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ULTIMA HORA

Los préoximos 17 y 18 de marzo tendran lugar las Il
Jornadas sobre atencidn integrada en paralisis cerebral
y otras patologias del neurodesarrollo, organizadas por
Aspace y con la participacion del Hospital Sant Joan de
Déu y el Hospital Vall d’Hebron.

Las conferencias se enfocardn en tres dreas: Abordaje del
nifo al adulto con paralisis cerebral, Tecnologia aplicada
a la pluridiscapacidad; y Salud Mental en patologias del
neurodesarrollo, proporcionando una visién innovadora
de los avances en investigacion y clinica. Hablaremos de
nuevas propuestas de diagnodstico, practica y control de
la paradlisis cerebral y otras patologias del neurodesarrollo.

Contaremos con la presencia de 26 ponentes nacionales e
internacionales, pioneros en paralisis cerebral. Entre ellos,
la profesora lona Novak, referente mundial en paralisis
cerebral y catedratica de la Universidad de Sidney; o
la Dra. Gloria Soto, Catedratica del Departamento de
Educacion Especial de la San Francisco State University.
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TENER UNA VIDA DIGNA

usto el 12 de enero de este nuevo 2023 se han cumplido 25 afos de la

muerte de Ramoén Sampedro, el primer ciudadano espafiol en pedir la

eutanasia, una muerte digna para él, y que los tribunales le denegaron.
Famoso también por la pelicula “Mar adentro”. Pues bien, queremos poner el
foco no tanto en el concepto de muerte digna, si no en el antagonista: en tener
una vida digna.

Se ha hablado mucho desde entonces sobre el tema de la eutanasia, se ha
avanzado en ese sentido y, como es légico, todos queremos tener la mejor de
las muertes, la mas digna. Sin embargo, nosotros nos hemos preguntado si te-
nemos una vida digna; eso es lo que hemos de buscar y reclamar los diferentes
colectivos de personas con discapacidad, que la gente tenga una vida digna,
salir en busca de ella.

¢Pero, qué es una vida digna? Salvando los matices que cada uno le quiera poner,
una vida digna es vivir con libertad, también es respetar y que te respeten, sen-
tirse escuchado y sentir que se atienden tus demandas, que gobiernas tu vida...
Va muy ligado con el concepto “Yo decido”. Hay muchas pequefias cosas y otras
mas complejas, desde cositas del dia a dia hasta proyectos de vida independiente
para quien lo quiera implementar.

Cada persona ha de poder gobernar su vida y definir sus prioridades, evidente-
mente dentro de unos pardmetros de sentido comun y respetando a los demas.
Se han de poner las herramientas para que todas las personas puedan acceder
a este concepto de vida digna, partiendo de los derechos que la propia ley nos
otorga a todas las personas. Pero bueno, que esté escrito negro sobre blanco en
una ley no significa que se aplique como tal, como pasa con la Ley General de
los Derechos de las Personas con Discapacidad y su inclusién social.

Una buena consigna es no esperar a que te proporcionen los recursos para tener
una vida digna, sino buscar estrategias y alianzas que te acerguen a este objetivo,
y desde un entorno no tan reglado, sino mas bien cooperativo y colaborativo. Es
una equivocacion esperar que te lo den todo hecho. Seamos actores de nuestra
propia vida, hagamos de nuestra vida una vida digna.
Escrit per
La redaccié
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Il JORNADAS

ATENCION
INTEGRADA

EN PARALISIS
CEREBRALY OTRAS
PATOLOGIAS DEL
NEURODESARROLLO

Presencial y online

PROGRAMA

17 de marzo

8:30h.—9:00h.
INAUGURACION DE LAS JORNADAS

Sra. Elena Puigdevall
Directora general l.
Fundacié Aspace Catalunya.

9:00h—9:30h.
ETIOLOGIA DE LA PARALISIS CEREBRAL Y
EPILEPSIA EN LA INFANCIA

Dra. Xenia Alonso

Neurdloga pediatrica. Hospital Sant Joan de Déu / Unitat Multidisciplinar del
Trastorn de 'Espectre de 'Autisme / Institut TEA CARE-Mas Casadevall.

®

9:30h—10:00h.
AVANCES EN EL DIAGNOSTICO GENETICO
DE LA PARALISIS CEREBRAL

Dra. Mercedes Serrano

Neurdloga pediatrica. Hospital Sant Joan de Déu y Coordinadora de la XUEC
de enfermedades cognitivo-conductuales de base genética en edad pediatrica.

®

10:00h—11:00h.

IMPLEMENTACION DE LAS GUIAS DE
ENTRENAMIENTO FUNCIONAL PARA
FAMILIAS Y PROFESIONALES

Prof. lona Novak

Referente mundial en Paralisis Cerebral. Catedratica de la Universidad de
Sidney (Australia). Cofundadora de Cerebral Palsy Alliance Research Institute.

®

11:00h—11:30 Pausa cafe

17 de marzo

11:30h—12:00h.

PAPEL DEL NEUROLOGO DE

ADULTOS DELANTE DE UNA PERSONA
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O
PARALISIS CEREBRAL SIN ESTUDIO
ETIOLOGICO PREVIO

Dr. Bernat Bertran Dra. Isabel Fernandez
Neurslogo. Fundacis Aspace Neurologa. Fundacié Aspace
Catalunya y H. Parc de Salut Catalunya y H. Parc de Salut
Mar. Mar.

12:00h—12:30h.

TRANSICION DE LOS PACIENTES
ADULTOS Y SUS FAMILIAS CON

PERFIL DE PARALISIS CEREBRALY
PATOLOGIAS DEL NEURODESARROLLO.
EXPERIENCIA HSJD Y ASPACE

Sr. Eduard Pellicer Sra. Laura Panadero
Trabajador Social del Servicio Trabajadora Social. Unidad de
de Atencion Paliativa y atencion a la persona. Fundacié
Paciente Cronico Complejo. Aspace Catalunya.

Hospital Sant Joan de Déu.

12:30h—13:00h.
ABORDAJE DEL DOLOREN LA
PLURIDISCAPACIDAD

Dra. Juana Gallar

Catedrética de Fisiologia en la Universidad Miguel Hernandez (UMH).
Responsable del grupo de investigacion de Neurobiologia Ocular en el Instituto de
el i

Neurociencias de Alicante.

13:00h—13:30h.

EL ENVEJECIMIENTO EN ADULTOS
CON PARALISIS CEREBRAL.
CARACTERISTICAS Y PRINCIPALES
COMPLICACIONES

Dra. Francisca Gimeno
Médico especialista en Rehabilitacion. Jefa del Servicio de Rehabilitacion.
Fundacié Aspace Catalunya

13:30h—14:30 Descanso - Comida

14:30h—15:00h.
ALTERACIONES OI:\’TOPEDICAS Y
OPCIONES TERAPEUTICAS

Dra. Esther Toro
Médico especialista. Unidad de Rehabilitacion Infantil.
y Paralisis Cerebral, H. Universitario Vall d’"Hebron.




17 de marzo
15:00h—15:30h.

EXOESQUELETOS EN PARALIS!S
CEREBRAL. EVIDENCIA CIENTIFICA

Sra. Nora Sanz Munoz
Fisioterapeuta y Directora
Fundacién Nipace (Guadalajara).

.....................................................................................

15:30h—16:00h.

TECNOLOGIAS DE APOYO EN LA
PLURIDISCAPACIDAD. AVANZANDO EN
LA AUTONOMIA DE LAS PERSONAS

Sr. Angel Aguilar

Ingeniero. Director del Servicio de Recursos y Tecnologia de Apoyo.
Fundacié Aspace Catalunya.

.....................................................................................

16:00h—16:30h.

DEMOSTRAFI()N PRACTICA DE
TECNOLOGIAS DE CONTROL DEL
ENTORNO Y DESPLAZAMIENTO

Sr. Oriol Roqueta

Abogado jubilado luchador por derechos
de las personas con diversidad funcional.
Persona usuaria de la Fundacio Aspace

Catalunya.

Sra. Rhoda Nieves

Terapeuta ocupacional. Referente
del area de Terapia Ocupacional de
la Fundacio Aspace Catalunya.

Sr. Angel Aguilar

Ingeniero. Director del Servicio de
Recursos y Tecnologia de Apoyo.
Fundacio Aspace Catalunya.

Joel Bueno

Persona usuaria de la
Fundacio Aspace Catalunya.

.....................................................................................

17:00h—17:30h.

COMUNICACION AUMENTATIVA Y
ALTERNATIVA COMO MEDIO PARA LA
ADQUISICION DEL LENGUAJE

®

17:30h—18:00 Café networking

Dra. Gloria Soto

Catedratica del Departamento de Educacion Especial. San Francisco State University.
Experta en sistemas de comunicacion aumentativa y alternativa (SAAC).
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18 de marzo

9:00h—9:30h.
CARACTERISTICAS DEL FUNCIONAMIENTO
MENTAL EN LA PARALISIS CEREBRAL

® ®

Sra. Inma Mateos

Dra. Niria Esqué

Psiquiatra.
Fundacio Aspace Catalunya.

Psicologa.
Fundacié Aspace Catalunya.

9:30h—10:00h.

INTERVENCION PSICOTERAPEUTICA
EN PERFILES ESPECIFICOS. GRUPOS
PSICOTERAPEUTICOS

Sr. Oscar Garcia

Psicélogo.
Fundacio Aspace Catalunya.

Sra. Laura Estrela

Psicéloga y Coordinadora del Area de
Psicologia. Fundacié Aspace Catalunya.

10:00h—10:30h.
AUTISMO Y CONDUCTA

11:00—11:30 Pausa cafe

11:00h—11:30h.
LA INTEGRACION SENSORIAL EN LA
PLURIDISCAPACIDAD

O

11:30h—12:00h.
PSICOMOTRICIDAD EN ALTERACIONES DEL
NEURODESARROLLO

®

12:00h—12:30h.
ACTO DE CLAUSURA

®

Dra. Gemma Espaniol Dra. Laura Gisbert

Psiquiatra.
Hospital Vall d’Hebron.

Psiquiatra.

Hospital Vall d’Hebron.

Sra. Patricia Trabado Dr. Stefano Petrella

Neuropediatra.

Terapeuta Ocupacional.
Fundacio Aspace Catalunya.

Fundacié Aspace Catalunya.

Sra. Angels Morral

Maestra de educacion especial. Terapeuta Psicomotriz.
(Universidad Ramon Llull y AEC). Docente y supervisora.

Dra. Tamara Biedermann

Directora de Servicios de Salud. Doctora en Medicina Fisica
y Rehabilitacion. Fundacio Aspace Catalunya.

Edificio CIM Fundacié Aspace Catalunya
C. Tres Pins 29 (Parc de Montjuic)Barcelona

Organizan:

aspace.cat/ca/paralisi-cerebral/jornadas2023 ML Funpacio

BEE8 @jornadaspc2023 #jornadaspc2023

Qaspace

Catalunya



‘objectiu de tots els actes ha sigut reivindicar el paper a la

societat de les persones amb discapacitat en tots els ambits:
ocupacional, sanitari, educatiu... per tal d’aconseguir la integracié
i la normalitzacié de les persones amb capacitats diverses.

Les persones usuaries del CTO Aspace Poblenou van realitzar
una xerrada en el marc del Dia Internacional de la Discapacitat
als alumnes de 4t de primaria al Col-legi Jesuites Kostka de Gra-
cia. Durant la presentacié es va poder exposar com es treballen
les activitats musicals al centre, la importancia de la musica com
una practica beneficiosa per a la salut, I’Us d’instruments adap-
tats per fomentar la participacié de tothom i alguns aspectes
de la comunicacié augmentativa. A la vegada, els alumnes de
I’escola van compartir el projecte que estan realitzant amb Music
Makers. Una experiéncia compartida on tothom va poder apren-
dre més sobre musica i discapacitat, a la vegada que explicaven
com és el dia a dia d’'una persona amb capacitats diverses.

Al Taller de Radio del Centre de Terapia Ocupacional de Bada-
lona van locutar un manifest sobre com aconseguir una societat
més inclusiva i diversa. Accessibilitat, dret a un habitatge digne,
una escolaritzacié de qualitat, que les empreses ampliin la con-
tractacio de persones amb paralisi cerebral... les persones usua-
ries del CTO Badalona troben que encara han de canviar moltes
coses a dia d’avui a la societat.

Transports Metropolitans de Barcelona (TMB) juntament amb la
Fundacié Eurofirms, ha commemorat el Dia Internacional de la
Discapacitat amb un gran mural a I'estacié de I'’Arc de Triomf de
Barcelona. Una usuaria d’Atencié Ambulatoria Especialitzada de
la nostra entitat ha participat pintant el logotip del cor d’Aspace
i les paraules “Paralisi Cerebral”.

Sota el lema “Hola, soc aqui”, es pot visitar
des del dissabte 3 de desembre de 2022 a
I'accés de 'estacio amb direccié Hospital de
Bellvitge.



El divendres 2 de desembre algunes persones de la Residéncia
Aspace van participar en P’acte del Dia Internacional de la Dis-
capacitat organitzat pel Districte Sants-Montjuic, el Districte de
PPEixample i PInstitut Municipal de Persones amb Discapacitat
de ’Ajuntament de Barcelona.

L’acte va comptar amb més de 500 participants de moltes en-
titats de la zona. Tothom va poder gaudir de musica en directe,
d’un esmorzar de xocolata amb melindros i es va participar amb
un Flash Mob que es feia a la mateixa hora a tots els districtes
de Barcelona. A més, vam tenir 'oportunitat de parlar amb els
representants de ’Ajuntament de Barcelona sobre les diferents
accions que s’estan duent a terme per a millorar les infraestruc-
tures i Paccessibilitat a la ciutat.

a fa temps que els companys i les companyes de la redaccio

de la revista “Connexid Aspace” som fans de , de fet
estem intentant aconseguir establir contacte amb ell i poder fer-li
una entrevista.

El Langui, Juan Manuel Montilla Macarrén, és un actor i raper es-
panyol, del barri madrileny de Pan Bendito que forma part del
grup La Excepcion.

Es una persona molt activa. Al marge de la seva carrera com a can-
tant, ha escrit tres llibres, ha participat en molts programes de radio
i de televisio (com a presentador, col-laborador o com a convidat).
També ha actuat a diverses pel-licules, guanyant fins i tot un Goya
I'any 2018 al Millor Actor Revelacié amb l'obra: “El truco del man-
co”, que també va guanyar el Goya a la Millor Canc¢é Original.

Des de la part més institucional d’Aspace hem volgut comme-
morar el Dia Internacional de la Discapacitat amb el video “3 de
desembre, 3 preguntes”. El video contraposa la realitat de per-
sones amb diversitat funcional i 'opinié que tenen sobre el tema
persones que no estan relacionades amb ella.

“Quée et suggereix la paraula discapacitat?”,
“Creus que una persona amb discapacitat té
les mateixes oportunitats que una persona
sense discapacitat?” i “Tractes igual a una per-
sona discapacitada que a una persona sense
discapacitat?”, van ser les preguntes realitza-
des als dos perfils amb I'objectiu de mostrar la
diferéncia d’opinions sobre un mateix fet des
de dintre i des de fora i fomentar el debat i la
participacio a les xarxes socials.

Escrit per

Es una persona que dona molta visibilitat al col-lectiu de persones
amb Paralisi Cerebral, i que esta molt implicada en diferents pro-
jectes del nostre entorn, projectes benéfics i solidaris.

Fa uns mesos va treure el seu nou disc, coincidint amb el Dia In-
ternacional de les Persones amb Discapacitat, titulat “Espastici-
dad”. Conté una can¢cé amb el mateix nom, que es va fer viral
rapidament i que ens va impactar molt amb el seu videoclip i lle-
tra punyent. Volem compartir amb tots els lectors aquesta canco,
que definim com a una experiéncia sensorial i emotiva brutal, no-
més cal que llegiu amb el vostre mobil el codi QR i que la gaudiu.

Escrit per
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ASPACE

ASPACE VIATJA A DUBAI PER

PARTICIPAR AL 45E CONGRES

MUNDIAL D’HOSPITALS

Alguns representants d'entitats sanitdries associades a la
UCH, que van visitar el 45& Congrés Mundial d'Hospitals.

La Fundacié Aspace Catalunya va participar el passat novembre 2022, en el 45é
Congrés Mundial d’Hospitals a Dubai on es van reunir liders mundials d’hospitals,
serveis sanifaris i organitzacions sanitaries d’arreu del mén per compartir experiéncies
i coneixements sobre els factors clau de la gestié general de les entitats sanitdries.

El congrés estava organitzat per la Federacié Internacional d’Hospitals (IHF) sota el
titol Aprenentatge global, Accions locals: Atencié sanitdria sostenible.

am poder participar activament des de dues

s ; perspectives. D’una banda presentant un poster

sobre l'adaptacio dels canals de comunicacio

i implementaci6 de noves tecnologies per a poder se-

guir fomentant el continuum assistencial en temps de

pandémia; i de l'altra fent una poneéncia oral sobre la

contribucié de I’entitat a 'agenda 2030, a través del

treball d’impacte a diferents ODS- Objectius del
Desenvolupament Sostenible-.

El Congrés Mundial d’Hospitals va posar el
focus en com les entitats sanitaries han d'abor-
dar els problemes de sostenibilitat que afecta
a tota la poblacié i en oferir alternatives de
lideratge de canvi per oferir serveis de salut
més sostenibles.

Vam mostrar el servei de Tecnologia de Suport que és un
servei transversal que facilita 'apoderament de la perso-
na, impulsant la seva participaci6 activa en el marc de
diferents actuacions, tals com:

» Les aplicacions facils que hem desenvolupat,

« Els diferents SAAC (sistemes de comunicacid
augmentatives i adaptatives),

» La domotitzacié de la llar
e LXs de la realitat augmentada

+ Els recursos com el paquet quantum per a I'en-
trenament de la cadira de rodes eléctrica amb
diferents tipus de comandaments, entre d’altres.

Vam poder tenir I'oportunitat d’explicar a professionals
d’arreu del mén com els professionals d’Aspace, treballen
amb persones amb paralisi cerebral a través d’aquestes
eines, pero sense deixar de banda la humanitzacié i el
benestar de la persona, amb l'objectiu d’aconseguir la
maxima qualitat de vida i autonomia.

Dels 300 posters presentats i 146 acceptats, la Fundacié
Aspace va ser finalista.

En aquest sentit, Aspace va ser seleccionada com a enti-
tat referent per explicar la seva experiencia en I'aplicacid
d’activitats i accions relatives a la contribuci6 dels dife-
rents ODS i a com treballa en relaci6 als 5 vectors de la
responsabilitat social: bon govern, laboral, economic, so-
cial i ambiental, entre d’altres temes vam exposar:

 El treball per un model de governanca
transparent i sostenible.

« Els diferents protocols de qualitat en la gesti6 de
recursos.

» Les bones practiques per al benestar dels
professionals.

 Les politiques d’impacte social i compromis amb
drets socials.

+ Contribucid i petites accions contra la crisi
climatica.

+ Aliances amb altres entitats del sector per
optimitzar recursos i esdevenir una entitat més
solida.



ASPACE

L'equip que va viatjar a Dubai i que representava a As-
pace, format pel Sr. Carlos Varela, Director d’operacions
transversals, la Dra. Tamara Biedermann, directora dels
serveis de salut, la Yolanda Elipe, Directora de Comuni-
cacid i responsabilitat social corporativa i 'Elena Puig-
devall, Directora General, van poder donar visibilitat en
un congrés mundial iconic en gestid sanitaria, explicant

PARTICIPEM EN
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l'experiencia en 'adaptacié especialitzada dels serveis as-
sistencials a través de la tecnologia de suport i la nostra
contribuci6 i bones practiques en gestio sostenible.

Ens sentim orgullosos de poder inspirar altres entitats
sanitaries d’arreu del moén i a la vegada va ser un plaer
poder-nos nodrir d’altres idees i propostes d’hospitals i
entitats sanitaries de paisos d’arreu que ajuden a millo-
rar la gesti6 hospitalaria sostenible.

Nosaltres ens vam sentir contents i orgullosos de poder
explicar qui és Aspace, quina és la seva rad de ser i quines
activitats i projectes fa per millorar I’ambit de la salut de
les persones.

Yolanda Elipe
Directora de comunicacio i RSC

EL | CONGRES DE

REHABILITACIO A BRASIL

En el marc de les activitats de divulgacié del coneixement que promou la Fundacié
Aspace Catalunya, i del compromis de poder compartir experiéncies i coneixements
especialitzats amb entitats del sector; ADEFIP, Associacié de Discapacitats Fisics de
Pocos de Caldas de Brasil, va convidar a la nostra entitat participar en el | Congrés
Nacional de Rehabilitacié Multidisciplinari i Inclusié Escolar.

de l'experiéncia d’uns joves vinculats a 'Església

que van sentir la necessitat de treballar amb els
Discapacitats Fisics a la ciutat, ja que en aquella eépoca
no hi havia serveis d’aquest caire. Actualment disposen
d’una cartera de serveis de salut, socials i educatius adre-
cats a persones amb paralisi cerebral i altres patologies
fisiques durant tot el seu cicle vital, amb la missi6 de
promoure la participacié activa, 'autonomia i millorar la
qualitat de vida.

I ’associaci6 ADEFIP va sorgir fa més de 30 anys,

La Fundaci6 Aspace Catalunya ha pogut participar-hi, de
la ma de Carlos Varela, fisioterapeuta i Director d’Ope-
racions Transversals en dues ponéncies, una adrecada a
explicar la seva experiéncia en 'organitzaci6 i la gesti6 de
la rehabilitacié de persones amb paralisi cerebral, i l’altra

enfocada a explicar dife-
rents practiques inclusi-
ves en lesport adaptat i
compartint experiéncies
entre Brasil i Espanya.

Agraim a lassociacié
ADEFIP que ens hagi
convidat a participar
en aquesta experiéncia,
oportunitat per fer xarxa
a nivell internacional amb entitats del sector del neuro-
desenvolupament, paralisi cerebral i la pluridiscapacitat,
i per poder compartir experiéncies i models de treball des
de diferents perspectives.

Carlos Varela
Director d’Operacions Transversals
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CONEIXEU ASPACE DIFON?

Aspace Difon és el blog de la Fundacié Aspace Catalunya, perd també serveix per
a que els professionals de la casa puguin donar a conéixer els articles de caire més
académic i potenciar el posicionament organic de la web a les pagines de cerca.

1 Departament de Comunicaci6, ha treballat col-
E ze a colze amb tots els departaments per a donar

veu a cada sector i mostrar com els diferents ei-
x0s sOn complementaris i necessaris per a que les perso-
nes usuaries d’Aspace es desenvolupin en tots els ambits
vitals i transmetre aquests valors a través del canal web.

Laidea d’Aspace Difon va néixer amb el pla de comunica-
ci6 realitzat el 2019 amb l'objectiu de “ser referents com a
entitat en I'abordatge de la paralisi cerebral, des dels am-
bits sanitari social i pedagogic, incorporant la innovaci6
tecnologica en la salut” i, en concret, “fent marqueting de
continguts de paralisi cerebral”.

Partint d’aquesta idea inicial el juny de 2021 es va escriu-
re el primer article a Aspace Difon sobre “I'’Avaluacid i in-
tervenci6 psiquiatrica i psicologica en la paralisi cerebral
al llarg del cicle vital”, sota 'autoria de 'Equip de Psiquia-
tria i Psicologia d’Atenci6 Ambulatoria Especialitzada.

Actualment, les publicacions que realitzem des d’Aspace
Difon tenen més assiduitat i s’intenta reescriure i inter-
pretar els articles més academics adaptant-los a un llen-
guatge més entenedor i divulgatiu. Aspace Difon compta
amb les seccions de: Salut Mental, Neurologia, Rehabili-
taci6, Tecnologia i Innovacid, Social i Educaci6.

Objectius

Els objectius que tenim per Aspace Difon son:

Informar sobre els trastorns del
neurodesenvolupament des del punt de vista medic,
social i educatiu.

Mostrar l'alt nivell dels professionals d’Aspace
i contribuir a compartir coneixements amb els
diferents publics.

Aconseguir més visites a la pagina web.

Volem arribar a tots els ptblics d’Aspace: persones
usuaries, families, professionals i institucions.

Utilitzar tots els elements al nostre abast per
millorar la relacié amb els nostres publics externs.
Donar-nos a conéixer dins del sector d'una manera
més especifica, enfocant-nos en qui som i que fem.

Accedeix a través de www.aspace.cat >
Paralisis Cerebral > Aspace Difon o a través

del codi QR.

Escrit per Daniel Delgado
Técnic de comunicacio
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Obrin, ¢Qué es DisCamino?
‘ CQ"),O D isCamino es un proyecto que nacié para unir Discapacidad y Camino de

Santiago, ayudando a personas con problemas a cumplir su suefio de

o\’\ llegar a Santiago.

Com sabeu, aquesta
seccio posa el focus en

. . . . La historia de DisCamino empieza en agosto de 2009 cuando Gerardo, un
altres entitats de caire solidari,

muchacho sordo-ciego de Vigo, hizo su primer Camino de Santiago peda-
leando sobre un Copilot, triciclo tdndem de origen holandés que un alma
caritativa decidié donar para que pudiera cumplir su suefio. Una vez en la
plaza del Obradoiro, cuando la ruta habia llegado a su fin y los que habiamos
acompanado a aquel entusiasta “peregrino aventurero” nos felicitdbamos
por haberla terminado sin percances, Gerardo pronuncid unas palabras que
nos marcaron profundamente: “Javier, busca a mas personas con problemas
como yo para hacer el Camino muchos afos”.

entitats afins al nostre col-lectiu o
no, que fan una tasca social molt
important.

Y dicho y hecho, asi nacié DisCamino, como herramienta para lograr que
cualquier persona discapacitada pueda disfrutar de todo lo que la peregri-
naciéon ofrece a cualquier otro peregrino del camino. No sélo es la ruta, es
la preparacion fisica y mental necesaria para llevar a cabo este reto; es el
compaferismo que surge en los retos compartidos, es la ilusién de implicarse
en algo que cambiard tu vida y la llenara de significado; es el dia a dia de mu-
chas personas gque, aunque nunca vayan a poder pedalear, tienen necesidad
de algo, o de alguien, que les ayude o acompafe en su paso por este mundo.
Cabe resaltar que esta asociacion ha recibido varios premios a la solidari-
dad. Si os interesa podéis contactar a este teléfono 618 241 124, o al mail:
jpt26262@yahoo.es

Javier Pitillas Torra es el almamater del proyecto, si queréis mas info podéis
visitar la web : http://discamino.org/es/sample-page/

Projecte Teranyina

D es d’Aspace volem donar a conéixer aquesta iniciativa. Es un projecte
solidari basat en recaptar diners per a infants i joves amb discapacitats
mitjancant 'adquisicid de manualitats téxtils: entrepaners, mascaretes, es-
toigs, polseres, bosses... totes fetes a ma per la seva creadora, la Iris, una noia
de 14 anys i que fa 4 que va crear el projecte.

Enguany ha volgut fer una donacié a I'Escola d’Educacié Especial Aspace,
gue servira per ajudar als alumnes de les aules dels més grans a donar suport
per a 'anada a les coldnies, una activitat inclusiva molt esperada pels i les
alumnes.

Gracies Iris, per la teva solidaritat. Necessitem persones com tu per fer un
mon més just!

(@projecte_teranyina


mailto:jpt26262@yahoo.es
http://discamino.org/es/sample-page/

Mirades

Exposicio fotografica creada pel
CTO Poblenou que va voler captar
amb la mirada 'esséncia de la persona
en un moment tant complicat com
va ser conviure amb la covid.
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os pasados dias 7 y 8 de octubre de 2022, para ce-

lebrar el Dia Mundial de la Paralisis Cerebral se
organizd en Valencia un congreso con ellema “Yo de-
cido”.

Al evento, que habia sido suspendido durante 2 afios
por lapandemia, acudimos varios grupos de personas
en representacion de las diferentes entidades Aspace,
que hay por toda Espafia. Entidades dedicadas a ayu-
dar y a fomentar la visibilidad, el soporte y laintegra-
cion social.

En el acto intervinieron miembros de, Avapace
(Valencia), una asociaciéon que celebraba sus 50 afios
de trayectoria en ayudar, en dar educacioén, cuidados
médicos, terapéuticos y en dar voz a nos nifios que
enlos afios 70 aun no eran aceptados en ningin otro
colegio y, a la vez, dando informacién y esperan-
za de mejoria para sus hijos a unos padres que, en
aquel tiempo también estaban perdidos, pues no sa-
bian a donde llevar a sus hijos ni se sentian apoyados
porlas administraciones del momento.

También participé parte del ejecutivo valenciano,
como su presidente, Chimo Puig Ferrer,y otros miem-
bros de la administracion ptblica, con y sin disca-
pacidad. Todos expresaron sus esfuerzos y su trabajo
porhacerunaciudad cadavezmas solidariay accesible
paratodos con respectoa susservicios, infraestructura
y al transporte ptiblico, lo cual, ciertamente esunarea-
lidad palpable y visible, tanto en la ciudad valenciana
como también en el restode ciudades espanolas.

Asimismo, hubo testimonios de padres y de afectados
agradecidos por esta labor de Aspace, dejando cons-
tancia de lo importante que es establecer canales y
sistemas de comunicacién aumentativa o facilitada,
ya sea a través de ordenadores, comunicadores o apli-
caciones telematicas. Las cuales yo reconozco y doy fe
de que han ayudado muchisimo a derribar auténticos
muros y barreras en la comunicacion, permitiendo
que las personas con graves dificultades de comuni-
cacién puedan y podamos expresarnos, relacionarnos
de igual a igual con el resto de la sociedad y poder asi

ser reconocidas y aceptadas como personas capaces
de pensar y de tomar sus propias decisiones y alcan-
zar una vida mas plena.

Hasta aqui me parecié un discurso algo recargadoy
emotivo, pero eso es comprensible en cierto modo,
pero también bastante correcto y positivo.

No obstante, detecté un sutil detalle en el trasfondo
de dicho discurso que ya lo cambiaba todo radical-
mente, pues también daban a entender casi descara-
damente que el modo de conseguir ser mas indepen-
dientes y poder lograr ese pleno desarrollo y bienestar
personal, pasaba necesariamente por estar dentro de
centros especiales y residencias, residencias pequeias
o en pisos tutelados y compartidos con otros discapa-
citados y cuidadores, y que entre todos poder formar
un nicleo de convivencia para decidir entre todos las
actividades que quieran hacer en el dia a dia. Ademas,
lo planteaban como la soluciénideal a la sobreprotec-
ci6n de las familias, alegando que no habian suficien-
tes asistentes personales para atender a todos en sus
propias casas.

Esto me parece un retroceso a décadas pasadas,
una politica asistencial que realmente nada tiene que
ver con el empoderamiento y la libertad de decisiéon
impulsada en las nuevas politicas sociales y de apoyo
dirigidas hacialas personas con diversidad funcional.

Personalmente entiendo que la autonomia personal,
esy debe ser, poder decidirlo todo en la vida. Es poder
decidir, como, dénde y con quién vivir y compartir tu
vida, es poder actuar dentro de la ley y ser respon-
sable de tus actos y de los compromisos que decidas
asumir, al margen de que necesites ayuda para du-
charte o para hacer cualquier otra actividad de la vida
cotidiana. Pues independencia personal no es sdlo
elegir la comida, la ropa que quieres ponerte o la peli-
cula que quieres ver ese dia.

Y, poreso, confieso que al poco de empezarlas ponen-
cias, yo ya no podia dar crédito a mis oidos sobre lo
que se estaba diciendo en un congreso estatal de per-
sonas adultas y, ya con ciertas edades, personas con



una notable afectacion fisica pero también y, supues-
tamente, personas con una inteligencia intacta e in-
cluso algunas con estudios superiores, a pesar de te-
ner lasdificultades de movimiento,

Me parecia inaudito el hecho de presenciar c6mo
se hablaba de autonomia y de vida independiente
con lamisma naturalidad y en la misma frase donde
también sehablaba de centros especialesy depisos tu-
telado. Cuando en verdad esa directriz y filosofia ya
es obsoleta y totalmente opuesta a la legislacién es-
tablecida desde la Union Europea y en la Convencion
Europea de Derechos Humanos de las personas con
diversidad funcional. En la que se insta expresamente
a los estados miembros a potenciar la figura del asis-
tente personal para todo aquel que lo solicite y lo ne-
cesite y a no crear mas centros especiales. Sino todo lo
contrario, para asi garantizar la plena igualdad de to-
dos los ciudadanos ante la ley y en la ley, pues obligar
a alguien a estar y a convivir bajo unas normas y unas
personas que no ha elegido, por el hecho de tener una
discapacidad, ya se considera un acto de violencia ha-
ciala misma. Y por esosedeben poner losmedios y re-
cursos necesarios para compensar las dificultades de
unosy paraque todos podamos viviry ejercer los mis-
mos derechos, tal y como me explicaron también en
su diamientras estudiaba en la Facultad de Derecho.

Por ello, en el turno de preguntas no dudé en expresar
mi opinidn al respecto, y decir que la autonomia per-
sonal e integracion social se da en las calles, en los
colegios, en las universidades, en los supermerca-
dos, en el cine o en el restaurante con la familia,
los amigos o la pareja. Pero nunca podra darse en
los centros especiales, ya que en verdad se trata
de dar ejemplo a los demés, siendo uno mismo y
sin miedos ni perjuicios a nada ni a nadie. Hay que
salir para que te vean, pues cuando la gente te ve y
te conoce de verdad es cuando también se acaba con
las diferencias, y es entonces que ven tus capacida-
des y empiezas a ser una persona mas, e igual que los
demas, lo cual, no es tedrica sino que es fruto de mi
propia experiencia personal, y también la de muchos

a asistencia personal esta orientada a cubrir las

necesidades de cualquier &mbito de la vida diaria
de una persona con diversidad funcional. Las accio-
nes que puede cubrir son muy variables. Vienen de-
terminadas por el proyecto vital de la persona que la
recibe, es decir, el asistente personal tendria que ha-
cer todo lo que diga la persona con diversidad funcio-
nal, siempre y cuando ésta no le pida nada que pueda
menospreciar su persona.

Decimos que la persona con diversidad funcional esta
empoderada, ya que es quien contrata la asistencia
o el servicio, eso es un aspecto fundamental que en
consecuencia facilita enormemente poder dirigir al
asistente personal.

otros. Pero todo estono se consigue en un dia o en un
afio, sino que, implica un trabajo interno de mentali-
dady cambio de actitud desde un principio.

Al final, veoy entiendo que no todos los usuarios tie-
nen las ideas tan claras, ni la misma capacidad para
afrontar y decidirsobre suvida, yque ademaés lasinsti-
tuciones también tienen sus propios intereses creados.
Pero sin duda alguna, lo mas conveniente y necesario
seria que las asociaciones dieran una informacién
mas objetiva para que la gente viera las diferentes po-
sibilidades de vida, y que pudieran probary luego de-
cidir realmente la forma de vivir con la que se sientan
mejor. Pero sobre todo, nunca se debe proponer la
institucionalizaciéon sistemética como primera op-
cioén.

Y si realmente faltan medios y asistentes personales,
pues digamoslo bien alto y claro pero todos juntos y
en la misma direccién para que los que deben tomar
cartas en el asunto no se sigan haciendo los suecos
y los despistados, pues como dice el dicho, quien no
llora no mama.

La Convencién de Los Derechos de las Personas con
Discapacidad nos dice que la figura de la asistencia
personal tendria que estar garantizada por el estado
espafiol, lo cierto es que estan muy lejos para conse-
guir dicho objetivo.

Unicamente el Instituto Municipal de las Personas
con Discapacidad tiene un servicio destinado a este
tema pero la dotaciéon econdémica es insuficiente ya
que se necesitan muchos recursos econémicos.

Las personas no relacionadas con el sector social,
tienen una idea errdnea sobre las funciones del asis-
tente personal, debido a que la sociedad inculca que
el trabajo que se realiza no es de apoyo a la persona



con diversidad funcional, si no mas bien como una
suplencia de su independencia personal o fisica.

Por eso hemos de cambiar el pensamiento de la socie-
dad e inculcar que el asistente personal sea una herra-
mienta para que la persona con diversidad funcional
sea un ciudadano que tenga sus derechos cubiertos.

ctualmente la gente no puede independizarse,

irse de casa de sus padres, cuando atin son jove-
nes porque no encuentran trabajo y, si lo tienen, no
cobran lo suficiente. No pueden hacer frente a los re-
quisitos de un alquiler o de una hipoteca, a no ser que
sus padres sean mediamente pudientes o les toque la
loteria.

En el caso de las personas con discapacidad o, ul-
timamente, se nos llama personas con diversidad
funcional, Su Majestad escoja (yo me referiré a este
grupo de personas, en las que me incluyo, con el eu-
femismo que creo mas claro y entendedor que, para
mi, es personas con discapacidad), es mas complicado
iBastante mas complicado!

Si es una persona con discapacidad leve que puede
hacer la mayoria de las cosas habituales de su vida
diaria, no tiene mucho problema si trabaja y tiene
un sueldo medio. La persona con discapacidad mo-
derada ya necesita una ayudita para desenvolverse en
hacer las cosas habituales, suma un poco mas de suel-
do o ahorra con el mismo sueldo medio. El tema se
agrava con las personas con discapacidad grave o muy
grave, perdon por la simplicidad, porque soy un poco
bruta. Estas personas son serias candidatas a una re-
sidencia, piso tutelado... si no han trabajado u otros
supuestos, y les ha quedado una pensiéon que roza la
ridiculez y la ayuda que da la Ley de la Dependencia,
que bueno, ayuda, pero no deja de ser ridicula. Los
familiares, si tienen, quedan tranquilos porque estan
bien cuidados, la persona con discapacidad lo com-
prende y/o lo admite y aqui paz y después gloria. He
simplificado mucho, demasiado los supuestos, no to-
dos somos iguales y depende de las personas, de su
idiosincrasia y sus habilidades.

Si queremos vivir en nuestra casa o la heredamos o
nos plantamos en una hipoteca o alquiler. En el su-
puesto de la herencia, si tienes necesidades importan-
tes en el desarrollo de tu vida diaria y tienes un buen
patrimonio o un buen sueldo o pension, no pasa nada,
pero si no lo tienes y/o tu familia no te ayuda, por tu
seguridad y su tranquilidad te buscan una residencia.
En el supuesto de hipoteca o alquiler, o sea, la mayoria
que tenemos cierta autonomia, tenemos que cumplir

En la sociedad en general cuando ven a una persona
en silla de ruedas lo asocian con retraso metal, hemos
de ir cambiando esta mentalidad debido a que la ma-
yoria de veces esto no es verdad, lo que se esta discri-
minando es a la persona por el hecho de ir en silla de
ruedas, olvidandose que por un simple apoyo, es decir
la asistencia personal, estas personas podrian realizar
una vida digna como cualquier ciudadano.

con los requisitos que nos pide el banco o el arren-
datario y pagar religiosamente cada mes, para eso,
como todo en esta vida, tienes que tener un sueldo
medio, tirando a alto, porque, no sélo tienes que pa-
gar la hipoteca o el alquiler. Si estés en los dos tltimos
supuestos mencionados en el parrafo anterior, tienes
que adaptar la casa a tus necesidades y tener una per-
sona que te ayude en tus actividades de la vida diaria
y eso cuesta una pasta porque nadie trabaja gratis y la
Ley de la Dependencia sélo te cubre de lunes a vier-
nesy no los fines de semana o festivos, y, dependiendo
de tu renta, tienes mas o menos horas, y esos dias, u
horas que necesitas, que no te cubre, o no te levan-
tas, no te aseas, no comes ni vas al bafio iLa leche!
Especialmente si vives solo/a y/o no tienes familia o la
tienes lejos ocupada con sus vidas, cosa nada critica-
ble, cada uno lleva su vida como quiere o como puede,
entonces no te queda otra que contratar a una perso-
na, porque conoces a alguien que puede y no le impor-
ta, trabajar los fines de semana y festivos o recurres a
agencias que te proporcionan una persona, te cobran
el oro y el moro y ellos se llevan una parte. También
tienes la opcion de contratar a una persona unas ho-
ras al dia, pagar Seguridad Social, vacaciones, segtiin
convenio, y entonces tienes tus necesidades cubiertas.



Hay soluciones para todo segtn tu bolsillo y piensas,
a veces, que eres una mercancia que hay que cuidar
cada dia y, al mismo tiempo, sientes que estas explo-
tando a esa persona que hace lo que t no puedes ha-
cer.

Todo este rollo viene a que ser independiente, en
nuestras circunstancias, aplicables a personas ma-
yores y/o enfermas puntuales o crénicas, no implica
una independencia total. Implica estar sujeto/a a un
horario, levantarse cada dia a la misma hora, aunque
te hayas acostado un poco tarde, comer a la misma
hora, ir al bafio (casi) a la misma hora, cenar a la mis-
ma hora y, si necesitas ayuda para acostarte, no es mi
caso, soy ave nocturna, te acuestas a la misma hora.
Si tienes un evento, segun a qué hora, avisar y, claro,
no vas a hacer que la persona que te ayuda se espe-
re a que vuelvas tarde, o te arreglas como puedes o
le dices a una que te eche una mano. Lo peor es en
las fechas sefialadas como Navidad. Todo el mundo
tiene familia, ti también, pero no viven en la misma
localidad y, casi todos tienen sus compromisos, a ti te
gustaria quedarte un dia o dos mas, pero no puedes y
te preguntan por qué no vives en el mismo sitio que

e llamo Marta y vivo en Granollers, pro-

vincia de Barcelona. Llevo 15 afos disfru-
tando del servicio Asistencia Personal, finan-
ciado por la Generalitat de Cataluna y la Ley de
Dependencia.

El hecho de tener Asistencia Personal me ha
permitido y me permite decidir qué, como y con
quién hago las cosas.

En las pocas horas de servicio que tengo, digo
pocas porque yo soy de las que necesitaria 168
horas/semanales para poder llevar a cabo una
vida independiente real, hago todo tipo de acti-
vidades: ducharme, decidir que ropa me pongo,

ellos. También se hacen mayores y no pueden ayudar-
te como antes y te suelen decir que estan preocupados
por si te pasa algo. La Cruz Roja te da una medallita
con un botdén para caso de emergencia, en Pego no
hay Cruz Roja pero La Ley de la Dependencia te la
da. En Pego tenemos Accié Urgent, dependiente de
Ayuntamiento y vives con el mévil colgado al cuello.
Entonces te acuerdas de la cancién “Yo soy rebelde” a
lo que afiades: “iE independiente!” Pero parecen no
entender la independencia dependiente y que la per-
sonas que la hacen posible también tienen su vida, su
familia y su derecho a un descanso.

Si lo pensamos bien, todos somos independientes
dependientes y si la cosa se agrava, acabaremos en
una residencia, aunque nos pese, y la independencia,
aunque sea dependiente, depende del parné, si no hay
parné no hay independencia para vivir solo/a o acom-
pafiado/a.

a qué hora salgo de casa, ir a trabajar, los itine-
rarios del coche... Ademas de poder decidir cada
afio mi destino al que ir de vacaciones.

Para poder llevar una vida normalizada necesi-
tamos servicios clave como este, que nos permi-
tan llevar las riendas de nuestras vidas y hacer
efectivos nuestros derechos.

Tenemos que aprender a decidir desde peque-
fios, pero sin Asistencia Personal tampoco pode-
mos ser nosotros mismos.



1 dia 8 de octubre se celebr6 un afio mas, el

Congreso Mundial de la Paralisis Cerebral.
En esta ocasion se hizo en Valencia, en el mar-
co de la celebracion del 50 aniversario de
AVAPACE.

El grupo de la revista Aspace Connexi6 pudimos
asistir para saber las diferentes opiniones.

Este afno era el lema “Yo decido”.

Cuando vi el cartel con el lema (Yo decido) lo
primero que hice fue ponerme a reir de ironia y
después puse una cara como diciendo yo nunca
he decidido por mi.

Mi experiencia personal como usuaria de una
residencia es que yo no decido. Estoy en una re-
sidencia porque no he tenido otra opcién. Por
eso, como a mi me queda muy lejos el “yo de-
cido”, las experiencias que he podido escuchar
en las ponencias del congreso, me han dado un
rayo de esperanza de que haya un futuro mejor
para los que vengan detras de mi. Yo ya estoy
cansada de luchar contra corriente y me dejo
llevar en un modelo de residencia que podria-
mos definir de la siguiente manera: residencia
macro/grande con casi medio centenar de usua-
rios, con todos los servicios pensados para cada
uno de nosotros y atenciéon de 24 horas. Podréis
tener muchos amigos, auxiliares a vuestro cui-
dado, comida, talleres, peluqueria, fisioterapeu-
ta, poddlogo... Ya no os hara falta salir de la re-
sidencia en todo el dia. Cuando llegue el fin de
semana os llevaran en una furgoneta, a los que
querais salir, a déonde hayais decidido todo el
grupo. Lamentablemente, vivir de esta manera,
en la que todo lo tendréis hecho y programado
y tendréis siempre alguien que decide con vo-
sotros, hara que vayais perdiendo poco a poco
la responsabilidad sobre vuestras vidas, el con-

tacto con la sociedad y el entorno y las ganas de
decidir y de hacer cosas por vosotros mismos.

O bien, se podria apostar por pisos asistidos o
residencias pequenas en las que, con la ayuda de
los asistentes personales de dia y de noche que
fueran necesarios segtin la autonomia de cada
uno, conviviriais con pocas personas y os rela-
cionarias con el entorno del barrio. En las que
podriais decorar vuestra habitacion sin que pa-
reciera la de un hospital y en la que participa-
riais para gestionar el piso o el hogar residencia,
colaborando en las tareas domésticas, la compra
de la semana, la limpieza del piso, de la ropa,
tirar la basura, administrar el dinero y los gas-
tos. Y asi os sentiriais realizados y se levantaria
vuestra autoestima; al poder realizar por voso-
tros mismos todas las cosas que os permitiera
vuestra capacidad. Y asi, tener una vida plena,
integrada en la sociedad, dejando de ser invi-
sibles para los demas y con mucha autoestima.
Desgraciadamente, esto hoy en dia sélo se ofrece
para personas con discapacidad que tengan un
buen nivel de autonomia, por lo que muchos se-
rian excluidos y tendrian que esperar a tener esa
opcién en un futuro incierto.

Quién sabe, os animo a no perder la esperanza,
y poder cambiar algiin dia el modelo macro: el
modelo de la monotonia, de dias iguales, de ho-
rarios iguales, de mismas personas, aunque no
de cuidadores, que cambian constantemente
porque encuentran un trabajo mejor, y tengo
que volver a explicar una y otra vez a los nuevos
cuidadores y cuidadoras como necesito que me
asistan, como quiero que no me infantilicen...

Si esto fuera una campana, yo diria, por su pues-
to, VOTA RESIDENCIAS PEQUENAS.



ace unos dias con unos buenos amigos, sen-

tados en una terraza, haciendo el deporte
nacional de tomar una cerveza, o dos... reflexio-
nabamos sobre el tema del “Yo decido”, lema
del Congreso de Paralisis Cerebral que organizd
la Confederacion Aspace en el mes de octubre.
Uno de ellos se solté6 dando un golpe sobre la
mesa con un “menos platicar y mas practicar”.
Guau, ¢a donde queria llegar con su reflexién?

¢Se referiria al sexo?...- pensé otro.

Otro, mas profundo, pensé por su parte: el ser
humano siempre se hace preguntas de toda in-
dole. Este siempre ha sido muy filésofo, y mucho
de platicar...

Lo cierto es que todo esto nos llevo a la reflexién
de siempre, mucho “Yo decido”, mucho empo-
deramiento, pero diriamos que para encontrar
una persona con paralisis cerebral en algin 6r-
gano de gobierno de los diferentes Aspaces que
conocemos, u otras entidades que trabajen para
el colectivo, casi hay que hacer un trabajo minu-
cioso de investigacion... incluso arqueologico...

CUESTIONARIO #YO DECIDO

El principio de autonomia exige el respeto

a la capacidad de decision de las personas, y
el derecho a que se respete su voluntad, en
aquellas cuestiones que se refieren a ellas
mismas. Estamos acostumbrados a sentir
palabras como “empoderamiento”,

o el “Yo decido”, lema del Congreso del Dia
Mundial de Paralisis Cerebral celebrado en
Valencia hace unos meses, pero a veces nos da
la sensacion que es mas una buena intencion
o una teoria, que una realidad, y que cuesta
implementar mecanismos practicos para el
empoderamiento real, y el gobierno de la

propia vida.

Esta es una reclamacion que ya podriamos til-
dar de histérica, que nos consta que sale en cada
congreso de paralisis cerebral y, sin embargo, las
entidades siguen huérfanas de personas del co-
lectivo. Entonces, aunque sabemos de la buena
voluntad de quien gestiona y gobierna dichas
entidades, no deja de ser el paternalismo de
siempre, y nos preguntamos épor qué?

Nos sabe mal, pero hay que decirlo, hay mucha
incoherencia en todo esto. De cara a la galeria
mucho fomentar la autonomia, muchas pala-
bras bonitas y, si, con contenido, pero nunca se
traducen en hechos, no se materializan y, por lo
tanto, mas de lo mismo. Las personas que deci-
den en los 6rganos de gobierno deciden lo que
creen que es lo mejor para nosotros.

Asi que, invitamos a la reflexion justamente a
estos organos de gobierno, pero lo queremos
hacer donde nos sentimos més coémodos. Quizas
en una terracita, con una buena pinta fresquita
en la mano, seguro que seremos convincentes y
platicaremos un buen rato.

En este sentido animamos a todos los lectores
y lectoras a participar en una breve encuesta
que nos ayude a valorar en qué punto estamos
en relacion al lema

“Yo decido”.

Gracias por vuestra participacion.

https://forms.office.com/e/WUeBnEVKwQ



Apostem per un model
de cures comunitari

es de la psicologia evolutiva es de-
fensa que I’ésser huma transita per
diferents estats evolutius des de la
seva gestacio fins al seu traspas. En
les primeres etapes és on es dona un
major grau de dependeéncia d’aquella persona
en relacidé al seu entorn, en tant que encara no
té desenvolupades les estructures psiquiques i
capacitats mentals com per a prendre les seves
propies decisions. A mesura gue va creixent ani-
ra adquirint aquestes capacitats, incrementant
progressivament el seu grau d’autonomia, fins
a 'emancipacio.

Les cures comunitaries son
aquelles que es donen dins del
domicili pero practicades per
professionals. Aquest model de
cures permet a la persona una
emancipacié, un control sobre
les seves propies vides i prendre
les decisions quotidianes.

Paral-lelament a aquesta evolucid, trobem un al-
tre aspecte intrinsec a I'ontologia humana i és la
necessitat de cures que la persona experimenta
al llarg de la seva existéncia fisica, encara que
aquesta necessitat prengui diferents formes i
graus d’intensitat segons les circumstancies de
la persona i el moment vital en que es trobi.
Aquesta necessitat de ser cuidades només la po-
dem satisfer des d’una provisidé per part d’altres
persones o actors i es donen en tres modalitats:
les cures informals, que sén les que ens propor-
cionen els nostres familiars o amistats sense que
computi en cap compte de resultat ni pressu-
posts public o privat, quedant invisibilitats, al-
hora que acostumen a estar molt feminitzades.

Les cures residencials sén aquelles que es pres-
ten a dins d’un espai especific i, per tant, fora del
domicili de 'usuari, majoritariament per profes-
sionals. D’aquests espais en diem institucions, i
les podem definir com organismes instituits per
desenvolupar una funcié d’interés public, social

o benéfica, i en les quals les usuaries assumeixen
una série de pautes de funcionament per acata-
cié del conjunt de normes per les quals es regeix
’activitat. En aquests espais les persones sén
aillades, separades o obligades a viure juntes.
Tanmateix, no tenen o no se les permet exercir
un control sobre les seves vides i decisions del
dia a dia.

Per ultim les cures comunitaries sén aquelles
gue es donen dins del domicili perd practicades
per professionals. Aquest model de cures per-
met a la persona una emancipacid, un control
sobre les seves propies vides i prendre les deci-
sions quotidianes.

Dins del col-lectiu de persones amb algun tipus
de discapacitat fisica, psiquica o sensorial, so-
vint el procés evolutiu cap a I'emancipacié es
veu truncat. La concepcié del fet de la diversi-
tat funcional sota un prisma capacitista provo-
ca una negacio del dret a aquesta emancipacio.
Acostumen a quedar-se sota l'aixopluc de la fa-
milia fins que aquesta no pot assumir les seves
cures, moment en que passen a ser instituciona-
litzades.

La institucionalitzacié té conseqléncies no de-
sitjades per a la persona. En primer lloc, s’in-
crementa el risc de patir explotacio, violéncia i
abus, en tant que es donen dinamiques d’opa-
citat i les persones no estan prou empoderades
com per afrontar-se a determinades situacions.
En segon lloc, la segregacid derivada del procés
d’institucionalitzacié interromp els processos vi-
tals de la persona afectada.

Davant aguesta realitat, des del 2001, el Foro de
Vida Independiente divulga i reivindica la filoso-
fia de vida independent, la qual advoca per la
consideracié de la diversitat funcional com una
condicid humana més. Des d’aquesta perspecti-
va s’entén la diversitat funcional com a riquesa
i, en conseqléncia, tota persona te dret a par-
ticipar i aportar a la societat. Reclamen el dret
individual i col-lectiu a viure de manera activa
i independent, estant incloses en la comunitat i



amb els suport necessaris per a garantir-ho. Aixi  Ens cal, doncs, apostar per models de cures co-
mateix rebutgen la institucionalitzacido, en tant munitaries com a garantia de dret per qualsevol

gue, com hem vist, nega aguests drets.

persona a desenvolupar el seu projecte de vida
independent i amb independéncia de la seva di-

La segregacio derivada del procés . qitat funcional. La institucionalitzacié i les cu-

d’institucionalitzacié interromp

res informals ens alienen.

els processos vitals de la persona

afectada
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Mi nombre es Victor Fontela y he hecho varios articulos para la
revista, muchos de vosotros me conoceréis por articulos de ajedrez
y articulos de Vida Perfecta, serie de television en la cual participé.

Ahora que he captado vuestra atenciéon, os voy a contar, en este caso, una
experiencia sobre unas Olimpiadas de Juegos de Mesa en la cual participé
el 17 de septiembre del 2022 con mis companeros de club de juegos, nos
llamamos ZAS.

Nos desplazamos a las Olimpiadas que se celebran en San Vicens dels Horts,
8 jugadores y jugadoras a pelear por las medallas.

En total participamos 14 clubs distintos, aproximadamente 120 personas.

Son 8 juegos distintos, y cada uno de nosotros elegimos uno en el cual desta-
camos con nuestras habilidades, y en el que previamente hemos practicado/
entrenado mucho, para el dia de la competicidn intentar conseguir el premio,
que, al ser unas Olimpiadas, es una medalla, ya sea Oro, Plata o Bronce.

Pero no os hagais una idea equivocada de los juegos, cuando hablo de jue-
gos de mesa, no me refiero a juegos como el Parchis o las Damas, son juegos
mas actuales, ahora os digo cuales, y si queréis probarlos, venir a Zas, hace-
mos juegos de mesa y rol, estamos los viernes de 17h a 21h en la calle Piferrer,
94, es un centro civico al lado del centro comercial Heron City.

Jugamos a los siguientes juegos: Dune imperium, Junk Art, Cubirds, Magic
Maze, Flame Rogué, Welcome to, Istambul Dados y Cascadia.

Estuvimos desde las 10 de la mafiana hasta las 20:30 de la tarde con un parén
de 1 hora para comer y reponer fuerzas.

Ahora os hablaré de mis sensaciones: eran mis primeras Olimpiadas y lo que-
ria hacer lo mejor posible y si me traia medalla pues mejor aun.

Nada mas entrar al recinto aluciné por lo grande que era, todas las personas
gue jugdbamos nos teniamos que registrar y nos daban una identificacion.

Después de este proceso empezd la competicion y el ambiente que habia
era espectacular, todos en sus juegos intentando llevarse la medalla de Oro,
y mientras en el exterior, debajo de unas marquesinas por si llovia, estdbamos
tranquilos. El ambiente era muy placido y nervioso a la vez, placido porque
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todos practicabamos a los juegos que jugariamos, gra-
cias a que habia 8 mesas para ello, pero de los nervios
para ver como lo haciamos pensando en la competicién,
una sensacioén dificil de describir, yo practicando a Istam-
bul Dados, y ayudando en otros juegos a otros compa-
fleros, y pensando en la competicién, pero también mi-
rando como lo hacia mi equipo Zas, asi pasé la mafana.

Luego toco el descanso y la hora de comer, y hablar en-
tre todos de la estrategia a seguir para la tarde. Los me-
nus eran buenisimos, cada uno elegia lo que le gustaba.
Yo comi de primero: fideua, el segundo era bacalao vy el
postre puddin, lo sé, un buen menu.

A la tarde me tocd jugar a mi, estaba como un flan, sabia
exactamente lo que tenia que intentar conseguir, concretamente para ganar en Istambul Dados,
hacen falta 5 rubies, y sabia la manera, si los dados y la suerte me favorecian, pero siempre con
nervios y respeto por mis rivales, que no son malos, por algo estan jugando aqui.

Tras los nervios iniciales dejados atras, me centré, y consegui 4 de 5 rubies, el quinto me falld la
suerte, lastima, no pude ayudar a mi equipo, me dio rabia.

Pero me quedo con la sensacion de casi conseguir luchar por medalla en mis primeras Olimpia-
das, es decir buen sabor de boca. Y como las Olimpiadas se hacen cada afno, el afflo que viene
como las natillas irepetiré! Y espero que podais leer que me llevé medalla.

Felicitar en estas 4 lineas a Jau, un companfero de Zas, que se llevd medalla de plata y eso se tiene
gue mencionar. Felicitar a la organizacién que todo salié bien, muchas gracias por la hospitalidad
y hasta el afio que viene.

Y ya después de los premios, despedida de los compafieros y vuelta para Barcelona.

Espero que os haya gustado este pequefio resumen de mi experiencia en las Olimpiadas. Lo
bueno de los juegos de mesa es que son muy accesibles a personas con diversidad funcional, os
animo a probarlo, tenéis las puertas abiertas del club, os gustara... podréis informaros aqui:

iMuchas gracias por vuestra atencion!

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Marta es una joven que le gustan los idiomas. Le encanta
hacer sopas de letras con sus amigos y disfruta haciendo
CONCUrsos con sus companeros para resolverlos. Sus dias
favoritos son cuando hacen salidas, sobre todo cuando
van a la playa y hacen fotos. Carla es su mejor amiga
y comparten aficiones en comun; disfrutan mucho las
clases de inglés, hacen mapas para saber dénde se en-
cuentran las islas de Europa e imaginan como seria poder
estar alli.

Ninguna de las dos puede ir a las islas que mas les gus-
tan, por lo que miran imdgenes por internet y se explican
las ideas que les pasan por la cabeza. Por ejemplo: Mar-
ta explica un viaje a Londres donde ella es una famosa
cantante como Jennifer Lopez, que baila en frente de la
Torre Eiffel con un gran vestido brilloso. Disfruta mucho,

como una estrella. Entonces, Carla le sigue su idea: “yo
seré tu manager en tus salidas de conciertos, desfiles y
organizaré el vestuario de los viajes”. Las dos se rien y
siguen sus otras ideas.

Marta: Yo viajaria a las islas de Tenerife donde el clima es
el mismo y venderia helados.

Carla: Pues yo iria a islas alemanas, porque me gusta el
frio y podria usar unos abrigos mega lindos de pieles sua-
ves.

Finalmente, ambas salen de sus clases de inglés con sus
notas excelentes y disfrutan tomando unos batidos de
fresa y limon.

Raquel Rueda
Persona usuaria d’Aspace



ELS HEREUS
D’EN CUIXART

COMENCANT DE NOU

Un nou comencament a un lloc que ja conec.
Tinc sentiments contradictoris.
No sé qué sentir o qué pensar.

Conec a tots els qui estan aqui.
| alhora, els desconec.
Es una sensacié estranya.

Vull estar aqui?

No ho sé.

Soc felic de ser aqui?

Ho estic esbrinant.

Realment, és el que desitjo?

Realment, els meus desitjos, no sé per on van.

Els meus desitjos van per camins segurs i que
m’agraden.

Mentre que el meu cos va pel cami marcat.
Un cami que marca un nou comengament.

Guanyador dels Jocs Florals d’Aspace Badalona
2022, en la categoria de Poesia: Millor poesia.

Escrit per Jessica Bao
La redaccio

Per Rulex

En esta ocasidon, os queremos proponer
un entretenimiento de sofd. Una peli y
una serie que con palomitas y manta
seguro que disfrutdis mucho e incluso
podréis poneros en la piel de los
protagonistas en segun qué situaciones.

Por un lado, os animamos a ver
una pelicula que se presentd en
el Festival de San Sebastidan “La
consagracion de la primavera” dénde el
protagonista (Telmo Ruiz) es un chico
con paralisis cerebral, a quien por cierto

hay que felicitar por su gran actuacién, y es una historia sobre
un encuentro inesperado que puede cambiar su vida. Es una peli
donde se trata el tema de la asistencia sexual, la confianza mutua,
la superacion de los complejos y la madurez.

Por otro lado, una serie, que se ha
estrenado hace unos meses en Movistar
Plus titulada “Facil”, que trata sobre
cuatro mujeres con diversidad funcional
gue quieren vivir juntas en un piso de
la Barceloneta. Es una serie divertida
y emotiva, que pretende dar voz “a
personas que, por la razdn que sea,
tienen una vida distinta de la mayoria”
segun palabras de su directora, y “eso
supone llevar una vida sin eleccion,
otros decidiran por ellas su dia a dia,
su aprendizaje, dénde van a vivir, con
quién pueden estar... y por extension, quién quieren ser, sus deseos,
su capacidad de amar y de tener sexo”. En ‘Facil’ la voz y el punto
de vista lo tienen ellas. Es una mirada gue evidencia lo ambigua
y lo fragil que es la libertad; y la arbitrariedad de muchas normas
sociales, hasta el punto de cuestionarnos cdémo hemos llegado
hasta aqui como sociedad, explica.

Esperamos que disfrutéis con estas propuestas y que sirvan para
concienciar en algo a esta sociedad, que estd faltada de muchos
valores. iNo os olvidéis las palomitas!

Escrit per La redaccidé



Quin any vas entrar? En aquella época,
com era Aspace?

Era el mes de juliol de 'any 1998, i em van encarregar portar
la direccio técnica del CTO Aspace Poblenou. El local encara
s'estava acondicionant, i vam supervisar els paletes, pintors,
lampistes...i el Centre s’havia d’obrir pel setembre!!! Van ser dos
mesos molt intensos.

Vam comengar amb 16 usuaris i 4 professionals, dels quals encara
hi continua estant la Carme.

Va ser per a mi una etapa molt enriquidora, de molt aprenentatge,
i de posar en practica tot el qué havia anat aprenent. Amb moltes
il-lusions per part de tots ja que era un projecte molt engrescador.

Amb quin repte vas entrar?

El projecte de I'Entitat pel Centre Ocupacional de Poblenou
era arribar a atendre 40 usuaris/es. Haviem de donar serveis
ocupacionals, i de rehabilitacio. El meu repte personal va ser crear
la linia pedagogica del Centre, fer que les activitats tinguessin un
sentit global i fossin practiques per a les persones ateses. També
per a mi va ser molt important, tots els anys que hi vaig estar
treballant, el procurar que els professionals donessin el millor

d’ells.

Aixi doncs, varem crear una revista com element central de la
metodologia del Centre on els usuaris/es plantejaven els seus
interessos i les seves curiositats per conéixer, i a la plegada adquirir
nous aprenentatges. Aprofitavem el contingut de la revista, els
temes que s'anaven succeint, per a promoure sortides del Centre,
i tambeé fer que vinguessin persones a donar xerrades i tallers.

Explica’ns algun fet dificil en la teva estada a
Aspace?

Aquests anys han estat plens d’experiéncies que personalment
m’han fet gaudir i també aprendre... i tots sabem que com més
s’apren és dels moments dificils, i per tant, me’ls quedo per a mi,
Jja que m’han ajudat a millorar com a persona i com a professional,
en la mesura que he pogut.

Els moments dificils que si voldria assenyalar, han estat els dels

dols d’usuaris/es, pares, mares o companys. | des d’aquestes linies

els envio una abragada alla on estiguin.

| algun altre fet que et doni satisfaccio personal?

On més he gaudit ha estat amb el contacte directe amb els usuaris
i les seves families. Per a mi ells han estat el focus al qual m’he
orientat tots aquests anys. He gaudit fent-los gaudir als usuaris/
es, per exemple, planejant sortides, visites, excursions fora del
Centre, anant a gaudir activitats culturals i de lleure, que els
feien passar unes hores fora de les rutines quotidianes. També
planificant les xerrades de persones i actuacions musicals, o tallers
que venien al Centre. | també gaudia ajudant als professionals
a coordinar tot plegat, per tal que les activitats fossin ladiques
i alhora enriquidores. En aquest sentit, i per la meva formaci6 i
orientacié pedagogica, poso en relleu 'época en qué vaig estar
fent els tallers d’art-terapia, i també considero important la meva
aportacio dins d’Aspace, a incloure I'activitat de Musicoterapia.

Em va fer especial il-lusio també la celebracio dels vint anys del
Centre, precisament amb un concert resultat d’aquests tallers de
Musicoterapia.

Guardo un especial record també de I'Gltim sopar amb els
Professionals del CTO, i la festa sorpresa que varen organitzar
els pares de Poblenou quan vaig marxar d’alla, i també la festa
sorpresa per la meva jubilacio.

| en aquesta nova etapa, qué et planteges?

Estic gaudint, fent activitats ladiques, artistiques i d’esport.

] v]O]v]in

www.aspace.cat
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