[image: image1.png]



CONCLUSIONES PONENCIA PROYECTO SOCIAL: 

“Nada de lo que ocurre en el entorno nos es ajeno”

IV CONGRESO NAC. DE FAMILIAS – 12, 13 y 14 de Junio VALENCIA 2009 

FEAPS Región de Murcia

A continuación, aparece un cuadro que refleja los grupos que se han constituido en las Asociaciones miembros de FEAPS Región de Murcia, así como el número de participantes y dinamizadores que se han implicado en este proceso para trabajar la Ponencia 3 del Congreso Nacional de Familias 2009

	GRUPOS DE PARTICIPACIÓN CONGRESO NACIONAL FAMILIAS FEAPS 2009

FEAPS Región de Murcia

	ASOCIACION
	Nº GRUPOS
	Nº DE PARTICPANTES
	Nº DE DINAMIZADORES
	Nº SESIONES PREVISTAS

	ASIDO CART.
	1
	6
	2
	5

	ASTRAPACE

(Murcial)
	1
	20
	2
	2

	ASTUS

(Cartagena)
	1
	23
	2
	5

	CEOM

(El Palmar)
	1
	16
	2
	4

	ADICA

(Puerto Lumbreras)
	1
	6
	2
	1

	ASSIDO

(Murcia)
	1
	4
	1
	2

	
	6
	75
	11
	


NOTAS ACLARATORIAS PARA LA ELABORACIÓN DE LAS CONCLUSIONES:

· La mayoría de los grupos han utilizado para comenzar a trabajar sobre la ponencia un power point de FEAPS Región de Murcia y otro sobre el contexto inicial del Congreso de Familias FEAPS.

· Desde la UDS de Familia de FEAPS Región de Murcia se sugirió trabajar con la Dinámica del Barrio, la cual ha facilitado a los participantes la inmersión en la temática del Entorno.

· Se han mantenido las aportaciones de los grupos de forma individualizada por Asociación, pues consideramos que puede ser muy interesante la información extra que aporta por la ubicación geográfica de éstas, o bien, por el tipo-edad-servicios de personas con discapacidad intelectual que prestan y/o atienden. Si destacamos que la mayoría de Asociaciones que han participado se encuentran ubicadas en entorno urbanos, excepto ADICA que  esta en la localidad en Puerto Lumbreras, último pueblo de la provincia de Murcia.

BLOQUE 1: ¿CONOCEMOS NUESTRO ENTORNO?

¿Sabemos que organizaciones o entidades se encuentran también en nuestra localidad? Nombrar  o citar algunas.

ADICA

En concreto, nuestro grupo de participación conocía la mayoría de los recursos con los que contamos en nuestra localidad, desde asociaciones privadas  y públicas hasta actividades propuestas desde el ayuntamiento, ya sean puntuales o las que se realizan periódicamente.

ASIDO CARTAGENA

Se han reflejado en el dibujo del barrio: zonas deportivas (espacios lúdicos –centro de ocio, recursos juveniles-), Asido, Iglesia, clínica (ámbito sanitario), Ayuntamiento (entidades públicas –Asamblea, Policía, IMAS…-), Escuela, IES, Escuela Infantil, Comercios (empresa privada), edificios (comunidad), Apanda (otras asociaciones dedicadas a la discapacidad), Cáritas (otras asociaciones dedicadas a colectivos  en riesgos de exclusión), Repsol (empresa privada), barrio marginal, carreteras, autobús, bancos, residencias (centros de día), Danone (empresa privada)
ASSIDO 

Todas las respuestas hacen referencia a Asociaciones de discapacidad intelectual de Murcia (Assido, Astrapace, Ceom, Astrade, Feaps, Aspapros, Fundown), excepto una respuesta que refiere también a centros de la mujer maltratadas, inmigración, pero sin especificar sus nombres.

ASTRAPACE

Se conocen muy pocas organizaciones, algunas de las conocidas son Assido, Ceom, Proyecto Hombre, Alcohólicos Anónimos,...
ASTUS

Identificamos organizaciones de nuestro entorno con dificultad. Nos resulta más sencillo pensar en Organizaciones que tienen que ver con la discapacidad.

CEOM

Centro de la mujer, Centro de mayores, FANDIS, Scout, Centros  juveniles, FEDEMIPS, Asociaciones de empresarios, LEYVA, Sindicatos mayoritarios: USO, UGT Y CCOO, AMPAS, Asociación de separadas y divorciadas de la Región de Murcia, cofradías, Federación de Peñas Huertanas y Peñas Huertanas de los barrios, Asociación de viudas, Solidarios para el desarrollo, Solidaridad universitaria, ASTRADE, AFAMUR, AIDEMAR, FUNDAMIFP, Ayuntamientos ,IMAS, FEAPS Región de Murcia, ASSIDO, ...
¿Con cuales podríamos colaborar? ¿Cómo o en qué temas podríamos colaborar?

ASIDO CARTAGENA

Se ha entendido por “Colaborar” una correspondencia recíproca, es decir, que obtenemos algo de la entidad y al mismo tiempo le aportamos algo (como Asociación) a esa entidad.

· Ayuntamiento: Formación (ofrecer formación, obtener apoyos, ofrecer proyectos a cambio de financiación).

· Con otras asociaciones de discapacidad: financiación, proyectos comunes, inclusión, apoyos, asociacionismo,...

· Ámbito educativo: Formación, apoyo, participar en el Ampa, colaborar en cumplir la ley,..

· Ámbito lúdico: Formación

· Entidades financieras: proyectos, Obra Social

· Empresas privadas: Formación y empleo, Ofrecer apoyo específico
ASSIDO

Con todas aquellas que traten el tema de la discapacidad intelectual

En aquellos temas comunes compartiendo la información que tengamos, en temas que no son comunes como voluntarios.

ASTUS

Pensamos que tenemos puntos en común con algunas organizaciones de nuestro entorno, con las cuales podríamos colaborar: 3ª Edad, Drogodependencia, Discapacidad Física, Discapacidad sensorial, Enfermedad Mental.
CEOM

· Con los Sindicatos, revisando la dinámica del trabajo desarrollado por los trabajadores con discapacidad intelectual. Se podría colaborar mediante la agrupación de los trabajadores con discapacidad intelectual, para reivindicar sus intereses. Se plantea la unión con los sindicatos, frente a los Poderes Públicos, en un intento de conseguir la distinción de discapacidad intelectual y discapacidad física para el acceso en igualdad de oportunidades, por ejemplo ante oposiciones de la administración pública.

· Con el Centro de la Mujer y de Mayores, ya se colabora puntualmente, como ejemplo participando en los viajes que realizan.

· Con las Peñas Huertanas, Scout, Centros Juveniles, Centros Deportivos y Cofradías se plantea la integración individualizada, contando con la Asociación para colaborar con los apoyos necesarios.

· Con las Asociaciones de Viudas se comenta la posibilidad de participar conjuntamente en cursos de cocina, costura… participando la Asociación de Viudas como voluntarias y las familias de PCDI como participantes en los cursos.

· Con las AMPAS ya se trabaja actualmente, pero con muchas limitaciones, se comentan experiencias de participación de padres con hijos con discapacidad intelectual en las directivas de las AMPAS del colegio al que acuden sus hijos, esta posición les ayuda a ejercer más presión para la consecución de objetivos en beneficio de las personas con discapacidad intelectual. Se comenta la necesidad de campañas de sensibilización en los colegios dirigidas a escolares, padres de alumnos y profesionales, como una actividad a desarrollar. Idéntica situación se plantea en los institutos, dirigiendo la sensibilización principalmente a adolescentes.

· En las diversas Entidades de los pueblos (centros culturales, sociales…)  se plantean campañas de sensibilización con la presencia de profesionales, padres y PCDI .

· Con las Asociaciones de Empresarios se puede trabajar en dos vertientes, sensibilización y puesta a disposición de los posibles trabajadores con discapacidad intelectual.

¿Nos importa lo que les pasa a esos otros colectivos? (Poner ejemplos)

ASIDO CARTAGENA

Con todas las entidades analizadas se considera que sí importa lo que pasa al colectivo, por la repercusión que tiene en nuestro colectivo, o por tener las mismas dificultades.

ASSIDO

Coinciden todas en que si les importa.

ASTRAPACE

No es que no nos importe, pero estamos demasiado centrados en nuestros propios problemas con nuestros hijos, que al final no atendemos a los problemas de los demás.

ASTUS

En general y hasta estos momentos no nos hemos parado a pensar demasiado en lo que les ocurre a estos colectivos con los que tenemos puntos en común. 

CEOM

Si que nos importa pero no hay implicación, salvo que haya habido una relación directa por temas personales que si nos han afectado.

Falta de unión incluso dentro de la problemática del mismo colectivo, deberíamos unir esfuerzos. Ej. Unirse para presionar por el ingreso en colegios de niños con discapacidad intelectual, ya que es un tema que nos ha tocado vivir a la mayoría.

El movimiento asociativo se ha ido durmiendo, no hay solidaridad. Hay que unirse y compartir ideas e iniciativas.

¿Conocemos sus necesidades? ¿En que trabajan y que proyectos tienen?  

ASIDO CARTAGENA

Se conoce, en general de todas las entidades, el fin al que se dedican, pero no las necesidades y proyectos concretos que desarrollan para llevarlo a cabo.
ASSIDO 

Creen tener conocimiento, aunque deficiente, hablan de proyectos de integración, de     eliminación de desigualdades.

ASTRAPACE

No, puesto que creemos que hay muy poca repercusión al exterior sobre todo lo que realizan las asociaciones internamente.

ASTUS

No conocemos sus necesidades, actividades ni proyectos.

CEOM

Conocemos poco las necesidades de otros colectivos y no tenemos curiosidad.

¿Colaboras con ellos de alguna forma?

ASIDO CARTAGENA

Si. Pagamos impuestos municipales y regionales. A través de la Federación tenemos relación con otras organizaciones. A través de las Escuelas de Padres, reuniones, APA, participamos en el ámbito educativo. Práctica de deporte en recursos comunitarios. Y en la empresa privada a través de las prácticas y el empleo con apoyo

ASSIDO 

La mayoría dice que no, (Refieren “Que ya tienen bastante con lo suyo”). Excepto una madre que afirma colaborar con la Asociación ADAER de enfermos de riñón, pues su padre padece esta enfermedad.

Por lo que la colaboración de estas familias se limita a los campos de la discapacidad que afectan a su círculo familiar.

ASTRAPACE

Por norma general no lo solemos hacer, como ya se ha dicho antes, solemos estar demasiado preocupados en nuestros propios problemas.

CEOM

No.
¿Tenemos problemas o necesidades en común? Cuales son. 

ASIDO CARTAGENA

Sí, pero se centran en la financiación, ya que todas las entidades analizadas, necesitan dinero para funcionar. Se llegó a la conclusión de que la mayoría de entidades tenían en común dos problemas: De exclusión y de financiación.

Si, agrupan a personas con unos objetivos comunes, con un funcionamiento democrático y algunas sin animo de lucro. 

Revisando las necesidades planteadas anteriormente, se vio que la problemática común era la EXCLUSIÓN: Sería necesario mayor apoyo en función de las capacidades de la persona con discapacidad intelectual y que, tanto ellas como sus familias, puedan desenvolverse adecuadamente.

ASSIDO

Consideran que tienen necesidades comunes con todos aquellos campos de la discapacidad, en aquello relacionado con ayudas, servicios..etc.

ASTRAPACE

En algunos  casos claro que  tendremos problemas en común, pero no los conocemos, puesto sólo nos preocupamos por los nuestros.

ASTUS

Tenemos problemas o necesidades en común, cómo pueden ser: Las barreras arquitectónicas, necesidades de respiro para cuidadores, discriminación social y laboral, entre otras cosas, porque nunca antes nos hemos parado a pensar en esta posibilidad ni en que pudieran haber grupos con los que compartimos problemáticas y necesidades.

CEOM

Si, todos necesitamos de los recursos sociales. Ha habido unión a través de representantes de determinados organismos (CERMIS), en el tema de legislación.

Como problemas comunes serían empleo, vivienda, ocio, relaciones con los demás… también podrían compartir las personas con discapacidad intelectual el tiempo de ocio con otras personalas.
Hasta ahora, ¿crees que nos hemos unido para resolver problemas que nos afectan a todos: sanidad, educación, empleo…? ¿Por qué?

ASIDO CARTAGENA

Ayuntamiento: “queremos que nuestros problemas sean los suyos”

Si nos hemos unido las asociaciones de discapacidad para temas del ámbito educativo, entidades financieras, empresas privadas

No nos hemos unido para el ámbito lúdico

ASSIDO

Hay consenso en que no hay demasiada unión entre las asociaciones y el motivo es, según refieren, en que cada asociación mira solo por su propio beneficio.

ASTRAPACE

Creemos que estamos poco unidos, que se debería revindicar más desde las asociaciones objetivos comunes.

No hay información horizontal de otros colectivos, asociaciones, programas de atención, información que puede ser útil para poder revindicar y poder elegir lo que más se adapte a nuestras necesidades.

ASTUS

No nos hemos planteado el unirnos a ellos  y por lo tanto no nos hemos unido en la búsqueda de soluciones ¿Por qué? Porque nunca antes nos hemos parado a pensar en esta posibilidad ni en que pudieran haber grupos con los que compartimos problemáticas y necesidades.

CEOM

No, porque cada uno se centra en sus necesidades particulares.
¿Cómo podemos crear redes de apoyo y alianzas con otras entidades, personas…?

ASIDO CARTAGENA 

Esta pregunta se ha entendido como  podemos crear esas redes desde ASIDO: Reuniones de trabajo, buscando  enlaces familia por familia, reuniones entre profesionales de las diferentes entidades y las familias.

A pesar de tener objetivos distintos las Asociaciones, se pueden programar actividades en las que participen miembros de varias asociaciones y sea una manera de intercambiar experiencias.

ASSIDO 

No tienen claro como crear  redes de apoyo, piensan que debe haber un nexo de unión   entre las familias, como es la discapacidad, y coordinarse para que si se consiguen logros se pongan en común. 

ASTRAPACE

Con la unión para poder realizar campañas de sensibilización y concienciación sobre problemas comunes cómo puede ser el tráfico,  la sanidad...

Uno de los temas para crear redes de apoyo sería mediante el ocio de nuestros hijos, puesto que es una de las necesidades que a cierta edad más tenemos con ellos.

ASTUS

Podríamos establecer redes de apoyo y alianzas con otras entidades y personas dirigiéndonos a representantes de otros grupos y organizaciones con necesidades y problemáticas similares o comunes, ofreciendo nuestros recursos y fortalezas al servicio de las mismas y viceversa.
CEOM

Podríamos crear redes dándonos a conocer.
Es difícil, si no estamos unidos entre nosotros, con otros colectivos aún es más complicado.
Para crear redes o alianzas tenemos que partir de un cambio de pensamiento. Habría que comenzar participando en nuestra asociación, federación y así progresivamente…
Estas redes se podrían comenzar a formar con convenios de colaboración y programando actividades conjuntas.
BLOQUE 2: ¿CÓMO PODEMOS CONTRIBUIR/INFLUIR NOSOTROS  EN ESE ENTORNO?

¿Cuál es el papel de mi Asociación en mi localidad?

ADICA

“El entorno tiene que adaptarse a las personas con discapacidad, no ellas al entorno”

ASIDO CARTAGENA

El grupo hace una reflexión previa sobre para que les sirve la Asociación a los participantes: 

· Cuando nace el hijo con discapacidad la Asociación sirve porque da apoyo al niño y a la familia; en este momento vale todo, y no se pide, se recibe lo que te dan.

· En la etapa escolar, la asociación ayuda al niño, pero los padres no sienten ese apoyo, algunos padres piensan que no se responde a sus necesidades o no tienen todo el apoyo que les gustaría.

Existen muchas dudas de los padres sobre la escuela, el instituto, salidas formativas después de los IES, así como muchas preguntas en relación a la identidad, ocio,… (Sobre todo cuando los hijos empiezan a realizar preguntas y demandas –sexualidad, futuro…-), hay miedos y un cúmulo de muchas cosas (llamadas de los colegios e IES por el comportamiento de los hijos). Es una etapa en que los problemas te agobian y se siente un vacío. El apoyo se realiza más de familia a familia.

· En la etapa al Centro Ocupacional, no se tiene fuerzas para luchar y se pierde la ilusión; el centro ocupacional se vive como un descanso para los padres, como una guardería, donde el hijo está atendido y no se pide nada más. El apoyo se hace de familia a familia.

· La asociación no puede dar respuesta a todos los problemas que surgen a lo largo de la vida de la familia de un hijo con discapacidad intelectual; hay que buscar también en otras partes y con otros recursos.

· La asociación puede dar respuesta por las experiencias que otras familias han tenido o han vivido con anterioridad, ya que cuenta con una trayectoria de atención a la persona con discapacidad.

Respondiendo ahora a la pregunta del papel de ASIDO en su localidad, responden:

· Conocer y reconocer la valía de las personas con discapacidad intelecutal haciendo ver a la sociedad que estas personas son parte de ella.

· Fomentar la integración

· El apoyo y sustento para llegar a la plena integración de nuestros hijos

· Cuando hablamos de la Asociación como “Centro” donde están las personas con discapacidad, estamos perdiendo el sentido de Asociación.

· Intentar mejorar la calidad de vida en todas sus etapas de las personas con discapacidad intelectual y Síndrome de Down, y de sus familias.

ASSIDO 

La atención a las personas con síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales y a sus familias.

ASTRAPACE

Uno de los papeles principales que creemos que tiene una asociación, además de intentar cubrir las necesidades de las familias es la de “ Reivindicar”, la de concienciar e implicar a la sociedad sobre la integración de nuestros hijos y su realidad social, tener  esperanza de asistencia segura. 

ASTUS

El papel de nuestra Asociación en nuestra localidad es dar atención a personas con discapacidad. Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias. Servir como apoyo en diferentes áreas a través de profesionales cualificados y actuar como referente. Facilitar información sobre recursos existentes. Facilitar apoyo emocional. Dar trabajo a profesionales. Facilitar el paso por las diferentes etapas de la vida de las personas con discapacidad. Movilizar a grupos y personas.

CEOM

No se conoce nuestra Asociación, otras asociaciones si son conocidas porque realizan un evento anual con difusión, por ejemplo el mercadillo de Astrapace.
Nuestra Asociación atiende a usuarios de características muy diversas, se encuentra ubicado a bastante distancia del pueblo y los usuarios residen en domicilios muy dispersos.
Cumplir nuestros sueños.
Que nuestros hijos se desarrollen como persona y esté cerca de nuestro domicilio. Reciben atención diaria, formación y apoyo laboral.
¿Qué valor añadimos las Asociaciones a la sociedad donde vivimos? Y si no estuviéramos, ¿qué cuestiones no echaría de menos la sociedad si no existieran las Asociaciones?

ASIDO CARTAGENA

Añadimos tolerancia y no discriminación, así como insistir en que existe la discapacidad y la diferencia. La diferencia no tiene por que dar miedo.

ASSIDO 

Las Asociaciones son un punto de referencia para las familias de las personas con discapacidad. A través de ellas se da a conocer la diversidad de las personas con Síndrome de Down.

Si no existieran las Asociaciones estos colectivos no se hubieran podido integrar en la sociedad, y ésta seria menos solidaria

ASTRAPACE

Se podría decir que intentamos aportar valores como el de igualdad, solidaridad y la   tolerancia. Estos valores son comunes a  las asociaciones de cualquier tipo, no sólo las referentes a la discapacidad.

ASTUS

El valor que añaden las Asociaciones a la sociedad donde vivimos es el de la unión y cómo con ella es más fácil conseguir las cosas ya que supone más fuerza. “LA UNIÓN HACE LA FUERZA”. Reafirma el sentimiento de que no se está solo ante las dificultades. 

CEOM

Supone un ahorro económico importante para la administración.
¿En que cosas de nuestra localidad deberíamos participar más las Asociaciones?

ASIDO CARTAGENA

En todo lo que podamos, para que se den cuenta de que existimos y que nos conozcan.  Promoviendo, desde el ejemplo, el principio de solidaridad.

ASSIDO 

Debería haber más contacto entre las familias

ASTRAPACE

En la defensa de los derechos de los discapacitados. En la política social. Exigir el cumplimiento de los derechos que todo el mundo sabe que existen.

ASTUS

Las familias de personas con discapacidad podemos sensibilizar a las sociedad y promover sentimientos de solidaridad con grupos más desfavorecidos.
CEOM

Conectar con asociaciones de la zona para que tengan en cuenta que en la localidad viven personas con discapacidad intelectual, esta conexión con las otras asociaciones se debería hacer a nivel profesional.
Incidir más en la creación de centros residenciales, para los usuarios que por sus necesidades individuales no pueden disfrutar de los pisos tutelados.

Reivindicar, igualdad y solidaridad.

¿Cómo podemos desde las Asociaciones contribuir a mejorar la localidad en el que vivimos?

ASIDO CARTAGENA

Con nuestra participación y a través del apoyo que se le da a las familias

ASSIDO 

Dando a conocer las mejoras de las personas con discapacidad.

Favoreciendo la eliminando obstáculos (Eliminación de barreras arquitectónicas)

ASTRAPACE

Mediante la reivindicación tanto de las familias de manera individual, como de forma colectiva a través de la asociación y medios de comunicación.

CEOM

Se puede publicitar en los Centros Culturales de los pueblos actividades de ocio para compartir. Debemos conectar recursos de los distintos Ayuntamientos para uso común.
¿Qué pueden aportar las familias de las personas con discapacidad a la sociedad donde viven?

ASIDO CARTAGENA

Otra visión de las cosas, que somos familias iguales que el resto, que las cosas no son lineales. Aportar otro valores.

ASSIDO 

Apoyo

ASTRAPACE

Capacidad de lucha en defensa de intereses, más respeto, información para implicar a las personas...

CEOM

Informar a la sociedad sobre sus hijos con normalidad y naturalidad. La familia aporta a la sociedad un ejemplo de amor incondicional.
Sensibilización sobre las personas que son diferentes, enseñar a no etiquetar y a fomentar la superación personal ante determinadas dificultades.
¿Que cosas del entorno donde vivimos deberían cambiar? ¿Cómo podemos hacerlo desde nuestra Asociación?

ASIDO CARTAGENA

Se debería cambiar la aceptación plena de la persona con discapacidad intelectual.  Para ello, deberíamos intervenir los entornos donde las personas de desenvuelven: el colegio, el IES, centros de trabajo, barrios,..

ASSIDO

Normalizar la visión que hay de la discapacidad, y para ello debemos hacernos oír, mediante la comunicación

ASTRAPACE

Aún queda mucho por  cambiar, por ejemplo en el tema de la imagen que tiene la sociedad respecto a nuestro hijos( sobre todo en parálisis cerebral). También el tema de las barreras arquitectónicas nos preocupa bastante, aún hace falta mucha concienciación respecto a ello.

ASTUS

Es necesario que en nuestro entorno se produzcan cambios que tienen que ver sobre todo con: las barreras arquitectónicas, la falta de suficientes medios de transportes públicos adaptados, la falta de sensibilidad de las personas que forman el entorno, ante las dificultades y problemáticas que afectan a las personas con discapacidad (aparcamientos minusválidos, rampas, etc.), falta de oportunidades de disfrute del ocio por dificultades de accesibilidad y apoyos (playas, parques infantiles no adaptados, etc.), El no cumplimiento de la normativa de obligaciones en cuanto a empleo de personas con discapacidad, especulación respecto a derechos y beneficios en general hacía el colectivo (falsas promesas políticas, letras pequeñas, etc)

Desde la Asociación podemos promover estos cambios a través de la reivindicación organizada y dirigida a los entes oportunos, en defensa de los derechos. También mediante la creación de acuerdos y convenios de colaboración. Aportando información y sensibilizando a la sociedad respecto a las necesidades y problemáticas que sufren las personas con discapacidad y sus familias, así como los recursos y servicios que ofrecen las asociaciones.

CEOM

El pensamiento, la visión que la sociedad tiene de las personas con discapacidad intelectual, que la integración, el respeto y la aceptación sean reales. Normalmente se realizan actuaciones sin continuidad, no sirve cambiar sólo barreras físicas, hay que cambiar también las barreras mentales.
¿Debemos seguir siendo reivindicativos desde las Asociaciones? ¿Qué tenemos que seguir reivindicando?

ASIDO CARTAGENA

Si, siempre hay que ser reivindicativo. Debemos seguir reivindicando la aceptación de la diferencia, el derecho a ser diferentes. Nos tienen que dar las cosas por derecho, no por lastima o caridad.

“No hay diferencia, hay diversidad”

“Yo quiero derechos, pero también tengo un compromiso”

En ocasiones, “cuando pedimos a la Asociación pensamos que tenemos derecho, por nos olvidamos de nuestro compromiso de participación y de estar presentes”

ASSIDO 

Si debemos seguir reivindicando, todo aquello que falta por conseguir, la integración total del discapacitado.

ASTRAPACE

Por supuesto, no debemos dejar de serlo ya que nuestro entorno y sociedad cambia constantemente, y lo que nos servia antes para cubrir necesidades ahora nos puede resultar insuficiente, por lo tanto, la reivindicación debe ser continuada.

ASTUS

Debemos seguir siendo reivindicativos desde las Asociaciones y tenemos que seguir reivindicando el cumplimiento de los derechos de las personas en general y de las personas con discapacidad en particular. La mejora de las ayudas municipales, regionales y nacionales, la inclusión y mejora de aspectos como educación , sanidad, ocio, trabajo, vivienda….

CEOM

Primero debemos clarificar y planificar para que se nos reconozcan los mismos derechos, recursos, etc, que al resto de las personas.
Se debe realizar un estudio de necesidades y realizar una planificación de los nuevos recursos que los chavales van a necesitar de cara al futuro.
Continuar reivindicando ante las negativas, exigir lo que nos prometen en muchos casos los políticos y nunca llega o no llega de la manera que se planteó en campaña electoral.
¿Qué estrategias de reivindicación podríamos llevar a cabo desde nuestra Asociación? ¿Cómo vamos a lograr llevarlas a cabo de manera unida y coordinada? 

ASIDO CARTAGENA

Debemos estar presentes en todos los lugares y en todos los foros en los que se pueda estar, enviar cartas, llamar y buzonear. “Darnos a conocer primero. Para después reivindicar”.

ASSIDO 

Desconocen las estrategias a seguir, consideran que hay que reivindicarlo ante los poderes públicos que son los que tienen los medios.

ASTRAPACE

Todas aquellas que se adapten a nuestra realidad...

ASTUS

Podríamos llevar a cabo nuestras reivindicaciones mediante la creación de grupos organizados de padres o familiares de los distintos servicios de la asociación para tratar asuntos y problemáticas concretas para hacer llegar las propuestas a los órganos competentes a través de los órganos de gobierno internos de las asociaciones.

CEOM

Investigar y conocer las experiencias de otras Asociaciones y el modo en que han conseguido un logro determinado para que sirva de ayuda a todos.
Dar a conocer la realidad a la Administración (CCAA, Ayuntamientos…)
Informar a  la sociedad a través de los medios de comunicación, que se nos oiga.
Tendríamos que comenzar por definir que queremos conseguir.
Planificar el futuro con sus nuevas necesidades.
Se podría crear una comisión de enlace con la Administración.
¿Conocemos los cauces que debemos seguir en nuestra Asociaciones para proponer cosas? ¿Cómo vamos a ponernos de acuerdo? 

ASIDO CARTAGENA

Si y no, exactamente, ya que se dicen las cosas, se piden, pero no sabes si llega donde debe porque no se recibe una devolución a la petición realizada. Se espera una devolución aunque la respuesta que se dé sea una negativa.

Algunas familias tienen la conciencia de que la Asociación es un nivel asistencial, “llevamos a nuestros hij@s a tratamiento y punto”.

ASTUS

En general no se tiene muy claro el protocolo que permite hacer llegar las propuestas a los órganos de la asociación, aunque a partir de estas reflexiones se conocen varias vías que pone la asociación a disposición para una comunicación fluida.

¿A quien vamos a dirigir nuestras reivindicaciones?

ASIDO CARTAGENA

A nuestro entorno, a todo del que necesitemos algo (instituciones, empresas, políticos, administración,...)

Surge la cuestión de que depende de cómo se viva la Asociación por las familias van a dirigir sus reivindicaciones y peticiones de una u otra forma, si se identifica como centro esas reivindicaciones se ubicarán en la Dirección del mismo, como pasa en la escuela. Depende si tienes o no un modelo institucional.

Una idea podría ser grupos de familias que puedan asesorar a otras familias sobre problemas con los que se han encontrado y cómo los solucionaron, sin necesidad de recurrir a la Dirección y/o a otros profesionales. “Cada uno en su momento tendrá que resolver cosas”.

¿Qué debilidades tenemos en la Asociación a la hora de influir, por ejemplo, en los procesos de creación de nuevas leyes o normas? ¿Cómo podemos superar esas debilidades y convertirlas en fortalezas?

ASIDO CARTAGENA

No se puede llegar a todas partes, la gente no se implica en los procesos. “Cada uno va a lo suyo, tira para su lado”

Existe una escasa participación de las familias. Si no sienten como Asociación, sino como centro de tratamiento, no se puede llegar a ninguna parte.

Todo esto lo podríamos superar con una mayor participación en la Asociación. Tenemos que reconocer que somos un valor para la Asociación y que podemos contribuir y forma parte de ella de forma activa.

ASSIDO 

Debilidades: la falta de unión entre loas asociaciones

Solución: unirse

ASTRAPACE

Nos falta más fuerza reivindicativa, más unión  y apoyo social para poder influir más de lo se hace en este tipo de cuestiones.

ASTUS

Varias son las debilidades de nuestra Asociación que pueden dificultar la influencia en el entorno. Por ejemplo, la falta de asociacionismo y en su caso, desconocimiento de su significado. Falta de compromiso de las personas que formamos las asociaciones. Desconocimiento por parte del entorno de todo lo que las asociaciones ofrecen y facilitan.

Podemos intentar superar esas debilidades realizando acciones que nos permitan conocer mejor desde dentro nuestra Asociación, a nivel de estructura, organización, política, ética, derechos, deberes, etc, por parte de los  profesionales, personas con discapacidad, socios y familiares. Es un trabajo a desarrollar desde el departamento oportuno de la asociación. Dando a conocer a través de charlas, jornadas de puertas abiertas, actividades varias, etc, nuestros servicios y papel a la sociedad.

CEOM

Desconocimiento de que existen representantes a los que llevar nuestras ideas.
Desconocimiento de los recursos que tenemos a nuestra disposición.
Se plantea la creación de foros de debate.
¿Cómo afecta toda esta situación a nuestra Asociación?

ASSIDO MURCIA

Con menos ayudas lo que supone estar falto de medios económicos

ASTRAPACE

Esta cuestión se considera contestada en el resto de preguntas.

ASTUS

Las debilidades dificultan la influencia en el entorno
CEOM

Perdemos oportunidades de mejora. En unión con otras entidades o asociaciones posiblemente podríamos tener más fuerza para el logro de soluciones a problemas que nos afectan a todos.
BLOQUE 3:  SOMOS PARTE DEL CAMBIO

¿Conoces la cartera de servicios? 

ASIDO CARTAGENA

Si.

ASSIDO 

No entienden bien esta pregunta , la cartera de servicios ¿de donde? ( de FEAPS,  de la Asociación..) Conocen solo determinados servicios.

ASTRAPACE

No conocemos la cartera de servicios por tanto ¿qué modelo de atención vamos a defender sino tenemos información de la cartera de servicios actual?

ASTUS

Conocemos muchos de los servicios que se ofrecen desde la asociación, aunque no de una manera exhaustiva y a veces sólo de nombre, aunque sin saber muy bien, el papel, objetivos, estructura, funcionamiento, etc.

CEOM

Inicialmente parece existir desconocimiento de la cartera de servicios, aunque las familias consideran que se interesan realmente cuando necesitan un servicio determinado. Se llega a la conclusión de que lo que no conocen es el documento marco que desde la Federación regula esta cartera de servicios.

¿Sabes las diferencia que hay entre la atención que se presta a vuestros hijos en las Asociaciones y la que da la Administración en sus centros?

ASIDO CARTAGENA

Si. En la Asociación la atención esta centrada en la personas, en cambio en la Administración esta centrada en los servicios.

ASSIDO 

Consideran que la Administración no da suficiente atención, y si dan atención la desconocen

ASTRAPACE

No. Las asociaciones tienes algunas carencias en cuanto a recursos de atención a la persona con discapacidad. Las asociaciones están a mitad de camino entre lo privado y la administración.

ASTUS

En las Asociaciones la atención es más humana y cercana, existen menos listas de espera, y son facilitadoras del proceso de atención, intervención desde tempranas edades sin interrupciones.

CEOM

Se conoce la atención que reciben nuestros hijos en nuestro Centro, pero se desconoce como funcionan otros centros de la Administración.

Valorando lo que tenemos nos parece que la calidad es mayor en la Asociación, se realizan más eventos deportivos, salidas etc..

Consideramos que los profesionales están más sensibilizados en la Asociación que en la Administración, por el hecho de ser funcionarios estos últimos.

No existe la necesidad de conocer o informarse sobre otros centros porque nos encontramos muy a gusto con lo que tenemos en nuestra Asociación.

A grandes rasgos se conocen determinados detalles, como que los centros públicos tienen menos coste para el usuario pero por otro lado están más masificados.

En cuanto a la gestión en las Asociaciones hay más implicación de los padres, por lo tanto, mayor conocimiento del funcionamiento, esto redunda en una gestión más económica en los costes de todos los servicios. 

En cuanto a los profesionales, los centros públicos soportan mayor número, sobre todo por disponer de profesionales como médico, logopedas... y mayor ratio de profesionales por usuario.

¿Cómo vamos a defender nuestro modelo de atención a las personas con discapacidad intelectual ante los poderes públicos?

ASIDO CARTAGENA

Siguiendo trabajando en este modelo y defendiéndolo sobre todo a través del movimiento asociativo.

ASSIDO 

Haciendo proyectos y planes de actuación y dando a conocer los resultados

ASTRAPACE

Con asociacionismo eficiente.

Debemos revindicar cosas que se ajusten a este realidad actual. Lo que nos servía antes es insuficiente.

Servicios más eficaces, tendríamos más fuerza en la administración y ante la sociedad, si las reivindicaciones se realizan desde la horizontalidad( unión de otros colectivos con necesidades comunes).

ASTUS

Informando y dando a conocer nuestra cartera de servicios, La calidad de éstos, negociando y creando convenios a través de nuestros Órganos de gobierno.

CEOM

Siguiendo en la línea que vamos, todas las Asociaciones unidas a través de la Federación y  continuar reclamando juntos las nuevas necesidades que van surgiendo.

Preparar a la administración antes de pedir, argumentando las necesidades que tenemos de modo que no den lugar a réplica.

¿Cómo vamos a conseguir que las personas con discapacidad y sus familias sean ciudadanos de pleno derecho y tengan las mismas oportunidades reales que el resto de personas?

ASIDO CARTAGENA

Reivindicando activamente nuestros derechos. Demostrando que a través de la integración escolar, laboral, de la vida autónoma e independiente, es posible alcanzar una normalización social de las personas con Síndrome de Down y discapacidad intelectual.

ASSIDO MURCIA

Uniéndonos con otras Asociaciones con los mismos intereses, y haciéndonos oír mediante los medios de comunicación. 

ASTRAPACE

Defendiendo todos juntos sus derechos y los nuestros. Con más repercusión en la sociedad política. Estando presentes cuando se hable de lo que directamente nos repercute, estando presentes en las actividades que realiza el entorno para que la sociedad nos pueda conocer “ no queremos dar una imagen bonita ni fea, queremos que la imagen que demos refleje nuestra realidad” 

ASTUS

Reivindicando de forma unida y organizada. Estando presentes en la sociedad.
CEOM

Reclamar los derechos a la administración y velar porque se cumplan. Los derechos están reconocidos pero no se cumplen realmente.

En cuanto al acceso de las personas con discapacidad intelectual a la  función pública, no hay distinción en los requisitos entre discapacidad física y discapacidad intelectual por lo que la personas con discapacidad intelectual no tiene la mínima posibilidad. Se plantea también el tema de la adaptación al puesto de trabajo y es obligación de la administración que sea real y efectivo.

Participando en actos públicos, haciéndonos visibles.

Presionando a los Organismos implicados en el Bienestar Social.

¿Conoce el resto de ciudadanos las necesidades de este colectivo? ¿ Y los logros que hemos conseguido? ¿Deberíamos dar a conocer esta realidad? ¿Cómo podríamos hacerlo?

ASIDO CARTAGENA

No conocen nuestras necesidades, ni nuestros logros. Si deberíamos dar a conocerla, difundiendo la idea de cómo trabajar para la inclusión e integración, y nuestros derechos.

ASSIDO 

No conocen la realidad.

Debería darse a conocer a través de la palabra, medios de comunicación, aunque creen que la televisión da una imagen de la discapacidad que da  esperanzas irreales, por lo que creen que primero hay que hacer consciente a la sociedad de la realidad de la discapacidad.

ASTRAPACE

Sólo en algunos casos, ya que en ocasiones los medos de comunicación dan a conocer algunos de estos logros .  Quizás se  saben  más de los logros conseguidos,  que de nuestras necesidades ya que  las necesidades las intuye desde una posición de “lástima”, se les sigue viendo como enfermos. Estamos de acuerdo en que sería positivo dar a conocer nuestra realidad. Respecto a los logros, si miramos hacía atrás sólo el echo de tener asociaciones que se preocupan por nuestros hijos ya es un logro. 

ASTUS

El resto de ciudadanos no conocen las necesidades de nuestro colectivo, pensamos que cada cual conoce aquello que le afecta. Nuestros logros y el camino recorrido y la lucha para llegar a obtenerlos, no es algo que preocupe a la sociedad en general, sólo a aquellos a quienes nos afectan y a menudo nos los encontramos hechos, y desconocemos los esfuerzos y trayectoria recorrida hasta la consecución de los mismos.

Deberíamos dar a conocer esta realidad y podríamos hacerlo a través de campañas informativas, medios de comunicación, reuniones, charlas, participando en iniciativas y proyectos de difusión públicas, participando en grupos de reflexión y trabajo de colectivos con problemáticas y necesidades similares. Estando, en definitiva, presentes en todas aquellas actividades e iniciativas públicas y privadas de nuestro entorno.
CEOM

No, solamente el entorno muy cercano. La sociedad desconoce totalmente nuestra realidad, piensan que los centros a los que acuden nuestros hijos son gratuitos.

Podríamos dar a conocer la Asociación en periódicos gratuitos, que  tienen gran difusión, publicitando  el grado de satisfacción de los familiares hacia el Centro, comentar  también nuestras necesidades en algún que otro artículo, dar a conocer noticias de la evolución de la Asociación desde sus comienzos, informar sobre el piso tutelado, los talleres…

¿Cómo vamos a continuar trabajando por la inclusión y la integración?

ASIDO CARTAGENA

Haciendo participes a los demás de nuestras ideas, y dando a conocer las capacidades de las personas con discapacidad intelectual.

ASSIDO 

Se debe trabajar desde las Asociaciones porque las familias desconocen las vías a seguir,  

ASTRAPACE

Sin  perder el objetivo con el que se crearon las asociaciones, el cual es  luchar por las personas con discapacidad.

Con más información a la sociedad y nosotros mismos.

ASTUS

Para continuar trabajando por la inclusión y la integración, debemos estar presentes en todos los foros, plataformas y grupos políticos responsables de la mejora y creación de normas y leyes para los ciudadanos en general y de personas con discapacidad en particular. Debemos Promocionar el asociacionismo. Tenemos que informar más y mejor. Es necesario que aportemos soluciones y estrategias de cambio, no siendo meros receptores pasivos en la sociedad. También debemos fortalecer la unión ínter asociativa (federativa) y los objetivos y proyectos comunes.

“Los cambios que nosotros proponemos a la sociedad pueden ayudar a otros colectivos. Podemos obtener un beneficio mutuo, nuestra mejora también es la mejora de otros y la mejora de otras también es nuestra mejora.”
CEOM

Recogiendo las ideas que parten de un grupo determinado, llevándolas a la Federación y desde allí a otras Asociaciones para que sea un trabajo de todos. 

¿Cómo los cambios que nosotros proponemos a la sociedad pueden ayudar a otros colectivos? Podemos obtener un beneficio mutuo, nuestra mejora también es la mejora de otros y la mejora de otras también es nuestra mejora.

ASIDO CARTAGENA

Haciendo que se reconozcan las capacidad de todas las personas que impuestamente no están dentro de los estándares establecidos.

ASSIDO 

Todos los avances que se puedan hacer benefician a todos

ASTRAPACE

Pregunta no contestada ya que las familias opinaban que más o menos esta cuestión esta respondida en todas las demás.

CEOM

Si se obtiene un beneficio mutuo, todo es una cadena, los temas que se trabajan en las UDS hacen mejorar a cada asociación de modo independiente también y por lo tanto mejora todo el colectivo.
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