NOS CENTRAMO
EN LAS PERSON
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La PARALISIS CEREBRAL es una pluridiscapacidad causada por 3}

una lesion en el cerebro producida antes de que su desarrollo y
maduracion sean completos.

Es la causa mas frecuente de discapacidad fisica en menores, y
siempre concurre con otras alteraciones: percepcion, cognicion,
comunicacion o conducta. Discapacidad Mdaltiple.

Casi el 80% de las personas con paralisis cerebral y afines
presentan grandes necesidades de apoyo, ya sea a nivel fisico,
cognitivo, comunicacional, o por combinacion de 2 o mas factores.

Somos en la CAM unas 12.000 personas con sus respectivas familias

Un 30%, las mas gravemente afectadas,
son acreedoras de toda la proteccion posible

El gran reto para la mayoria es encontrar oportunidades de
participacion y apoyos adecuados y suficientes para su desarrollo
como personas y para el ejercicio de su autonomia personal
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Total poblacion con
paralisis cerebral que
vive en la Comunidad

de Madrid:
12.301

(elaboracion propia
sobre las estadisticas oficiales
2022)
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Como entidad trabajamos con, por y para las personas con
paralisis cerebral y discapacidades afines, sus familias y las
entidades que las atienden.

Representamos a 12 asociaciones y fundaciones cuyo fin es
mejorar la calidad de vida de las personas desde gue nacen, a lo
largo de todas sus etapas y en todas sus necesidades.

Consideramos esencial:

 Dimensionar el colectivo mediante Registro de personas

con Paralisis Cerebral o Danos Cerebrales Afines

 Un Plan Integral de atencion y acompafiamiento a las
Personas con Paralisis Cerebral a lo largo de toda su

vida

UN FUTURO PARA TODOS
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« Danos cerebrales en la infancia

| #

- Bases de Datos Segmentadas (discapacidad fisica,
Intelectual, sensorial, psicosocial): la Pluridiscapacidad o
Discapacidad Multiple se diluye

 |dentidad Social (referentes, acompanamiento, prescribir
Asoclaciones Pacientes)

ATENCION TEMPRANA

* Intervencion urgente en Rehabilitacion (Sanidad),
Atencion Temprana (Servicios Sociales), Educacion

 Especializacion de profesionales y reconocimiento
servicios especificos.

 Regulacion de la educacion infantil especial 0-3 afnos
* Implementar la metodologia de atencion temprana

centrada en la familiay en la comunidad (y mixta)

* Brecha econdmica / pseudoterapias
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‘4‘% V /8 e £ « Identificacion explicita de la etiqgueta Paralisis Cerebral (8%

34 y / a 15% causa genetica identificable). Catalogo de patologias
afines.

 Diagnostico precoz (de certeza, o de presuncion)

« Abordaje multidisciplinar: Desarrollo neurofuncional,
postura Yy movimiento, contracturas Yy deformidades,
epilepsia, deglucion, dolor, alteraciones del sueio,
respiratorias...

« Atenciodn pediatrica / transicion a servicios de adultos

« Atencion Paliativa (infancia y edad adulta)

« QOdontologia, Ginecologia.

« Catalogo Ortoprotésico (Insuficiente frente a necesidades /
Sistemas de Comunicacion Alternativa o Aumentativa)

* Victimas de violencia (riesgo incrementado, invisibilidad)
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EDAD ESCOLAR

El valor de la Educacion Especial (infrafinanciacion del
concierto)

 Modelos mixtos: Combinada
« Escolarizacion en centros ordinarios con apoyos y

adaptaciones curriculares (tiempos espera)

« En Centros Especificos de Motoricos: Fisioterapia —
Educacion fisica // Audicion y Lenguaje — Logopedia //
Terapia Ocupacional // Asistencia Personal...

 Poner el foco en las transiciones entre etapas

 Recreos (patios inclusivos y adaptados)

FORM. PROFESIONAL - UNIVERSITARIA

 Limites de edad y barreras a la titulacion
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Parques infantiles urbanos adaptados Madrid
Accesibilidad a las actividades de Ocio

Acompanante en los conciertos, viajes, alojamientos...
(incrementos coste, transporte de sillas eléctricas)

Contexto de discriminacion, salvo en los grupos organizados
por las entidades sociales

Banos para PMR / Aseos disenados y dotados para todos

DEPORTE

Beneficios de la actividad fisica en la salud y desarrollo de
habilidades personales

Accesibilidad a las instalaciones deportivas, oferta de
actividades

Fomento del deporte inclusivo y adaptado
Ayudas al transporte de personas y materiales deportivos

Carestia del equipamiento, adaptaciones, canaletas, bolas,
sillas de competicion...
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« Perdidos en el sistema sanitario

« Infantilizacion / Derecho a la expresion afectivo sexual,
formacion desde adolescencia a PcPC y familias

 Doble discriminacion de las mujeres

 Centros de Dia especificos (insuficiencia de plazas,
Infrafinanciacion)

AUTONOMIA PERSONAL

 Medidas de apoyo a la Capacidad Juridica y Comunicacion
mediada por tercera persona o por SAAC en todos los ambitos
y servicios

 Formacion y dotacion de Asistente Personal especializado

* Viviendas adaptadas (roboética, domotica y servicios

necesarios) / nuevos modelos: Cohousing, otros
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r EMPLEO PARALISIS CEREBRAL

Perfiles de dificil empleabilidad: adaptaciones y alta
Intensidad de los apoyos

Metodologia Empleo con Apoyo se queda corta

Sobrecualificacion / Autoemprendimiento

ENVEJECII\/IENTO PREMATURO

Derecho a un envejecimiento activo, saludable y
satisfactorio

Preocupacion por su bienestar fisico, y por la red de
cuidados

Residencias especificas enfocadas a la atencion integral y el
cuidado de la salud (insuficiencia de plazas, infrafinanciacion)

Envejecimiento o fallecimiento de padres. Rol de hermanos y

otros familiares
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FAMILIAS

Red (compartir) frente a la Soledad durante el
afrontamiento y Acompanamiento a lo largo de
todas las fases.

Incrementos en la Proteccion social de las
familias de los grandes dependientes

Conciliacion de la vida laboral y personal
(teletrabajo, flexibilidad horaria, CUME...)

Cuidado de la propia salud de los cuidadores (suefo,
alimentacion, ejercicio fisico, cargas y posturas...)
Servicios de Respiro

Riesgo de pobreza y exclusion social

OJO: planteamientos del Nuevo Modelo de Cuidados

de Larga Duracion
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ENTIDADES

Reconocimiento Especificidad
de los Centros y Servicios
Acceso a suficiente
financiacion para prestaciones
concertadas o no.

Fuga de talento (que se
especializa con nosotros) y
dificil reclutamiento de perfiles

sanitarios
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