de que si se quedan sin empleo
recuperen las ayudas econémicas

qgue han estado recibiendo”.

Algunas personas creen que sus familias
no se interesan por las actividades

de los talleres ocupacionales.

“Las familias saben que se hacen talleres,
pero no suelen saber

lo que se hace dentro de cada uno de ellos.
No lo consideran trabajo,

aunque se les ha explicado”.

La mayoria de las personas
que estan en centros ocupacionales

los valoran de manera positiva.
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Pero piensan que no hay muchas posibilidades
de pasar del centro ocupacional

a un empleo ordinario.

Sobre todo, para las personas

con problemas de movilidad.

“Los recursos ofrecidos por la asociacién

son adecuados,

pero aun asi no hay muchas personas

con pardlisis cerebral trabajando.

Se deberian potenciar més trabajos adecuados

para personas con problemas de movilidad”.

Una persona con

Algunas personas valoran de manera positiva
problemas de

el apoyo laboral que reciben de las entidades. .
movilidad puede ser

Por ejemplo, con formacion y practicas de empleo.
una persona con

“Tenemos bastante formacién en empleo, discapacidad fisica.
\. J

pero no se obtienen empleos”.

Algunas entidades no tienen servicio
de orientacion laboral
y a las personas usuarias

les parece importante que lo haya.

“Mi asociacién no tiene un servicio

en materia de empleo.

No estamos informados sobre los tipos de empleo
y las demandas de empleo

que hay para nosotros”.
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Es importante desarrollar
hacer un plan de empleo personalizado
para cada persona,

tenga muchas o pocas necesidades de apoyo.

“Queremos alejarnos

de buscar soluciones individuales
que puedan favorecernos solo

a parte del colectivo,

a los mas productivos,

porque dejan al margen

a otros companeros y compaferas”.

Propuestas

Estas son propuestas para favorecer

el empleo de las personas con paralisis cerebral:
1. Ofrecer mas talleres de formacion.

2. Dar apoyo a las empresas
para que puedan adaptar

cualquier puesto de trabajo.

3. Crear programas para favorecer
que las personas con paralisis cerebral
mejoren su autoestima

y conozcan mejor sus capacidades.

4. Favorecer lainclusién en la vida social

fuera de la asociacion.
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5. Que las entidades ofrezcan
puestos de trabajo con sueldo,

no solo talleres ocupacionales.

6. Crear proyectos de empresa
desde las entidades
que tengan en cuenta las necesidades

de las personas con paralisis cerebral.

7. Crear programas para motivar a las familias
y a las personas con paralisis cerebral

a conseguir un empleo.

8. Crear programas para concienciar
a las empresas
sobre los aspectos positivos
de contratar a personas

con paralisis cerebral.

Las personas con paralisis cerebral,
sus entidades y sus familias

piden a las administraciones publicas
que garanticen su derecho al trabajo

con estas medidas:

1. Dar formacion con practicas pagadas

en empresas ordinarias.

2. Ofrecer mas empleo publico

a las personas con paralisis cerebral.

Ciudadania activa ASPACE
Autodeterminacién de las personas con paralisis cerebral

Pagina 73



3. Crear puestos de trabajo adaptados

a las necesidades de la persona.

4. Favorecer que las empresas

contraten a personas con paralisis cerebral.

5. Que los ayuntamientos den publicidad

sobre los productos de los talleres ocupacionales.

6. Favorecer que mas personas tengan

el apoyo de un preparador laboral.

7. Vigilar que se respetan las leyes y normas

de empleo para personas con discapacidad.

-
8. Que las personas que reciben Las politicas
servicios de dependencia publicas son los
no los pierdan planesy las acciones
si encuentran un empleo. que hacela

Administracién sobre
9. Favorecer las politicas laborales inclusivas. _
un tema. Por ejemplo,
politicas sobre
discapacidady

empleo.
\.
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Buenas practicas

ASPACE Galicia

Esta asociacion tiene un programa

de buenas practicas en el ambito laboral:

Programa de integracién sociolaboral

de personas con paralisis cerebral.

El objetivo de este programa

es crear un plan personal

segun las capacidades y la formacion
de cada persona

para que pueda integrarse

en el mercado laboral ordinario.

Este servicio acompafa a la persona

desde que llega por primera vez al servicio,

hasta que tiene plena autonomia en su trabajo.

Este servicio es para personas con paralisis cerebral

y personas con discapacidades parecidas.

Las etapas para conseguirlo son:

1. Etapa de acogida.

La persona usuaria hace una entrevista

para conocer el servicio

y saber si es adecuado a sus intereses.

El servicio conoce las necesidades de la persona

y se adapta a ellas.

( )
La Integracion

sociolaboral es |a
integracién en la
sociedad y en el

trabajo.

4 N\
El mercado laboral

es la situacién general
de empleo de un pais.
Es decir, la ofertayla

busqueda de empleo.

\. J
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Sila persona decide formar parte del servicio,
se evalla qué capacidades laborales tiene

y cuales puede desarrollar con formacién.

Después, se establecen objetivos personales

adecuados a los intereses y situacion

4 )
de cada persona. El perfil profesional

2. Etapa de orientacion social y laboral. es el tipo de profesion

mas adecuada para ti,

Se trabaja para mejorar seglin tus habilidades,

la autonomia de la persona. :
capacidades,
3. Etapa de exploracién. formaciony

experiencia.

El servicio busca qué puestos de trabajo

y qué formaciones son adecuadas

al perfil profesional de cada persona.
4. Etapa de empleo con apoyo.

En un principio se acomparia a la persona
al puesto de trabajo
para darle los apoyos necesarios

dentroy fuera del trabajo.

Durante esta etapa,
la persona desarrolla las habilidades necesarias

para ser autbnoma en su trabajo.

Las personas usuarias de ASPACE Galicia
y las empresas que participan

evaluan este servicio

y pueden hacer propuestas

para mejorar el servicio.
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En el ano 2014, los resultados

sobre empleo y formacién del servicio son:

Hay pocas ofertas adaptadas.

El 31 por ciento de las personas usuarias

que estan en la etapa de buscar trabajo,

estan trabajando.

De ese grupo de personas,

7 de cada 10 trabaja en una empresa ordinaria

y 3 de cada 10 en un Centro Especial de Empleo.

Mas de la mitad de las personas usuarias
han hecho cursos de formacion.

3 de cada 10 personas usuarias

han hecho formaciones relacionadas

con su perfil profesional.

Las dificultades mas importantes

de este servicio son:

Falta de visibilidad.
Es necesario dar a conocer la realidad
de las personas con paralisis cerebral

para acabar con los estereotipos sobre ellas.

Sobreproteccion.

Las familias suelen sobreproteger

a las personas con paralisis cerebral
y eso les impide a veces

desarrollar su plena autonomia.
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® Pocaformacion.

La mayoria de las personas usuarias de este servicio

tienen muy poca formacion.
® Accesibilidad.

Algunos centros de formacién
no estan adaptados a las necesidades

de las personas con problemas de movilidad.
® Transporte adaptado.

Es necesario que haya mas transporte adaptado
para que las personas con problemas de movilidad

puedan llegar a su trabajo y al centro de formacion.

Los resultados de este servicio nos ensefian
que las personas con paralisis cerebral
tienen una gran capacidad

para esforzarse y mejorar sus habilidades.

Segun datos de la Fundacion Adecco,

las personas con discapacidad

faltan menos al trabajo

gue las personas sin discapacidad,

eso quiere decir que las personas con discapacidad
son responsables y estdan comprometidas

con su trabajo.

Pagina 78 | Ciudadania activa ASPACE
Autodeterminacién de las personas con paralisis cerebral



Este servicio también nos ensefia

que la integracion laboral

de las personas con discapacidad mejora
su integracion social

porque el empleo ayuda a desarrollar
habilidades diferentes

y a mejorar la autonomiay la autodeterminacion.

El proceso de integracién laboral
de las personas con paralisis cerebral

es igual al de una persona sin discapacidad.

Pero debemos tener en cuenta

gue muchas personas con paralisis cerebral
no tienen bastante formacién.

Para poder trabajar

tienen que desarrollar habilidades

en mucho menos tiempo

que las demas personas.

Es importante explicar esta desigualdad
a las personas con paralisis cerebral
para que no se sientan mal

y puedan continuar la formacién

y el proceso de integracion laboral.

Este servicio también trabaja

con la familia y el entorno

de las personas con paralisis cerebral,
porque su apoyo es muy importante

para conseguir la integracion sociolaboral.
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La pagina web de ASPACE Galicia es:

www.aspacegalicia.org
Su email es: info@aspacegalicia.org

Su teléfono es: 986 879 967

AREMI Lleida

Esta asociacion esta en Lleida, Catalufia,
y trabaja con personas con paralisis cerebral

o con discapacidades parecidas.

Esta asociacion tiene un proyecto

de diseno grafico y edicion de videos
para personas con necesidades
relacionadas con la motricidad,

la autonomiay la comunicacion.
Este proyecto comenzé en 2007.

Este grupo esta formado

por 7 personas de mas de 21 afios.
Cada persona del grupo tiene

una forma de aprender,

y un ritmo y capacidades diferentes.

Se trabaja por la mafianay por la tarde.
La evaluacion del trabajo es continua,
es decir, se tienen en cuenta los progresos

que cada persona hace cada dia.
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El disefio grafico es
organizar las
imagenes y los textos
para crear un cartel,
un libro o un folleto

de informacion.

La edicion de videos
es modificar un video
con un programa de

ordenador.
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La motricidad es la
capacidad para
controlar tus

movimientos.
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Se favorece el trabajo auténomo.

Los objetivos y aprendizajes de este proyecto son:

Conocer y saber usar de manera basica
los programas de disefio grafico

y de edicion de video mas habituales.

Hacer tareas de disefio grafico

y edicion de videos.

Conseguir habilidades basicas
para organizar las tareas

y usar el tiempo de la manera mas adecuada.
Comprometerse con las obligaciones del trabajo.
Participar y trabajar en equipo.

Conseguir autonomia en el trabajo.

Tener mas responsabilidad.

La dificultad mas importante de este servicio es

dar los apoyos individuales necesarios,

porque cada persona del grupo

tienen necesidades muy diferentes.

Si otra asociacion quiere

crear un servicio parecido a este,

recomendamos motivacion

y profesionales con formacién especifica

en disefio grafico y edicion de videos.
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La pagina web de AREMI es: www.lleidaparticipa.cat
Su email es: aremi@aremi.info
Su teléfono es: 973 264 644

Ademas, puedes ver videos hechos
por los participantes de este servicio
en el canal de Youtube: gdgrafic

0 en este enlace: https://www.youtube.com/user/gdgrafic
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6. Ocio

El ocio favorece la autonomia

y la autodeterminacion.

Por eso, las entidades de ASPACE
ofrecen actividades de ocio

a las personas usuarias de la entidad.

Es necesario dar apoyos y opciones diferentes
para que la persona con paralisis cerebral

pueda elegir su tipo de ocio.
Es importante también ofrecer ocio inclusivo.

Para eso, hay que adaptar las actividades

que ofrece la sociedad

y favorecer que las personas con discapacidad
compartan los mismos espacios de ocio

gue las personas sin discapacidad.

¢Qué esta pasando?

El deseo de las personas con paralisis cerebral
es que se garantice su derecho al ocio
en los mismos espacios y en las mismas condiciones

gue las demas personas.

En la actualidad todavia hay barreras

y faltan apoyos para garantizar este derecho.
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“Queremos que se nos sigan preguntando
sobre cdémo disfrutar de nuestro ocio

y no crear programas destinados solo

a personas con discapacidad,

sino programas para todas las personas”.

Las personas con paralisis cerebral
quieren elegir su tipo de ocio
y que esté adaptado a la edad

y a las capacidades de cada persona.

“También nos gustaria

que los grupos de colonias estuviesen adaptados
a la edad de las personas

y a su capacidad intelectual,

y que fuesen grupos mds reducidos.

Nos gustaria que hubiese unas colonias

para personas en silla de ruedas,

|II

pero sin discapacidad intelectua

El ocio de las personas con paralisis cerebral
depende de sus circunstancias de vida.
Por ejemplo, si viven con su familia

O en una residencia.

“De forma individual,
algunos ya salimos por la ciudad,
ya que tenemos la autonomia suficiente

para poder hacerlo”.
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Muchas personas con paralisis cerebral
participan en las actividades de ocio

de sus entidades,

y valoran de forma positiva estas actividades,

pero también tienen algunas criticas sobre ellas:

® Las actividades de ocio suelen hacerse en grupo
y a muchas personas les gustaria
tener ocio individual.

Por ejemplo, ir al cine o ir de vacaciones.

® A menudo es dificil ir desde la residencia
hasta el servicio o los espacios de ocio,
sobre todo, para las personas

qgue viven en pueblos o en el campo.

® Aalgunas personas les gustaria
que tuvieran en cuenta su opinién
para decidir las actividades de ocio

y las personas de apoyo.

Las personas que no participan
en la organizacion de las actividades

tienen menos motivacion para hacerlas.
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“Las actividades de ocio suelen ser grupales.
A nosotros nos gustaria poder

quedar con nuestros amigos

y para ello es importante

que nos pregunten con quién queremos

y no solo a dénde.

La compania es muy importante.

También nos gustaria

que nos dejaran solos alguna vez".

La familia es fundamental para el ocio.

En general, las personas con paralisis cerebral
ven que la familia decide por ellas

y les gustaria tener relacién

con otras personas fuera de la familia.

Hay familias que sobreprotegen en el ocio

a sus hijos y sus hijas

y otras familias que favorecen

que sus hijos y sus hijas disfruten de su ocio

de manera independiente.

“Mis padres me animan mucho a salir
porque soy un poco timido

y eso me puede ayudar mucho

a conocer mds gente,

aungue yo decido si quiero ir a la salida o no”.
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Todas las personas que han participado
en esta encuesta,

piden que haya accesibilidad fisica

en todos los lugares.

Por ejemplo, en el transporte

y en los servicios comunitarios.

"Se deberian crear plazas adaptadas
en autobuses interurbanos,

aviones, trenes y transporte publico
en general.

Accesibilidad de las zonas de turismo
y de ocio publico,

como los jardines y los museos."

Propuestas

Estas son propuestas
para favorecer la autonomia
de las personas con paralisis cerebral

en el ocio:

1. Favorecer modelos de ocio inclusivo
donde lo principal sean las opiniones

y los intereses de las personas usuarias.

2. Favorecer las actividades de ocio individuales

y adaptadas a los deseos de cada persona.

3. Facilitar que las personas con paralisis cerebral

elijan las actividades de ocio.
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4. Favorecer que las familias y las personas
del entorno de las personas con paralisis cerebral
entiendan que el ocio es muy importante

para tener inclusion y desarrollo personal.
5. Favorecer el ocio individual.

6. Favorecer la creacién de grupos de iguales.
Es decir, de personas con la misma edad,

y con intereses y circunstancias parecidos.

7. Facilitarir a las actividades de ocio
con transportes alternativos.

Por ejemplo, en taxi.
8. Incluir actividades deportivas en el ocio.

9. Programar viajes mas baratos
para que todo el mundo pueda ir.

Por ejemplo, organizar también viajes mas cortos.

10. Favorecer que las personas con paralisis cerebral
desarrollen habilidades de autonomia personal.

Por ejemplo, usar el dinero.

11. Hacer actividades con otras asociaciones

para conocer gente nueva.

12. Incorporar voluntarios, voluntarias

y asistentes personales a las entidades.
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Buenas practicas

AREMI Lleida

Esta asociacion esta en Lleida, Catalufia,
y trabaja con personas con paralisis cerebral

o con discapacidades parecidas.

Tiene un servicio de ocio

donde las personas usuarias de la Residencia R-2
deciden las actividades

y los lugares a los que quieren ir

en su tiempo de ocio.

Se hacen reuniones
donde las personas usuarias hacen propuestas
y el equipo de profesionales de la residencia

ve si es posible hacer esas propuestas.

Otras veces, el equipo de profesionales
hace propuestas
y las personas usuarias deciden

si quieren hacerlas o no.

Al principio, las personas usuarias participaban poco
en las reuniones,

pero como ven que sus propuestas se hacen,

su motivacion es mas grande

y cada vez participan mas.
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Con este servicio las personas usuarias aprenden
a tomar decisiones

y a entender las razones

de por qué algunas actividades

no se pueden hacer algunas veces.

Los objetivos de este servicio son:

® Hacer cosas diferentes a la rutina diaria.
® Motivar alas personas usuarias.

® Integrarse en las actividades

del barrio y de la ciudad.

Una dificultad importante de este servicio
es el transporte,
porque la residencia solo tiene

una furgoneta con pocas plazas.

Otra dificultad del servicio
es que se depende de voluntarios y voluntarias

para hacer las actividades.

Para crear un servicio de ocio como este,

recomendamos:

® Favorecer la comunicacidén con las personas usuarias

sobre intereses y actividades.

® Tenerinformacidon sobre las actividades
y los lugares de interés

que hay en el barrio o en la ciudad.
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La pagina web de AREMI es: www.lleidaparticipa.cat
Su email es: aremi@aremi.info
Su teléfono es: 973 264 644

AREMI utiliza esta pagina web
para organizar sus actividades:

www.balafia.org

Tu puedes usar alguna parecida

de tu barrio o ciudad.

ASPACE Coruna

Esta asociacidn tiene un servicio de ocio
que se llama:

Ocio Tiempo libre y voluntariado.

El objetivo de este servicio

es favorecer la inclusién

de las personas con paralisis cerebral
compartiendo espacios de ocio

con las demas personas.

Las personas usuarias del servicio proponen

las actividades y los lugares de ocio.

El servicio intenta ofrecer los apoyos necesarios
para hacer las actividades

y propone también otras actividades

para que haya mas posibilidades para elegir.
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Para evaluar el servicio,
una vez al ano hacen una encuesta

sobre las actividades y el programa de ocio.

También intentan

que todas las personas de la entidad
participen en las actividades,

por eso registran

quién participa en cada actividad.

La dificultad mas importante de este servicio

es que a veces las actividades no estan adaptadas
a todas las personas

y solo pueden hacerlas las personas

que tienen mas autonomia.

f
Este servicio nos enseia Un derecho
que el ocio es un derecho fundamental fundamental es un
que mejora la calidad de vida, derecho que se tiene
el estado de animo que cumplir para que
y las relaciones sociales. la persona tenga una

o , vida digna.

El ocio inclusivo favorece \

que el resto de la sociedad
aprenda a vivir con todo tipo de personas
y elimine estereotipos negativos

sobre las personas con paralisis cerebral.
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Para crear un servicio de ocio como este,

recomendamos:

® Tener siempre en cuenta

los intereses de las personas.

® Favorecer el ocio individual

y no solo en grupo.
® Motivar que participen voluntarios y voluntarias.

La pagina web de ASPACE Corufia es:

Www.aspacecoruna.org

Su email es:

aspacecoruna@aspacecoruna.e.telefonica.net

Su teléfono es: 981 610312

ASPACE Huesca

Esta organizacion tiene un servicio de ocio.

Una vez al mes hay una reunién

donde las personas con paralisis cerebral
evaluan las actividades de ocio

que han hecho,

y cuentan cdémo fue la actividad

a los compaferos y comparieras

gue no participaron.
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Después, las personas usuarias
y el equipo de profesionales
propone actividades

para hacer los meses siguientes,
y las personas usuarias eligen

las que quieren hacer.

El servicio de ocio organiza y gestiona
todas las posibilidades

para hacer un calendario de actividades
que sea lo mas parecido posible

alo que han elegido las personas usuarias.

La pagina web de ASPACE Huesca es:

https://aspacehuesca.org/

Su email es:

aspacehuesca@aspacehuesca.org

Su teléfono es: 974 227 62
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7. Conclusiones generales

Muchas personas con paralisis cerebral
que tienen mas necesidades de apoyo
pasan mucho tiempo en centros de dia

y en residencia.
Algunas personas pasan alli casi toda su vida.

Por eso es necesario

que las normas de los centros de dia

y de las residencias

sean mas flexibles

y que favorezcan el acceso a servicios comunitarios

para evitar la exclusion.

“Horarios menos rigidos,

sobre todo, en el servicio de residencia.
Nos gustaria tener mds privacidad,

con cuarto de bafo en cada habitacién
y con mds libertad

para organizar nuestro tiempo de ocio”.

Para que una persona con paralisis cerebral

tengan inclusion social

y la mayor autonomia posible,

es necesario tener apoyos diferentes.

Por ejemplo, tratar de manera individual a cada persona

y acceder a servicios comunitarios adaptados.
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“Queremos ir a comprar nuestra ropa,
manejar nuestro dinero

y hacer vida en la comunidad.

También queremos quedar entre nosotros
los fines de semana

4

y los que quieran quedar con sus parejas”.

Es fundamental

que las personas con paralisis cerebral
desarrollen su autonomia personal

en las actividades del hogar,

para manejar el dinero y temas legales.

“Necesitamos superar los miedos,

que en muchos casos son la barrera mds importante.
Manejar el dinero: cémo comprar,

cémo reclamar cuando algo no estd correcto,

cémo devolver un producto

y otras gestiones”.

Las personas con paralisis cerebral
piden que sus familias reciban formacion
sobre cobmo ayudarles

a tener mas autodeterminacion.

El apoyo de las familias es fundamental

para conseguir autodeterminacion.

Pagina 96 | Ciudadania activa ASPACE
Autodeterminacién de las personas con paralisis cerebral



“Que nos ayuden a tener ocio

para que nuestras familias puedan

( )
tener su ocio también”. Una ayuda técnica

) es un apoyo fisico.
Muchas personas piensan oy

L Por ejemplo, unasilla
que los apoyos econémicos estables,

R . de ruedas o un
las ayudas técnicas y el asistente personal

. elevador en las
son muy importantes

, " escaleras.
para conseguir autonomia personal. 9 )
“Necesitariamos tener una persona de apoyo
permanentemente, ( )
Permanentemente

aungue un entorno adaptado _ _

. . quiere decir todo el

también es importante”. _
tiempo.

\. J

“A mi lo que me preocupa

es que el sitio donde yo viva esté adaptado
para poder salir a donde yo quieraq,

y contar con una silla de motor

para poder desplazarme por todas partes”.
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