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EDITORIAL

asi pensamos

Nos parece increible que haya pasado un ano, y aqui estamos de nuevo. Nos parece increible que
ano tras aho seamos capaces de ilusionarnos con proyectos nuevos. Y es que la chispa amadibera
nos mueve. Sin nuestras queridas familias, sin nuestras queridas personas no somos nadie. Nos
movemos para que la calidad de vida se vea, se viva. Del primero al ultimo, cada uno pone su
granito de arena para que asi sea. Cada profesional imprimiendo su manera de ser en lo que hace,
cada uno con su mochila de vida a cuestas.

A veces coincidimos mas y otras menos con las familias, a veces unos profesionales les gustan

mas 0 quizas menos a los padres, a veces participais en las decisiones y otras, sin embargo os
vienen dadas; pero siempre, absolutamente siempre, nuestro dia a dia tiene un solo objetivo:
introducir calidad en vuestras vidas, las de todos. Asi que, si a veces no entendéis algunos cambios
de profesionales, no os gustan las decisiones de los técnicos o no compartis el cambio de recurso
de vuestro hijo, simplemente decidnoslo y lo hablaremos, pero por favor, no perdais de vista que
buscamos lo mejor para todos y, a veces, lo mejor para todos cuesta de entender...

También fallamos y nos equivocamos, por supuesto, pero es entonces cuando mas nos lo tenéis que
decir, preferimos una queja directa que una critica mal gestionada. Los problemas, en amadiba, nos
gusta solucionarlos entre todos, de eso no tengais ninguna duda.

Asi, en un aho hemos crecido en personas, en recursos y en actividades, no hemos parado como
podréis ver a lo largo de esta revista, os lo contamos porque nos gusta compartir lo que hacemos,
sin trampa ni cartén. Pero especialmente y lo que nos diferencia, es que hemos crecido en ideas...
Se nos han llenado los dias de 2016 de suenos, de proyectos que empezaron siendo una idea y que
vamos camino de convertirlos en una realidad, y también os lo contamos para que participéis de
ellos.

Permitidnos parar un instante a reflexionar sobre lo de crecer... pues puede haber alguien que
piense que amadiba crece por crecer, es decir, que creamos nuevos recursos por el hecho de querer
crecer y hacernos mas grandes para ganar clientes... igual que si de una cadena hotelera se tratara.
Nada mas absurdo, creednos.

Si nacen nifos con necesidades especiales, como padres estaremos tristes, porque significa que
otros padres nuevos van a pasar por el amargo camino que hemos recorrido nosotros antes. Por
eso, en amadiba crecer nos gusta porque se valora nuestro trabajo, pero nos entristece porque se
nos sigue necesitando, ya que mientras haya una persona con discapacidad habra una necesidad
de apoyo... y las necesidades de apoyo aumentan en la medida en que la discapacidad es mas
significativa.

En este aflo hemos crecido también en apoyos, nuevos responsables de las administraciones que
sumandose a los que pasaron antes por nuestras vidas, creen en amadiba, creen en las familias y
quieren que nuestros hijos vivan con seguridad y con calidad, y también, como no, os lo vamos a
contar en estas paginas, pero dejadnos dar las gracias desde estas lineas. Gracias a todos aquellos
gue desde vuestro ambito de responsabilidad nos apoyais y vais a hacer posible que nuestras
inquietudes se vayan calmando, como un mar tras la tormenta...

Junta directiva de amadiba
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;{QUIENES SOMOS?

Quiénes somos

* Una entidad sin animo de lucro, creada en
1995 e integrada por familias, cuyo objetivo
es la atencion integral de las personas con
discapacidad intelectual y de los menores con
trastorno grave de conducta.

La primera entidad de Baleares en numero de
plazas concertadas con el Consell de Mallorca,
IMAS

\  Residencia: 72 plazas

\  Centro de dia: 118 plazas

El Gnico centro terapéutico para menores con
trastorno grave de conducta de Baleares, con 27
plazas concertadas con el Consell de Mallorca

Los centros y servicios de amadiba

* Centros de dia: 114 plazas
* Residencias: 72 plazas
* Viviendas tuteladas: 52 plazas
* Ocio y deporte adaptado: 600 plazas
* Servicio de conciliacion de

la vida familiar 100 plazas
* Respiro familiar: 15 plazas
 Fundacion tutelar: 35 plazas
» Centros residenciales de menores: 27 plazas
* Centros educativos y formativos: 97 plazas

Nuestro curriculum

e Tenemos una experiencia de mas de 20 afos
atendiendo a las personas con discapacidad y
dando apoyo a sus familias.

Llevamos 10 afos especializandonos en la
atencion a los problemas de conducta a través
de una unidad de conducta -AICOM- y un modelo
de intervencién propio.

Desde hace 4 afios estamos atendiendo a
menores con graves alteraciones de conducta
y/o emocionales.

Contamos con una red de servicios estables que
cubren las 24 horas, los 365 dias al aho.
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Las personas de amadiba

Nuestro modelo

396 socios

333 familias

338 personas atendidas
213 profesionales

76 voluntarios

82 deportistas federados
26 personas tuteladas

Creemos en la inclusién social, si no estamos
incluidos no podemos aprender a estar en ella

No hablamos de problemas de conducta, sino de
conductas complejas, por su multi causalidad y
para huir de la “etiqueta negativa” a la persona

No nos gusta medicar, usamos la medicacion
como complemento, siempre tendiendo a bajarla

Nos basamos en el apoyo positivo a la persona:
rechazamos el modelo punitivo o castigador

Rechazamos la “institucionalizaciéon”, creamos
hogares para vivir y lugares cercanos para
aprender y pasar el dia

Quiénes NO somos

Una entidad mercantil que busque la ganancia
material, pero si buscamos ganar algo: calidad de
vida...

Una entidad opaca e individualista: nos gusta la
transparencia y la cooperacion. Nos consideramos
un recurso “publico” que forma parte de una red
publica de servicios sociales

Una “Institucién”: somos un conjunto de recursos
de apoyo a las personas, no nos gusta hablar
de infraestructuras y si de apoyos en entornos
comunitarios

Noviembre 2016
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sque hacemos
en amadiba?




Léelo y con6cenos

Se nos acerca una persona en un congreso de
amadiba, hace cerca de un afo, y nos pregunta
¢qué hacéis en amadiba? Menuda pregunta.
En ese momento decidimos que teniamos que
escribir la revista de amadiba pensando en
responder a esa persona y a todas las personas
gue nos conocen, pero que no tienen una idea
clara de todo lo que hacemos, o que saben
algo pues han oido hablar de nosotros, pero no
demasiado, sélo cosas que les han contado...

Para todos, aqui tenéis una nueva edicion de la
revista de amadiba, si la leéis sabréis a qué
dedicamos el tiempo y la ilusion.

Esta revista es un viaje guiado por todas
las areas de amadiba y por sus gentes,
junto a ellos vamos a descubrir qué hacemos
diariamente, qué hemos hecho en un afio y qué
gueremos hacer pero todavia esta en el tintero.

Si quieres conocernos solo tienes que leer la
revista, tu tiempo estara bien invertido!!

Hemos disenado este viaje amadibero
siguiendo las distintas etapas de la vida de
la familia: del nacimiento de nuestro hijo a la
edad adulta y de la llegada de la noticia de la
discapacidad al aprendizaje a vivir con ello.

En este viaje por amadiba os acompafiamos en
vuestro ciclo vital, por el que todas las familias
pasamos: de la primera etapa del diagnostico
en la que nos sentimos hundidos, a los
cuestionamientos sobre el diagnéstico o sobre
gué modalidad escolar es mejor para nuestro
hijo. De la busqueda de recursos para su dia a dia
a la desesperacion de no saber cémo ayudarle,
de cuestionarnos qué pasara cuando acabe el
colegio a plantearnos si es mejor que viva fuera
de casa... porque armadiba responde a lo que las
familias necesitamos y os acompafa en vuestro
ciclo vital, esperamos haber contestado a ¢qué
hacemos en amadiba?
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Acabamos de descubrir que algo no
va bien, necesitamos que nos ayuden:
no sabemos qué hacer, no
entendemos nada y no sabemos por
donde empezar

Nos acaban de hundir, nos han comunicado
que nuestro hijo “no es normal”. Bueno,
no nos lo han dicho asi, eso ya no se lleva,
a los papds que ya peinamos canas si nos
lo dijeron hace mas de 20 afnos asi, hoy en
dia se utilizan frases que creen que nos
duelen menos, qué equivocados estan, nos
duelen igual o incluso mas, pues a veces
entre tantas palabras que desconocemos y
con el maquillaje que intentan ponerle, nos
perdemos... asi que necesitamos alguien
que nos coja de la mano y nos acompane en
esta nueva vida que estamos empezando.

No entendemos muy bien qué pasa ni lo que nos
estan diciendo: que nuestro hijo tiene problemas,
pero ;se van a solucionar?, exactamente qué
significa “tiene problemas”, ¢y ahora qué?

Necesitamos que alguien que haya pasado por
ello nos comprenda y nos guie para intentar
encontrar una salida, que ahora mismo no
creemos que exista.

Y ahi entra el equipo del &rea de ATENCION
FAMILIAR Y SOCIAL DE AMADIBA, para que os
coja de la mano y os haga sentir:

v que no estais solos

v que los sentimientos de culpa, rabia, odio,
incredulidad o negacion son l6gicos

v que las causas y las soluciones médicas
no siempre existen y que hay mucho por
delante para hacer

v que vamos a estar a vuestro lado siempre,
apoyandoos para que podais crear vuestro
proyecto de vida

v que vamos a buscar la mejor solucion o el
mejor recurso para que podais llevar una
vida con la mayor calidad posible

Noviembre 2016
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Con profesionales que Con recursos para
0s escuchan y orientan atender a vuestros
familiares

Los profesionales del ambito social...
Contamos con una abogada, un economista, un
notario y tres trabajadoras sociales, que entre
otros temas os orientaran sobre:

\ todos los recursos diurnos y residenciales
posibles

v las  modalidades vy
escolarizacion

opciones  de

\ las alternativas al finalizar la etapa escolar

\ las prestaciones, ayudas y pensiones a las
gue podéis acceder

v la  tramitacion de los procesos de
incapacitacion y dependencia

v la solicitud del reconocimiento de la
situacion y del grado de discapacidad o
certificado de minusvalia

\ las dudas sobre tutelas legales y la mejor
opcion

y los rendimientos de cuentas, herencias y
patrimonio protegido

Los profesionales del ambito terapéutico...
Ponemos a vuestra disposicion el equipo técnico
de amadiba formado por psicdlogos, maestros,
fisioterapeutas y pedagogos para que 0s asesoren
sobre cualquier aspecto que os inquieta como:

e conducta

* salud

e comunicacion
e educacion

Los servicios...

Diseflamos lo que cada familia necesita en cada
momento, a través de una red de servicios los
365 dias al afo, las 24 horas del dia, para que
nunca estéis solos.

SERVICIO DE RESPIRO

Cuidamos y atendemos de forma puntual a la
persona dependiente para aliviar la sobrecarga
familiar durante:



¢ Fines de semana
® \/acaciones

e Festivos

* Noches

SERVICIO DE CONCILIACION DE LA VIDA
FAMILIAR

Nos encargamos de cuidar y acompafar a la
persona dependiente en todo lo que necesite
para que podais seguir con vuestra vida sin
restarle tiempo a la pareja, los otros hijos, el
trabajo o los amigos. A través de un conjunto de
servicios que se disefian a vuestra medida:

* Desplazamiento a los centros diurnos o
colegios, cuando no os cuadran los horarios

e Guarderia mahana y tarde para que lo
dejéis hasta que podais recogerlo

e Nocturnidades y diurnidades para que nos
ocupemos por vosotros de él durante la
noche y el dia, sin horarios

® Periodos no lectivos, para atenderles
cuando los colegios cierran

e Asistencias médicas, educativas, sociales y
administrativas, para que no tengais que ir
vosotros, nosotros le llevamos

e Conciliacion  terapéutica, cuando la

conducta necesita ser tratada

e Cuidados itinerantes, por si queréis que
nos ocupemos en alguna celebracion, asi
disfrutais de él pero a nuestro cargo

e Cuidados en convalecencia, porque si esta
enfermo le cuidamos como hariais vosotros

Asi, no dudéis en contactar con los profesionales
del area social y terapéutica siempre que tengais
dudas, estéis desbordados o no sepdis codmo
actuar. Y para que vuestra vida continle, apoyaos
en la red de servicios de respiro, de forma puntual,
o de conciliacién, de forma estable; con ello
introduciréis, sin duda, calidad en vuestras vidas...

« Ficha técnica del area

i ¥ ATENCION FAMILIAR
e Respiro familiar
Servicio de conciliacion
| ’ de la vida familiar
1 o e Talleres y seminarios
| Evaluacion y apoyo a
I la calidad de vida familiar
Congreso de familias de
amadiba

“ ATENCION SOCIAL
-~ e Asesoramiento especializado

o Legal
& o Fiscal
-~ e QOrientacion y acompanamiento
social 5
f * Apoyo del equipo técnico '.
~ de profesionales de amadiba 5
|

AREA DE ATENCION FAMILIAR

Y SOCIAL
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Mi hijo no es autista, solo tiene Evalda... o -
rasgos autistas, si conseguimos que v para saber qué calidad de vida tiene la

esos rasgos desaparezcan sera como persona ,
cualauier nifio \V para conocer qué podemos hacer para
q mejorarla

v para determinar qué apoyos requiere y

Nos hemos informado en internet y muchos ‘
cémo han de ser

padres lo dicen... que sus hijos sdlo tienen

rasgos del autismo, pero eso no significa que Disena...

sean autistas jpara nada!. No me gusta que v los objetivos de trabajo que se pretenden
los profesionales nos hablen de nuestro hijo alcanzar _

como si no se fuera a curar nunca, ya hemos V la forma en que se va a trabajar con cada

persona

leid. b de Estados Unid ]
eido en unha web de £stados Ynidos que \ los planes individuales de cada persona

alimentos le tenemos que retirar para que

se le quiten esas manias de no mirarnos a Forma... _ _
los ojos o no querer que le abracemos, total Vv a los profesionales encargados de trabajar
todos los nifios tienen manias ; no? diariamente con cada persona

v a los responsables de velar por que se

mplan | lanes individual
Y es que a veces las palabras nos consuelan, cumplan los planes individuales

buscamos sindbnimos, o damos rodeos... todo Gestiona... .
con tal de huir de un diagnéstico que lleva la V para poner etn marcha las tacoolngs
discapacidad como bandera, como si la diferencia necesarias para tener una vision integral de

la persona

fuesen las palabras y no la realidad. \V para elaborar los procedimientos que
. . mejoren los servicios

En amadiba no nos gustan las etiquetas, por eso VY para lograr una mayor satisfaccion en las

no se las ponemos a las personas, para nosotros familias y en los profesionales

entre ser autista o tener rasgos autistas no hay \/ para trabajar en la mejora continua

diferencia, la diferencia la marca la persona y
su manera de relacionarse con el mundo, no la
etiqueta del diagnostico.

, Ficha técnica del area
Nos sorprende cuando unos padres nos dicen

“nuestro hijo es un TEA”... ;perdén?, vuestro CAL'[EADl EN LA ATENCION
. . - 9 ® rvaluacion

hijo es un chaval precioso, no un TEA, queréis « Diagnéstico

decir que tiene un diagnostico de TEA, pero no e Programacion

que él es un TEA... y es que a veces la etiqueta - | 9 * Formacion

el diagnostico - no nos deja ver a la persona. CALIDAD EN LA GESTION

e Asesoramiento

Si nos orientamos al diagndstico en vez de a la * Seguimiento

persona, sabremos lo que podemos esperar de :E(frrrtr']gifgr']on

él, como es y todo un repertorio de teorias e * Gestién de la informacion
informaciones de internet... pero sera falso. e Mejora continua

Cada persona es un mundo y lo que podra o
no hacer lo marcara la propia persona, no el
diagnostico, porque de lo que se trata es de
trabajar cada dia para que sea lo mas auténomo
posible, pero también lo mas feliz posible, al

menos de eso partimos en amadiba. .. AREA DE CALIDAD EN LA
Y para ello el equipo del drea de CALIDAD EN LA ATENCION Y EN LA GESTION

ATENCION Y EN LA GESTION:
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Creemos que el deporte le puede
ayudar a calmar su inquietud...

No para quieto ni un minuto, no se cansa
nunca, es que nos tiene agotados. Nos ha
dicho un amigo que lo apuntemos a hacer
algun tipo de deporte, pero no estamos
convencidos, mira que si se excita todavia
mads... ademads no le vemos capaz de practicar
un deporte, si no escucha y no sabe estarse
quieto, qué va, no creemos que eso le ayude,
a otros nifos si pero al nuestro no.

Como nos gusta a los padres decidir por nuestros
hijos, lo que le va bien y lo que no, de lo que es
capaz y de lo que no, si nadie le conoce como
nuestro carifo absoluto nos lleva
a la sobreproteccién y ahi nos quedamos, en
un mundo de temores e hipoétesis, haciéndolos
menos validos de lo que son capaces... y es
que muchas veces el miedo a su fracaso nos
frena, olviddndonos que para aprender hay que
fracasar previamente!!!

Cuando un nifio es muy movido, no se centra, no
atiende y no para quieto es bueno que aprenda
a autocontrolarse, a escuchar y a seguir
instrucciones a través de la practica del deporte.

No hay mejor disciplina que la que se obtiene con
el deporte. Se aprende a actuar cuando y como
te indican, siguiendo unas reglas y trabajando en
equipo. Todos a una. Somos un equipo y cada
uno, con sus particularidades, es una pieza de un
grupo, pertenecemos a este grupo y debemos
controlarnos para que todo salga como nos
hacen creer que puede salir: bien.

Y como en amadiba nos creemos el deporte y
nos lo tomamos en serio, practicamos una serie
de modalidades a través del CLUB ESPORTIU
BLAU. Nos gusta que nuestros deportistas se
sientan parte de un club, vivan “los colores” y
sean los protagonistas.

En Blau no tiene lugar la competitividad y la
agresividad, se compite pero se respeta la forma
de ser de cada uno. Se exige dedicacion pero
no se fomenta la agresividad y mucho menos
la mala valoracion de sus deportistas, que se
entregan como ningun otro deportista con toda
la pasion del mundo.

Cosechamos medallas y trofeos, pero nos vamos
a casa con la sensacion de que el club entero ha
ganado. Los premios son al esfuerzo y no a ser
numeros uno en competiciones, que lo somos,
pero eso nos importa menos. ..

El deporte es:

N —

. una herramienta de aprendizaje
. una férmula para desarrollar su bienestar
personal

3. un modelo para la inclusién social
4. una ayuda para el crecimiento personal
5. una manera de relacionarse con iguales
6. una guia de conductas aceptadas
7. una forma de empujar tus limites
8. un momento de placer
9. una fuente de respeto, disciplina y valores
10. un camino para aprender a tolerar la
frustracién
Modalidades
e Natacion
e Basquet
e Futbol
e Atletismo
Recursos

+/ Entrenamientos
\/ Concentraciones
\/ Competiciones

CLUB ESPORTIU BLAU
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Nos dicen que tiene que ir a un
colegio de educacién especial, pero
estamos en contra, ni hablar... nos
negamos en rotundo a que se vaya
del colegio en el que lleva tantos anos
integrado

Nuestro hijo “dicen” que ya no puede estar
mads en el aula especial del cole en la que
esta desde hace varios cursos, pero si solo hay
cuatro nifios mas con él y tienen un profesor

12

y un auxiliar, ;como es posible que no lo
quieran tener mas? Nos hemos asesorado
y nos dice un abogado que si no estamos
de acuerdo podemos obligarles a que lo
mantengan donde esta; y eso haremos, no
vamos a tolerar que esté en un cole de esos
especiales, nuestro hijo no.

Los padres, a veces, somos demasiado egoistas
y No somos capaces de ponernos en el “otro
lado”: en el de los profesionales y en el de
nuestro propio hijo. No nos parece correcto el
criterio de los maestros y orientadores, tampoco
pensamos en como se debe sentir nuestro hijo en
un lugar que nos dicen que ya no es adecuado
para él. Sélo queremos que permanezca en el
llamado circuito escolar “ordinario” o, lo que eso
significa, en un colegio para nifos “normales” y
no especiales, como es nuestro hijo...

Todos los profesionales de la educacion y todos
los padres perseguimos lo mismo: la inclusion
escolary social de las personas con discapacidad,
y luchamos para que asi sea, al menos el mayor
tiempo posible. Nadie pone en duda que todos
gueramos lo mismo, 0 si?

Pero desgraciadamente no siempre puede ser
asi... A veces la realidad se da de bruces con
el deseo de la inclusién y no nos queda mas
remedio que escuchar y dejarnos asesorar por
los profesionales, pero basicamente debemos
pensar en como se siente nuestro hijo, ¢se
siente de verdad entre iguales o se siente entre
diferentes?

Para poderos primero entender, porque
compartimos el mismo deseo, y segundo
orientaros, porque conocemos las necesidades
tan especiales de nuestros hijos, el equipo del
area de AMADIBA EDUCACIO est4 a vuestro lado
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para ayudaros a tomar decisiones respondiendo
a cuestiones clave como:

v icomprenden a nuestro hijo? y a nosotros
inos entienden?

v la modalidad escolar en la que estd,
iresponde a sus necesidades reales de
atencion?

v a nivel de salud, ise responde a sus
requerimientos?

<

;osreciben al ir a recogerlo con una retahila
de lo que ha hecho mal y de lo nervioso
que ha estado?

Realmente, ;esta segregado en un aula o
incluido en el colegio?

itiene amigos con los que celebrar su
cumpleafios?

iparticipa de actividades con el resto de su
grupo de edad?

< = <

¢0s han indicado que no pueden con él o
que tal vez ya no pueden hacer nada mas
por él o que no es el recurso indicado?

\ sus conductas, ¢les sobrepasan?

Como todos perseguimos el deseo de la
inclusion, cuando los profesionales os indican
un cambio de modalidad como, por ejemplo,
pasar de integracion en aula ordinaria a aula
especifica ASCE/UECCO o cuando se propone
la escolarizacion en un centro de educacion
especial, no penséis NO QUIEREN A MI HIJO, al
contrario, estan pensando en lo mejor para él...
pues la vida son etapas y ahora le toca pasar a
otra, a vuestro hijo y a vosotros!

El modelo de un colegio de educacion especial
apartado de la sociedad es muy antiguo vy
la realidad, hoy en dia, es otra. Los centros



especificos son un recurso mas dentro de la red de
educacion, no son centros aislados donde dejar
a los alumnos dificiles porque dan problemas
en los colegios ordinarios, sino que son centros
que atienden especificamente sus necesidades
y potencian sus capacidades para ayudarlos a
poder participar en la sociedad.

Y aunque haya detractores de estos centros,
los vamos a seguir necesitando porque a veces
nuestros hijos se sienten mas seguros en ellos
y se responde mejor a sus necesidades, que en
algunos casos superan las escolares y son mas
sanitarias o terapéuticas.

No nos olvidemos que a veces estar inmerso en su
grupo de referencia le provoca demasiado dolor
y nos obstinamos en que es lo mejor para él, pero
tal vez él no piensa igual... nunca olvidaremos a
un alumno que pasé a un centro especifico por
su gran afectacion fisica y sus requerimientos de
cuidado sanitario, nos decia me siento mejor
aqui, al menos comparto intereses con estos
alumnos, son como yo, en el otro colegio me
decian que era igual que los demas pero yo
no podia jugar a futbol a la hora del patio...

Amadiba educacié es un area que aborda la
educacion de la persona desde una perspectiva
global e inclusiva y que se centra en los apoyos
que necesita cada alumno, a través del equipo
de profesionales que esta configurado por:

* maestros de educacion especial
e auxiliares técnicos educativos

e psicélogos

e psicopedagogos

* maestros de primaria

e profesores de secundaria

Amadiba educacioé es una gran area que se divide:

1- Etapa escolar
Programas y centros de educacion especial

En Ibiza...

v CEE Sant Josep, para alumnos con
discapacidad intelectual y trastorno de
conducta o necesidades de atencién socio
sanitaria

v CEE 4x4 Ibiza, para alumnos con trastorno
de conducta, sin discapacidad intelectual
asociada

el )
I

CENTRO EDUCACION ESPECIAL SANT JOSEP, IBIZA

v Formacién profesional basica en
Restauracion, para alumnos con especiales
dificultades

En Palma...
v CEE 4x4, para alumnos TGC
v Formacion  profesional  bésica  en

Restauracion para alumnos con trastorno
de conducta, con y sin discapacidad
asociada

2- Etapa post escolar: TOTHEDUCATIU
\ Formacion profesional de grado medio
en Atencidn socio sanitaria a personas
dependientes, para formar profesionales
en este ambito

\/ Certificados de profesionalidad en Atencién
a personas dependientes en instituciones o
en domicilio, que capacitan a los alumnos
para trabajar en centros de dependencia o
en ayuda a domicilio

y Certificados de profesionalidad en
Dinamizacion del ocio y tiempo libre, que
capacitan para trabajar en clubs de ocio o
para llevar a cabo programas de animacion
en centros

En amadiba educacié trabajamos para que los
alumnos puedan permanecer en sus centros
de referencia el maximo tiempo posible
con diferentes férmulas o modalidades de
escolarizacion y, aunque no siempre es posible,
lo intentamos todas las veces que haga falta...

AMADIBA EDUCACIO
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¢Por qué grita y se golpea?
No sabemos qué mas hacer...

Estamos desesperados, nuestro hijo grita y
rompe todo, intentamos que no se enfade
y le damos todo lo que quiere, pero cada
vez estd peor y, como va creciendo, cada vez
tiene mas fuerza y es mds grande, yo ya no
puedo con él. Cuando se enfada tengo que
llamar a alguien que me ayude porque sola
no lo controlo. Intento que esté tranquilo y
no contrariarle, le preparo las comidas que
le gustan y comemos cuando a él le apetece,
pero aun asi tiene unos estallidos de genio
que se pone a chillar y tira lo que tiene a su
alcance al suelo. Toma bastante medicacion
desde hace tiempo, pero no sé si deberiamos
subirla mas, aunque no parece que le haga
mucho efecto. Nos dicen que paciencia que
nuestro hijo es asi y que es lo que nos ha
tocado... pero hay dias que me entran ganas
de desaparecer, asi no se puede vivir.

Este relato es el de muchas familias que han
perdido el control en sus casas, ;cdmo se puede
llegar a esto?

En primer lugar, hay que aclarar que los padres
hacemos las cosas y educamos con nuestra mejor
intencion, por lo que en amadiba nunca vamos
a culpar a ninguna familia por la situaciéon que
viven.

Se trata de modificar las cosas que se hacen mal
y aprender de nuevo a educar para conseguir
que funcione, pero no de culpar a ningun padre,
faltaria mas!!

En segundo lugar, sefalar la gran diferencia
que hay entre la discapacidad y el
consentimiento: tener discapacidad no es un
salvoconducto que te da derecho a todo lo que
quieres. En absoluto.

La discapacidad marca las necesidades de
apoyo que necesita la persona, pero no la falta
de educacién en valores. ;De qué valores
hablamos? de cosas sencillas y cotidianas
como saber esperar, saber comportarse en
cada situacion, saber que no se puede tener
algo siempre que uno quiere y entender que la
atencién de los padres se comparte. Esos son los
valores en los que debemos educar a nuestros
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hijos con discapacidad para que sean tolerantes
a la frustracion, simple y llanamente.

Lla poca o nula tolerancia a la frustracion
que presentan las personas que atendemos es
el origen de los estallidos conductuales con los
que nos regalan nuestros hijos con discapacidad
(bueno, esto es aplicable también a la poblacion
de adolescentes y jévenes sin discapacidad, pero
ahora no nos vamos a detener en ello...)

En el caso de la discapacidad, la tolerancia
a la frustracion se relaciona también con las
dificultades para comunicarse y entender el
mundo. ;Como nos sentiriamos si quisiéramos
obtener algo, pero no fuésemos capaces de
comunicarlo?, nos sentiriamos frustrados e igual
nuestra rabia nos llevaria a tirar algo al suelo
ino?

Las conductas inadecuadas, basicamente, son el
resultado de:

* la falta de educacién en valores, sustituida
por “malcriar”, con todo nuestro amor de
padres, eso si

e las dificultades para entender el mundo
como lo tenemos disefado los que no
tenemos discapacidad

* la deficiencias en la comunicacién para
sefialar qué quieren, qué les pasa o cémo
se sienten

Evidentemente hay alteraciones de conducta
que son propias de algunos sindromes o que
acompafnan a segun qué diagnosticos, de igual
forma que algunos farmacos pueden generar
estas alteraciones; pero sea la causa que sea que
provoque los problemas de conducta, el abordaje
gue se debe hacer es el mismo...

Para sustituir las conductas inadecuadas por otras
adaptadas, paramejorarlasrelaciones personales,
para introducir una comunicacién mas eficaz y
para ganar en autonomia, en amadiba se cuenta
con un equipo de profesionales psicélogos,
maestros y pedagogos que forman el drea de
ATENCION TECNICA y que dan cobertura a
todos los servicios de amadiba, las 24 horas, los
365 dias.



SOMOS...

- Area de apoyo psicolégico
Para cuando necesitamos que nos ayuden
a ver las cosas desde otro punto de vista y
nos den la seguridad perdida.

- Area de comunicacion
Para que las personas con discapacidad
puedan transmitir necesidades y estados,
usando cualquier sistema, porque lo
importante es que se comuniquen, el cémo
nos da igual!

- Area de intervencién en conductas
complejas: AICOM
Para cambiar las conductas complejas por
otras que nos duelan menos y les conecten
con la sociedad. Evaluamos para prevenir
y evitar que aparezcan, pero también
intervenimos cuando no queda mas
remedio.

NUESTROS DESTINATARIOS...

Familias, asesorando y ensefandoles nuevas
maneras de relacionarse con su hijo para
introducir calidad en sus vidas. Creandoles una
red de apoyo para que sepan que siempre estan
acompanados por los técnicos.

Profesionales de amadiba, orientando,
formando y dandoles estrategias para que
intervengan con sus usuarios. Pero también,
escuchandoles y calmando sus inquietudes y sus
miedos...

Profesionales externos, formando sobre
conductas complejas y asesorando sobre nuestro
modelo de apoyo a la persona. Intentando
convencer de que no nos gustan los farmacos
y si los aprendizajes, pero aunque no siempre
lo conseguimos, muchos ya comparten nuestro
manera de hacer.

Personas con discapacidad, acompafando
y reconduciendo sus estallidos, pero también
cambiando conductas complejas por
comunicacion y relacién con el mundo.

Redes de trabajo externas, compartiendo
conocimientoy elaborando modelos y protocolos
comunes, para que lo que funciona se pueda
generalizar y ganemos todos...

Comprension
apoyO
iNcondicional
eDucacion
aUtenticidad
_comuniCacién
respelo
vAlores

AREA DE ATENCION TECNICA
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Ha acabado la etapa escolar ;y ahora
qué va a ser de él?, con lo controlado
que estaba en el colegio...

Mi marido no entiende por qué lloro... Para
mi es muy doloroso cerrar la etapa escolar
de nuestro hijo. Era un nifo y estaba en
el colegio. Es verdad que ha pasado por la
escoleta primero, el colegio de integracion
luego, el aula ASCE a continuacion y
finalmente el colegio de educacion especial,
pero era un niAo y estaba en el circuito
escolar. Estaba protegido y era un mismo
proceso propio de su edad, decidian el cambio
de un centro a otro pero era pequeno y lo
cuidaban, y lo hacian muy bien, la verdad,
en todos los centros. Pero ahora ;qué? Ha
cumplido 21 ahos y esta puerta se tiene que
cerrar, ya ha agotado los anos en los que
puede estar en el colegio.

Nosotros teniamos esperanzas de que
pudiera hacer algo al acabar. Algo como
una actividad ocupacional o un empleo
en un centro especial de empleo, pero nos
orientan hacia un Centro de Dia, dicen que
es el recurso adecuado para él ;qué hara?
quién lo protegera? Mi nifo es un adulto ya
y se me parte el alma ante tantos miedos...

Mientras son pequenos los protegemos bajo
un manto de carifo y de evitarles que sufran
y pensamos que va a ser asi toda la vida. Pero
los hijos se nos hacen mayores, y nosotros con
ellos; necesitan y necesitamos cosas distintas,
cada etapa tiene sus intereses y motivaciones, y
la sociedad va cambiando sus exigencias con la
edad, no podemos ser ninos eternamente.

Nos da la sensacién que acabar la etapa escolar
parece que es como que se han acabado las
oportunidades de aprender para él. Tenemos
una idea errénea de que sélo se aprende en el
colegio y que cuando nuestro hijo entre en un
servicio diurno para adultos, sus posibilidades de
hacer cosas se habran acabado!!

Claro, tenemos en la cabeza la idea de centros
de dia como los de los abuelos, que estan
medio dormitando en los sillones entre pinturita
y cancion... nada mas lejos de la realidad. Los
centros de dia de discapacidad, al menos los de
amadiba, no son asi.
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¢Cuando tiene que dar el salto a un centro
de dia nuestro hijo?

Dos son las situaciones que normalmente nos
encontramos, por un lado hay familias que
prefieren alargar la etapa escolar de su hijo hasta
los 21 afos, ya que la Conselleria de educacion
lo permite excepcionalmente para los centros
y unidades de educacion especial; otros, sin
embargo, cuando sus hijos alcanzan los 16
anos, coincidiendo con el fin de la etapa escolar
obligatoria, ya optan por un recurso social de
atencion diurna.

Para determinar si la etapa escolar ya ha dado
de si todo lo que podia dar, tenemos que valorar
como esta nuestro hijo en el colegio, saber si esta
funcionando bieny averiguar si su relacion es con
chicos de su edad o es con nifos pequefos en
momentos de patio. Porque ahora toca empezar
a tener relaciones con personas adultas, la nifez
empieza a quedar atras...

Asi que, si tenéis un hijo que estd acabando
la etapa escolar obligatoria, o sea que cumple
16 en breve o ya los ha cumplido y os estais
planteando qué camino es el mejor: si alargar
en el cole o cambiar ya de recurso, contactad
con nosotros y os ayudaremos a evaluar qué
es mejor para que vuestro hijo sea lo mas
auténomo posible y lo mas feliz posible, no
nos podemos olvidar de lo segundo, pues para
nosotros es fundamental!!

Los profesionales del drea de ATENCION DIURNA
DE AMADIBA os guiaran por las actividades
y recogeran vuestras expectativas para, entre
todos, desarrollar al maximo sus posibilidades,
porgue en amadiba no tiramos nunca la toalla.

Los planes individuales, que nos marcaran el
trabajo a desarrollar con vuestros hijos, los
hacemos junto a vosotros, porque recogemos
vuestras inquietudes y deseos, planificandolos
en paralelo para, entre todos, marcar la hoja
de ruta que va a ser la nueva etapa que inicia
vuestro hijo.

Y 0s garantizamos que sera un camino de
aprendizaje para la autonomia, la seguridad y
el bienestar emocional y fisico de vuestro hijo
porgue los centros de dia son un abanico para el
aprendizaje porque trabajamos:



v Su bienestar fisico, pero el emocional
también, porque tienen que sentirse
comodos y seqguros para poder aprender

v Sus habilidades para la autonomia,
porgue tienen que aprender a hacer las
Cosas por si mismos

v Sus habilidades para relacionarse,
porque es fundamental que aprendan a
hacer amigos y, sobre todo, a mantenerlos

v Sus conductas, porque queremos que
aprendan a gestionar sus emociones Yy
sepan controlarse

v Su comunicacién, porque sin ella no se
puede estar bien

v Sus valores, porque necesitamos de ellos
para vivir en sociedad y queremos que
sean tolerantes y respetuosos, ademas de
solidarios y compaferos

v Su autoproteccidon, porque tenemos que
ensefarles a evitar los peligros o dafios
para ellos mismos

v Su autoderminacién, porgue tienen que
aprender a elegir y tomar decisiones

\ Susaber estar, pues estan constantemente
en marcha por todas partes y han de poder

estar en cualquier lugar
v Sus capacidades, que son muchas, pero ) N ]
hay que descubrirlas *  Ficha técnica del area
| _ RECURSOS
Para ello, no paramos de movernos entre deporte, {° e 3 centros de dia en Palma
jardineria, paseos, talleres, natacion, compras y 1 > * 2 centros de dia en Inca
cafeteria, los dias se nos quedan cortos... eso s, | o * 1 centro de dia en

. ~ . . | ° Santa M it

siempre acompafnados, siempre protegidos... | o gl e T
SERVICIOS DE APOYO

. o Comedor

| Y o Transporte adaptado

PROGRAMAS
o Natacion
~ o Jardineria
o Hipoterapia
o Integracién comunitaria

AREA DE ATENCION DIURNA
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Nuestro hijo necesita hacer amigos
y relacionarse, creo que lo voy a
apuntar a un club de ocio a ver si asi
se abre mas

Se nos ocurrio de repente, ¢y si le apuntamos
a que haga teatro o baile para que haga
amigos?, como le cuesta tanto relacionarse,
ahora sélo tenemos que encontrar un sitio
adecuado y que se lo pase bien, pero ¢y si no
quiere ir?

Lo logico es que las amistades se hagan en el
colegio, en el barrio o en el trabajo, pero con
nuestras personas con discapacidad eso no
funciona asi. A veces les cuesta muchisimo
relacionarse por timidez, desinterés o falta de
habilidades para hacerlo.

Imaginemos, por ejemplo, que nuestro hijo
adolescente quiere acercarse a hablar con alguien
porque le apetece realmente hacer amistad con
esa persona, pero se pone nervioso cuando ese
supuesto nuevo amigo se acerca mas de la cuenta
porque no controla la distancia interpersonal...
nada que hacer ya, se acabo el intento, a aislarse
toca.

Pero también puede suceder lo contrario, que
nuestro hijo sea de los que no controlan la
intensidad de las relaciones y esté todo el rato
encima de alguien, a modo de persecucion... al
final se cansan de lo “pesado” que esy se queda
sin amigos.

Para que puedan aprender a relacionarse y a
tener amigos, el area de OCIO Y TIEMPO LIBRE
DE AMADIBA disefia cada afio un conjunto de
actividades 100% ocio, dirigidas por un equipo
de profesionales que buscan la diversion, la
relacion y el aprendizaje.

¢Para quién hacemos ocio?

Todas las edades y todos los niveles de
autonomia o dependencia tienen cabida en el
ocio amadibero:

e de la edad infantil a la edad adulta, todos,
pero no juntos...

® personas con mMas apoyos y personas mMas
independientes, diferentes pero todos en
marcha...
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¢Cuando?
Todo el afo, para no parar ni un momento, en el
ocio de amadiba siempre hay algun plan!!

Club de ocio

tardes

Club de ocio
Sabados

Puentes
escolares

CERRADO

POR VACACIONES

Escuelas de
vacaciones

FELICES
j VACACIONESH

Pero si queréis sugerir alguna actividad,
decidnoslo y la podemos organizar, estamos
para que se lo pasen bien entre amigos...

AREA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE




Desde que esta en amadiba mi
hermano esta adelgazando
isera que no come lo suficiente?...

Me preocupa mucho lo delgado que se estd
quedando mi hermano desde que esta en
amadiba, se lo he dicho a los responsables y
me dicen que come bien, pero no me fio. Lo
hemos llevado al médico y esta bien de todo,
pero adelgaza, ¢le daran suficiente comida?

Esta pregunta suele ser frecuente en amadiba
icome lo suficiente? Y siempre la respuesta
es la misma: si. Entonces, ipor qué adelgazan
nuestros usuarios? vamos a responder de forma
esquematica:

1- Nuestras dietas son muy sanas, sin fritos
ni grasas ni salsas pesadas, con muchas
legumbres y pescado, aunque alguna vez
cae un trozo de pizza o una hamburguesa. ..

2- Nuestros usuarios tienen mucha actividad
fisica y no paran quietos, eso les ayuda a
quemar calorias, entre paseos, deporte y
gimnasia se mantienen en forma.

3- Muchas personas vienen de vidas
sedentarias o con poca actividad y el efecto
adelgazar se les nota rapido, porque en
amadiba nos activamos desde el primer
momento.

Evidentemente no a todas las familias les
gustan los menus que diselamos, pero quedaos
tranquilos pues lo que decimos que se come, de
verdad se come... y, ademas, en amadiba, del
primero al Ultimo, todos comemos lo mismo.
A unos nos gusta mas y a otros menos, pero
en general no recibimos muchas criticas... y sf
felicitaciones.

Los platos de cuchara y las cremas nos salen muy
ricos y el pescado es el que menos fans tiene; sin
embargo, la carne y el pollo son mas populares,
las ensaladas de brotes y las verduras también
estan muy apetitosas como la pasta o los arroces
y, aunque hay quien parece alérgico a lo verde,
nos lo comemos todo, eso seguro, porque nos
gusta educar los modales en la mesa...

Podéis venir cualquier dia a comprobar que en
los menus de amadiba no hay trampa ni cartén...

son tal cual y estan a vuestra disposiciéon cuando
querais para que los probéis.

Y es que la responsabilidad de la cocina recae en
el area de SERVICIOS GENERALES DE AMADIBA,
formada por un equipo de profesionales que
velan por el cuidado de la comida, limpieza,
lavanderia, instalaciones y vehiculos.

Es un darea fundamental que da cobertura a
todas las areas de amadiba; sin ella no podrian
funcionar los servicios y para que nos conozcais
un poquito mas “por dentro”, os contamos
cémo la tenemos estructurada.

y N
e B
Servicios Generales
% £
2 N
Alimentacion Limpieza Mantenimiento
LS ’

I |
Cocina Lavanderia { Vehiculos
y e

e
Instalaciones

AREA DE SERVICIOS

GENERALES
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Estamos pensando en que quizas
seria mejor que viviera en una
residencia, pero nos sentimos como si
le abandonasemos... no sabemos qué
hacer...

No sabemos qué hacer y ademds no nos
ponemos de acuerdo. Cuando veo que es
mejor que viva fuera de casa, mi marido
duda, y cuando yo flaqueo y vuelvo a dudar,
mi marido cree que es lo mejor. En fin,
estamos hechos un mar de dudas y ademads
nos sentimos fatal, ;por qué nos cuesta
tomar esta decision?, ;por qué creemos que
lo abandonamos si s6lo queremos que esté
en una compafia mas adecuada para él?

Dudas légicas y sentimientos ldégicos de padres.
Queremos lo mejor para nuestros hijosy, a la vez,
nos sentimos tremendamente culpables, como
si le abandonaramos y ya no nos quisiéramos
ocupar mas de él. Qué situacion de sentimientos
encontrados, nos sentimos malos padres... pero
luego le miramos y nos esta pidiendo a gritos
vivir su vida, que no es la nuestra.

Nuestro hijo nos pide estar entre iguales no
entre padres, quiere y si lo pudiera expresar sin
problemas nos lo dirfa, vivir una vida de gente
de su edad, saliendo de casa, teniendo amigos
y haciendo actividades de su edad, que no de
la nuestra. Porque no le apetece seguir estando
pegado a nosotros, oyendo conversaciones sobre
gastos e hipotecas y viendo programas de la tele
aburridos mientras dormitamos en el sofa.

Y es que los papas tenemos que aprender
a sacudir nuestras culpas y cortar el cordén
umbilical que todavia nos une a ellos, pero los
padres y las madres, que aqui todos nos llegamos
a sentir mal.

Tres son los motivos por los que unos padres
deciden que su hijo viva en un recurso residencial:

1- Porque ya estan mayores para cuidarle y
hay que preparar el futuro

2- Porque ellos ya no pueden atenderle por
sus problemas de salud o de conducta

3- Porque consideran que estard mejor con
personas de su edad que con ellos
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Las tres situaciones son buenos argumentos
para que vivan fuera de casa, no obstante puede
parecer que los padres mayores o los problemas
de cuidado o de conducta son mas urgentes que
los de estar con chicos de su edad...

Pero en amadiba consideramos que sentirse
a gusto es fundamental para nuestros hijos y
muchas veces los papas nos olvidamos de este
aspecto e insistimos en que esté a nuestro lado
siempre, coartandole la posibilidad de ser “mas
feliz". En este momento es cuando hay que
pensar en los intereses de nuestro hijoy no en los
nuestros, ;realmente esta mejor con nosotros?

Para ayudaros a tomar esta dura decision y
responder a todas vuestras preguntas, esta el
equipo de profesionales del 4rea de ATENCION
RESIDENCIAL DE AMADIBA. Ellos os podran
coger de la mano para apaciguar vuestros
miedos, que No soN POCOs, Seguro.

Veamos algunas de vuestras dudas

\ ¢vivienda o residencia?
Generalizar es peligroso, pues ponemos
en el mismo saco a todas las personas
y a todos los recursos. La respuesta es
“depende”, cada persona es un mundo
y si les conocemos sabemos donde
pueden encajar mejor... Residencias mas
dependientes y viviendas mas autbnomos,
pero esto no siempre es asi pues a veces
personas con un perfil de residencia estan
mejor en una vivienda y viceversa. Depende
de la conducta, las necesidades de cuidado
o los deseos de la persona, que también se
han de tener en cuenta...




\/ éuna vivienda es como un hogar y una

residencia como una institucion?

Para nada, ambos recursos son hogares
alternativos al familiar. No nos gusta lo que
“huele” a institucion, en amadiba da igual
gue sean residencias o viviendas, todas son
humanas y calidas porque es el hogar de
cada usuario, es su casa que comparte con
amigos, con los que se lleva mejor o peor...
De hecho, en amadiba hay residencias que
son como una vivienda, no se aprecia la
diferencia!

\/ ¢estan solos en una vivienda?

Nunca, en amadiba no desde luego.
Siempre hay cuidadores controlandoles
y todas las actividades se realizan con el
grupo y su responsable.

\/ ¢estan siempre metidos en la residencia?

Qué va, tienen una vida social movidisima.
Nuestras residencias se abren a las 5 de la
tarde y los usuarios van llegando desde sus
actividades diurnas o de ocio/deporte. No
es como las residencias de la tercera edad
que tienen un modelo de 24 horas en el
mismo recinto; en discapacidad durante
el dia no estamos en ellas. Los fines de
semana y festivos también salen o hacen
actividades de ocio para no perderse nada
y seguir en marcha!

\ é¢disponen de personal técnico como

psicélogos?

Si, de forma presencial y también siempre
de guardia, cobertura total sea la hora
que sea. En amadiba damos continuidad
al trabajo que se realiza desde los centros
de dia, asi en las residencias o viviendas la
programaciéon es una prolongacion de su
dia y los técnicos también.

iestara en la misma vivienda para
siempre?

No, eso no lo podemos garantizar. Muchos
factores influyen a la hora de mover
a nuestros usuarios: su evolucion, las
necesidades de atenciéon de cada época,
los compafieros y las interacciones con
ellos, nuevas actividades o programas
que se llevan a cabo o incluso una nueva
infraestructura en la que creemos que
puede encajar mejor. Detras de cada
cambio hay un trabajo de los responsables
para que se haga bien.

\/ ¢ podremos visitarle y podra venir a casa?

Por supuesto, siempre que querais, pero
respetando los horarios pues no debemos

olvidar que es “su casa” y no hay que
molestar... Y siempre que los técnicos lo
vean bien podréis llevaroslo a dormir o a
comer cuando querais, pero respetando las
pautas que os habran dado, sin trampas...

V icdbmo se hace con todas las visitas

médicas, los tratamientos y las
medicinas que toma?
En el area residencial le damos mucha
importancia al cuidado de la salud. Nos
gusta prevenir y cuidar, nos gusta tener
controlados todos los aspectos de la salud
de nuestras personas. Por ello, disponemos
de una fisioterapeuta que, junto a la
directora del area coordinan la salud de
cada uno de ellos, en todos sus ambitos:
curas, controles, tratamientos, farmacia,
dietas, revisiones, citas de especialistas... y
todo lo que sea necesario para ofrecer una
calidad asistencial de primera.

Suponemos que tenéis muchas mas preguntas que
hacernos, asi que no dudéis en poneros en contacto
con nosotros y preguntar hasta que os canséis vy,
ademas, pedid para ver todos los recursos, estamos
orgullosos de ensefaroslos porque aunque siendo
sencillos y humildes son verdaderos hogares, con
luz, alegres, funcionales, ordenados, limpios y
especialmente llenos de vida!!

Ficha técnica del area

VIVIENDAS SUPERVISADAS
e 2 viviendas para nifios con
trastorno grave de conducta
e 5 viviendas para jovenes y
adultos

RESIDENCIAS
e 1 residencia para personas con
cuidados asistenciales
e 2 residencias jovenes y adultos
e 2 residencias especializadas en
trastorno grave de conducta

PROGRAMAS
o salud
0 autonomia personal
0 0cio comunitario
o deporte adaptado

AREA DE ATENCION

RESIDENCIAL
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Ser padres nos supera, se nos ha ido
de las manos... cuando nuestros hijos
tienen problemas de conducta, pero
NO tienen discapacidad

No sé como hemos podido llegar a esta
espiral en la que estamos metidos, en casa
es un nivel de violencia verbal y fisica que
si sequimos asi cualquier dia va a pasar
algo... No hay normas y no nos obedece,
s6lo hay gritos y golpes. Del instituto ni
hablemos, un continuo de expulsiones y
propuestas de cambio de centro, una tras
otra, eso cuando asiste, que no siempre es
asi. Los castigos cada vez son mds fuertes,
pero total no conseguimos nada, ya hemos
pasado a las manos y esto va a acabar mal.
De pequeho era un nifio encantador, ddcil y
carifoso, ahora sélo nos insulta y trata mal a
todos los que le rodean, es como si estuviera
enfadado con el mundo y no le importara
nada. Hemos visitado a varios médicos y
especialistas, todos nos dicen que no tiene
nada, que es conductual, pero ; cdmo hemos
llegado a esto? Y lo que nos preocupa mads,
¢{c0omo podemos salir de este agujero en el
que estamos metidos?

iExagerado? No, para nada. Desgraciadamente
son situaciones que cada vez son mas frecuentes.
Todo un reto para la sociedad moderna en la que
estamos...

;Quién tiene la culpa? Pues todos. La sociedad
en general, los padres, los centros escolares, los
medios de comunicacién, las redes sociales, la
familia... todos.

La gran pregunta es ipor qué?, sélo hay una
respuesta: por la inmediatez. Si, asi es. La
inmediatez de las cosas.

Por un lado, nos movemos por el principio de
placer, queremos todo y lo queremos ya, sin
esperas, acortando los plazos de tiempo cada vez
mas. Y por otro lado consumimos las relaciones,
el tiempo, los objetos.

Acabamos de conseguir un objeto y queremos
otro ya; por ejemplo, un aparato electrénico,
teléfono, tablet o lo que sea, acabamos de
adquirir uno y enseguida hay otro superior con
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mas prestaciones 0 mas rapido, vamos, mas
“chulo” y hay que empezar a pensar en cuando
lo podremos cambiar.

No sabemos esperar... esperar en una cola,
esperar la llegada del bus, esperar mientras
tu pareja se ha ido al bafio en un bar... no
sabemos, enseguida sacamos algo electrénico
para que nos “ocupe” el tiempo de espera,
gue en muchos casos es de minutos... pero no
sabemos estar simplemente esperando, mirando
a nuestro alrededor, pensando...

Consumimos relaciones personales, es tan
facil, en las redes llamamos “amigos” a personas
que ni hemos visto, y acabamos creyendo que
escribir desde una pantalla es tener amigos!!

La inmediatez nos genera no saber planificar
ideas, actos o suefios incluso... nos implica no
saber esperar a obtener objetos o a solidificar
relaciones hasta que sean realmente amigos, con
lo que la palabra amigo implica, la inmediatez no
nos permite ir asumiendo los logros y disfrutar
de ellos. Y eso se trasforma en intolerancia, o
lo que es lo mismo: no tener tolerancia a la
frustracion...

Y para crecer como personas debemos aprender
a tener tolerancia a la frustracion y sentir en
primera persona:

* gue las cosas no son como uno quiere

* que no se puede tener todo lo que uno
desea

e gue hay que esperar un tiempo para poder
obtener cosas materiales

® Qgue consequir las cosas cuesta esfuerzo

e que los amigos surgen de la relacion
consolidada

Evidentemente, la tolerancia a la frustracion
genera dolor y rabia, pero aprender a ser una
persona responsable ha de pasar por aprender
a gestionar esos sentimientos de rabia y dolor...
Y nuestro papel como padres es ensefarles
a gestionarlos... para que la rabia no se
convierta enira...

Y cuando los padres han perdido su papel y la
situacion les supera, el equipo de profesionales



de AMADIBA MENORS os puede ayudar, para
guiaros en el dificil, pero no imposible, camino
de:

e Desarrollar las
perdidas
Reconducir la relacién
Descubrir el potencial de vuestro hijo
Recuperar la autoridad perdida
Establecer una convivencia sin conflictos

habilidades parentales

Amadiba menors es un area dentro de amadiba
que atiende a nifos y jovenes, hasta 18 afos,
que presentan lo que llamamos un trastorno
grave de conducta sin discapacidad intelectual
asociada y que han sufrido alguna situacion de
abuso, abandono o maltrato... no obstante,
en los ultimos tiempos estamos atendiendo a
menores que provienen de entornos con padres
gue, aunque son protectores, se ven superados
por las conductas de sus hijos ya que su
educacion se les ha ido de las manos.

Desde amadiba os ayudaremos a entender que
los limites y las normas son imprescindibles
porque organizan la vida de vuestros hijos,
haciéndoles crecer como personas en sociedad y
os contaremos que cuando no existen estos limites
y normas, la vida de los pequefnos se desmorona
y se entra en el bucle de la autodestruccién en la
que estais metidos.

Pero, especialmente, os ayudaremos a recuperar
el respeto perdido en cada grito, bofetada,
insulto o empujoén recibido o dado, porque es
fundamental que volvais a retomar vuestro papel
de padres que sirva de modelo a vuestros hijos.
El respeto es una premisa a la que no se puede
renunciar, el respeto nos da seguridad, es a lo
gue nuestros hijos se aferran para crear su propio
modelo de adulto. Sin respeto no hay posibilidad
de aprendizaje, ni en vuestros hogares ni en los
centros escolares.

El repertorio de conductas violentas es
muy amplio y forman parte de un resorte en
el que cada vez la violencia es mas elevada;
estas conductas de violencia verbal o fisica nos
hacen reaccionar, a su vez, con mayor violencia
por nuestra parte, por ejemplo, ante gritos de
ellos, nosotros gritamos mas... y ese camino es
muy peligroso, pero especialmente no conduce
a nada, al final sélo existe mas violencia y mas

problemas, porque la violencia genera violencia,
no lo olvidemos.

Aunque, sin duda, las conductas que mas nos
preocupan, tanto a profesionales como a padres,
son las conductas autoliticas o de tentativas de
suicidio. Nos paraliza la sola idea de que nuestro
hijo se intente suicidar y con cada noticia en los
medios nos sentimos responsables.

Porque cuando un nifio se corta en los brazos o
se toma alguna sustancia, podemos plantearnos
que es una llamada de atenciéon o producto de
imitacion para identificarse y ser valorado en su
grupo adolescente, pero se le puede descontrolar
y acabar con su vida realmente. Asi que tanto si
hay indicios de acabar con su vida o si parece que
es con intencion de simularlo, hay que abordar
urgentemente la situaciéon, porque vuestro
hijo no esta bien emocionalmente y porque no
sea que se le vaya la mano, sin querer...

AMADIBA MENORS
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Lo tenemos claro, quien mejor cuidara
de él cuando no estemos es su
hermano, es su obligacion...

Nos han comentado que tenemos que hacer
el testamento para dejar el tema de la tutela
hecho. Mi hijo sabe que tiene que ocuparse
de su hermano con discapacidad desde
siempre. Sabe que es su obligacion y que es
lo que le ha tocado. Ademads, sabe que el
piso es para él por ocuparse de su hermano,
pero quizas tendriamos que ir al notario y
poner las cosas por escrito para dejarlo claro,
‘no?

Cuantas veces nos cuentan cosas similares y nos
repiten el mismo deseo: mi otro hijo ha de cuidar
a su hermano cuando nosotros no estemos...

Vamos a dedicar unos minutos de nada, muy
pocos, a ver qué encierra esta frase:

- Responsabilidad, porque se va a asumir
la figura de padre con una persona que
no es tu hijo, es tu hermano. Y ser padre
es algo muy complicado y dificil, en el que
los malos momentos se sobrellevan por el
carifo de haber traido a esta persona al
mundo.

- Vivencias, porque la experiencia en el
propio hogar marca la relacién que tendra
con él en el futuro, ;se han llevado bien?,
ise avergonzaba ante sus amigos?, se
ocupaba de su cuidado?, ile ha permitido
vivir su vida en casa?, ¢lo ha incorporado
a alguna de sus actividades?, ;jugaba con
él?, ;le saturaba?

- Carino compartido, porque la atencion
igual no ha sido la misma para los dos,
isiente que le han dedicado menos tiempo
y que su hermano se lo llevaba todo?,
ireclamaba la atencién como su hermano?,
ise enfurecia de celos al no tener a sus
padres para él también?

- Sobrecarga, porque a la vida de tu otro

hijo se le afade un “nuevo hijo” que le
genera un trabajo extraordinario, cuidar de
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una persona con discapacidad genera un
trabajo extra, como padres sabemos que es
un trabajo anadido y que es para toda la
vida.

- Proyecto de vida, porque se supone
que nuestro hijo sin discapacidad tiene
un proyecto de vida: unos estudios, una
profesién, un hogar, una pareja, hijos
tal vez, ;no?. ;Cabe en ese proyecto de
vida familiar una persona complicada de
atender que no tiene nada que ver con la
nueva familia que se va a formar?

- Capacidad de eleccion, porque damos
por hecho que él va a elegir hacerse cargo
de su hermano, ¢realmente ha podido
elegir o es algo que lo da por asumido pues
se lo hemos inculcado desde pequefio?

- Herencia, porque al hijo incapacitado
también le toca parte de esa herencia, no
se le puede privar de tener una parte de un
piso porque su hermano se lo quede como
“pago” a que lo cuide.

- Amor fraternal, porque el amor entre
hermanos no es como el de unos padres, el
de hermanos es en sentido horizontal y no
es tan incondicional como el de los padres.
Se puede querer mucho a un hermano
y compartir complicidad, pero desde
planos iguales y en libertad, sin cargas
ni  responsabilidades, no confundamos
carifos.

- Control, porque debera rendir cuentas al
juez de los movimientos econémicos que
haga con los bienes de su hermano.

Antes de tomar la decision, pensad en ello
desde otra perspectiva y dejaos asesorar por los
profesionales de la FUNDACION TUTELAR CIAN,
gue sin duda os ayudaran a valorar todas las
opciones.

FUNDACION TUTELAR CIAN




los profesionales
de amadiba,
los mejores
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RESULTADOS ENCUESTA

CLIMA LABORAL

En amadiba los profesionales nos importan, nos
importa saber qué piensan y en qué podemos
mejorar. Asi, este aflo de los 200 profesionales
a los que se les ha invitado a contar cémo viven
su trabajo, un 57% nos lo habéis querido contar.
A continuacién os comentamos lo que pensais,
como os sentis, de lo que os quejais y en qué
podemos mejorar, siempre desde el anonimato
mas absoluto.

e Ala pregunta ;te encuentras a gusto en
tu trabajo?, el 98'20% habéis dicho que
si. Dos personas han dicho que no lo estan
y es por motivos de disparidad de criterios
y diferencias con sus compafieros.

e Cuando se o0s pregunta si creéis que
vuestro trabajo se valora lo suficiente,
un 77'2% cree que si. El 22'8% que no
lo considera dice que es porgue se tienen
en cuenta mas los fallos que los méritos y
gue no se reconoce el trabajo que hace el
personal de atenciéon directa frente al de
los técnicos.

o Ya se “ha tirado” de las orejas al

personal responsable para que no
se olvide de transmitir al personal
de atencion directa y técnico su
satisfaccion con el trabajo que
realizan, pues de verdad piensan que
es asi. El trabajo que desempenais
es duro, con altos niveles de estrés
y desesperacion, con impotencia y
responsabilidad ;coémo no lo vamos
a reconocer?, sois geniales, tal vez
nos olvidamos de deciroslo, pero
lo pensamos...
Asi que el dia a dia no nos puede
impedir decir a las personas “lo haces
bien” y dar la palmadita en la espalda
gue tanto reclamais y que os tenéis
mas que ganada.

e |a pregunta de si os gusta el trabajo que
realizais, el 100% dice si acompahado
de comentarios agradables y positivos
sobre las personas que atienden... Bravo
profesionales amadiberos.
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e Respecto a si tenéis el material suficiente

para trabajar adecuadamente, un 77'2%
opinais que si, no obstante hay un 22'8%
que cree que se podria mejorar y que
cuando se solicita tarda dias en llegar o no
se proporciona.

0 Hemos repasado qué material decis
que os falta o con el que podria
mejorar vuestro trabajo. Haremos el
esfuerzo por facilitaros el maximo
solicitado, pero también si veis que
nos despistamos y no os contestamos
insistid, por escrito, eso siempre, que
las palabras se las lleva el viento...

Cuando o0s preguntamos por vuestro
horario laboral, el 88'6% estais contentos
aunque algunos deseariais cambiarlo y
proponéis rotacion de turnos. No obstante,
es complicado de gestionar cuando la
mayoria de los que habéis dicho de cambiar
queréis trabajar de mananas...

Ante la pregunta de si os sentis
comprometidos con vuestro trabajo,
un 98'2% decis que si, aunque las dos
personas que han contestado que no,
matizan que el proyecto lo comparten pero
no la metodologia para llevarlo a cabo.
Gracias a todos por sentir amadiba
vuestro.

Al pediros que opinéis sobre si estais
preparados para el puesto que
desempenais, el 99'1% nos decis que si.
Soélo una persona opina que no lo esta.

Al abordar si realizais tareas que no os
tocan, respondéis que no las hacéis un
79'8% y el 20'2% que si.

Ante la pregunta de si os gustaria cambiar
de empresa, el 95'60% dice que no, los
gue han dicho que si es para prosperar o
por el ambiente de trabajo que tienen.

Valorando el ambiente laboral, el 72'8%
piensa que es agradable, el 21'1% neutro
y el 6"1% tenso.

Respecto a la formacién que se imparte,
el 50'9% considera que es suficiente, el
30'7% que es adecuada y el 18'4% poca.



o El area de personal ha recogido
vuestras sugerencias, pero también
0s anima a que planteéis en qué
queréis formaros a través de los
canales que tenéis para ello.

e Cuando os preguntamos si la empresa

os facilita los cambios de turno y
permisos, el 99'1% ha dicho que si,
Unicamente una persona dice que no y
es porque sus compafneros de mafana no
quieren cambiar. Muchisimas gracias area
de recursos humanos por facilitar el dia a
dia de los profesionales.

Al valorar si se tiene facil acceso para
hablar con responsables, coordinadores,
directores o gerencia, el 100% dice que si.
Asi queremos seguir.

QUE COSAS HEMOS CAMBIADO QUE NOS
SUGERISTEIS EL ANO PASADO...

\ Poder acceder a la base de datos IXIS

desde los moviles.

0 Hemos conseguido que se acceda
desde moviles que usan sistema
Android.

o Estamos trabajando con los temas
de permisos y conectividad para que
se pueda acceder también desde
dispositivos IPhone y Ipad.

v Mejorar la intranet de profesionales

con la incorporacion de documentos como
los contratos y las néminas de todo el afio

Mayor presencia en las redes sociales,
a través de Instagram, Twitter y mayor
actualizacion de Facebook.

Aumento de personal de atencién
directa y de mas uno para sustituciones

Certificar la formacién que organiza
amadiba y la asistencia al congreso de
familias, empezamos con el de este afio.

Luchar en la administracion para
mejorar las condiciones laborales,
hemos conseguido crear nuevos Servicios
concertados por lo que a partir de enero
el personal de conciliacion ya cobrara los
pluses de concierto. Se lo merecen.

QUE NOS QUEDA POR HACER PARA QUE ESTEIS
MEJOR... Y LO VAMOS A INTENTAR

— Deciros mas a menudo lo bien que lo
hacéis y lo orgullosos que estamos del
equipo humano de amadiba, sin que se
nos olvide por el frenesi del dia a dia.

— Innovar en la formacion, pero os
necesitamos para hacerlo, decidnos qué
acciones necesitais.

— Seqguir luchando en la administracién para
mejorar las condiciones laborales,
todavia nos quedan profesionales que no
perciben los pluses de concierto como nos
gustaria.

— Hacerencuestas de valoracion trimestral
por areas para poder evaluar y mejorar
aspectos concretos del area en cuanto a
personal, material o programaciones, entre
otros.

— Tener acceso a la intranet desde el movil,
lo estamos intentando hace tiempo y no
lo conseguimos, este afo haremos una
Inversibn econémica para que sea una
realidad porque sabemos que os facilitara
la gestion de vuestro puesto de trabajo.

— Elegir desde la intranet propuestas de
acciones que serfan un incentivo mas,
como por ejemplo suscribir un seguro
médico colectivo privado, disponer de mas
prendas de ropa de uniforme, establecer
convenios con empresas para descuentos...

Gracias a todos por decir lo que pensais y
ayudarnos a mejorar, estamos orgullosos de los
fantasticos resultados obtenidos, pues amadiba
SON SuS personas. ..
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;POR QUE NO NOS HABLAN

CLARO Y POR QUE NOS LO
DICEN DE CUALQUIER MANERA?

Unos padres nos comentaban que les dijeron
gue su hijo no iba a hablar nunca bajando en
el ascensor con el profesional que lo atendia,
otros que en el pasillo del hospital les dijeron que
su hijo necesitaria una sonda para alimentarse
el resto de su vida y otros que la noticia de la
discapacidad de su hijo se la dio la enfermera,
pero no le dio mas datos porque el doctor ya le
llamaria para explicarselo otro dia.

Estas maneras, malas, tremendamente malas,
para comunicar a las familias algo que les
va a cambiar el resto de su vida se repiten de
forma increible para los profesionales que nos
dedicamos al apoyo familiar, simplemente no
concebimos que se pueda comunicar tan mal,
con tan malas formas y con tanta falta de
humanidad.

Mencién aparte merecen los profesionales que
usan un vocabulario plagado de tecnicismos
cuando tienen que facilitar la informacién sobre
la discapacidad y sus consecuencias; mas bien
parece que se encuentren en un foro cientifico
rodeados de colegas en vez de padres. Nos
contaba una familia que salieron de la consulta
sin saber si el sindrome que les decian que tenia
su hijo se curaba o no. No entendieron nada
y por temor a lo que pensaran de ellos, no se
atrevieron a preguntar nada.

Pero ¢ por qué algunos profesionales acttan asi?
ino se dan cuenta de que no pueden comunicar
informaciones tan dolorosas de cualquier
manera? ;no pueden ponerse en el lugar de los
padres por unos minutos tan solo?

Para ayudar a los profesionales que tienen poco
tacto, pero también para ayudar a las familias
en sus entrevistas, porque a veces también la
falta de entendimiento es doble, os proponemos
una serie de pistas para que se atienda con
profesionalidad y con calidez a la hora de
comunicar informacién sobre la discapacidad y
Sus consecuencias.

Para los profesionales...
e Dedicarles el tiempo necesario a las familias,
gue sientan que el tiempo no importa, que
lo importante es su vida

e Hacerlo en un espacio privado y en el que
se sientan coémodos, por si estan nerviosos
o se desmoronan que al menos puedan
estar sentados

e Usar las palabras técnicas necesarias pero
en paralelo explicar o utilizar similes para
facilitar la comprensién

* Pensar que lo que para el profesional es un
rato de trabajo, para los padres es el resto
de su vida

e Demostrar que darles estas malas noticias
os duele, que no es un mero tramite, os
afecta porque veis a la persona y no al
diagnostico

e Explicar las consecuencias negativas a las
que se enfrentan, pero también lo que
deben hacer para paliarlas

e Darles por escrito las informaciones mas
complejas

e No asumir que se saben segun qué
conceptos, partir de cero

e Si no sabéis algo, se agradece que se lo
digais abiertamente

e No divaguéis ni deis rodeos para introducir
el tema, solo los despistais y los ponéis mas
nerviosos, id directos

Para las familias...
e Solicitar entrevistas formales, no avasallar
a los profesionales para que hablen con
vosotros de cualquier manera pues igual
no 0s gusta cémo reaccionan.

e Prestad atencién a la conversacion total,
no os quedéis con las palabras técnicas
intentando recordarlas, ya os las repetiran,
escuchad hasta el final

e Haced todas las preguntas que necesitéis
para que os enteréis bien de todo, no temais
gue piensen que sois poco avispados, da
igual, es la vida de vuestro hijo y no podéis
permitiros salir de la consulta con dudas

e Solicitar que os den por escrito la

informacién que no entendéis

e \olver a hablar con los profesionales tantas
veces como haga falta, no pasa nada por
solicitar otra vez la misma informacién si
no la tenéis clara

e Confiad en el profesional y si dudais
decirselo para aclararlo

Porque las formas y la claridad son necesarias,
hay que tener predisposicién por ambas partes...
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LA EPILEPSIA,

LO QUE NECESITAIS SABER

La epilepsia es una enfermedad neurolégica
que afecta al sistema nervioso central y se
caracteriza por la apariciéon de crisis epilépticas.
Estas crisis son producto de una actividad
anormal por parte de un grupo de neuronas,
gue aparecen de forma brusca e inesperada, con
una duracion que puede ser de unos segundos o
unos minutos y finalizan rapidamente.

Las crisis epilépticas
Podemos dividir las crisis en dos grandes
categorias:

1- Crisis parciales o focales

Son aquellas que afectan a unazona concreta del
cerebro, pudiendo ser: psiquicas, abdominales,
autondmicas, sensitivas, auditivas o visuales,
ademas de simples o complejas, cuando
afectan a la conciencia.

Antes de los dos afios de edad pueden aparecer
los denominados espasmos epilépticos que
son breves flexiones o extensiones bruscas del
cuerpo y de la cabeza, suelen manifestarse de
forma repetitiva o en salvas.

2- Crisis generalizadas
Las crisis generalizadas afectan a toda la superficie
del cerebro y se pueden clasificar como:

e tonico-clénicas, se produce una pérdida
de conciencia brusca, luego una fase
de rigidez corporal seguida de otra de
movimientos ritmicos

e crisis de ausencia, la persona pierde la
conciencia y permanece inmovil hasta que
finaliza

e crisis mioclénica, se basa en una sacudida
brusca del cuerpo o de los brazos con una
caida al suelo de la persona o de lo que
lleve en las manos

e crisis atonicas, se pierde durante unos
segundos la conciencia y el tono muscular
por lo que se cae al suelo

Prevalencia de la epilepsia

Existen diferentes estudios sobre la prevalencia
de la epilepsia sobre la poblacién general, los
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resultados indican que entre un 0,8% y un 1,8%
de la poblacién padece epilepsia.

Es importante destacar la elevada tasa de
comorbilidad entre los trastornos del espectro
autista (TEA) y la epilepsia, que estaria entre el
8% y mas del 40%, segun diferentes estudios. En
el caso de las personas con TEA sin discapacidad
intelectual (DI) asociada, 8 de cada 100 puede
padecer epilepsia; sin embargo, las personas con
DI asociada, pueden llegar a padecer epilepsia
en un 40%.

Sorprende, pues, la elevada tasa de personas
con trastorno del espectro autista que padecen
ademas epilepsia y sorprende aun mas que en
caso de que vaya asociada una discapacidad
intelectual, se dispare la tasa hasta llegar a
padecer epilepsia 40 de cada 100 personas con
diagnostico de trastorno del espectro autista y
retraso mental.

Los tratamientos para las epilepsias

Existen diferentes tipos de epilepsias, de crisis
epilépticas y de tratamientos; ademas, cabe
recordar que ‘cada persona es un mundo’ y el
efecto de dichos tratamientos varia en funcion
del individuo.

La farmacoterapia es el principal tratamiento
para la epilepsia, pero en muchas ocasiones
una mala respuesta al medicamento requiere
emplear politerapia (varios farmacos). Otras
veces se puede recurrir a la cirugia, extirpando
la parte del cerebro afectada, siempre y cuando
no implique funciones primordiales como el
lenguaje o la memoria. Una alternativa a la
cirugia, cuando la farmacoterapia no da buen
resultado, es la estimulacion del nervio vago: un
tratamiento que se basa en la transmisién de leves
pulsos eléctricos al cerebro y que se prescribe
asociado a los farmacos antiepilépticos (FAE).
Cuando estos tratamientos no dan resultados
favorables, en graves epilepsias de inicio infantil
y ante determinados sindromes metabdlicos,
se puede emplear la dieta cetogénica: basada
en la reducciéon de la ingesta de carbohidratos
incrementando la de lipidos (grasas).

FARMACOTERAPIA

La prescripcion de farmacos antiepilépticos
-FAES- es el tratamiento principal e inicial ante
las epilepsias, pero existe una gran controversia
respecto a cual es el farmaco electivo, es decir,
el primero que se ha de probar. Algunos de los
antiepilépticos mas empleados son: el acido



valproico (depakine), la lamotrigina (lamictal), el
levetiracetam (keppra), la etosuximida (zarontin),
la carbamazepina (tegretol), la oxcarbamazepina
(trileptal) y el topiramato (topamax). Sin embargo,
existen muchos otros: pregabalina, gabapentina,
fenitoina, primidona, lacosamida, zonisamida,
vigabatrina, eslicarbazepina, rufinamida y un
largo etcétera.

Ademas de los farmacos antiepilépticos, se
pueden prescribir benzodiacepinas, que tienen
un efecto ansiolitico y sedativo, para reducir la
probabilidad de aparicién de crisis epilépticas.
De hecho, el stesolid (diazepam por via rectal) es
un farmaco empleado en caso de urgencia ante
crisis epilépticas.

Por otra parte, debemos tener presente que
todos los antiepilépticos pueden afectar a la
conducta. Algunos pueden provocar irritabilidad
y propiciar la aparicién o agravar los trastornos de
la conducta. Los FAE que potencian las conductas
agresivas en mayor medida son: el topiramato,
la tiagabina, el clobazam y el levetirazetam. Y
los que mas se relacionan con los trastornos de
la conducta son: el topiramato, el clobazam y la
etosuximida.

A muchos padres les preocupa la dosis de
farmacos que toma su hijo, pero en el caso
de varios antiepilépticos, la clave es el nivel
de concentracion en sangre. En estos casos el
médico pautara analisis periddicos de sangre
para realizar un correcto ajuste del mismo y
comprobar que los medicamentos no estan
afectando al organismo.

DIETA CETOGENICA (DC)

La dieta cetogénica es una alternativa para las
epilepsias refractarias (aquellas que no responden
al tratamiento con FAE) y es especialmente Util
en ninos con: sindrome de Dravet, espasmos
epilépticos infantiles, sindrome de West,
sindrome de Doose, sindrome de Lennox-
Gastaut, esclerosis tuberosa, sindrome de FIRES
y es también el tratamiento electivo para ciertos
sindromes metabdlicos (déficit de la proteina
GLU-1 y deficiencia enzimatica PDH).

La caracteristica principal de la dieta cetogénica
es la reduccién de carbohidratos frente a lipidos
en una proporcion que va desde 2:1 hasta 5:1.
Por otra parte, es fundamental que la dieta sea
estricta por lo que se hace dificil su cumplimiento
y, ademas, se requiere suplementar la dieta con
oligoelementos, calcio y vitamina D.

Presenta una buena efectividad, reduciendo el
50% de las crisis hasta en el 60% de las personas.

Ademas, se reportan efectos beneficiosos en
ninos con TEA y alteraciones metabdlicas, asi
como en el tratamiento de la epilepsia asociada
al sindrome de Rett, con una reduccién de hasta
75% de las crisis.

Este tratamiento estd contraindicado en
personas que tienen alteraciones metabdlicas
relacionadas con el transporte de acidos grasos
y carnitina, teniendo a su vez posibles efectos
colaterales: hiperuricemia, hipercolesterolemia,
hipocalcemia, hipomagnesemia y acidosis; en
un 15-20% de los casos vomitos, diarrea o
estrefiimiento y en un 3-7% de los casos calculos
renales de acido urico.

El uso de farmacos antiepilépticos en casos
de no epilepsia

Es posible que algunos padres observéis que
vuestros hijos toman antiepilépticos sin un
diagnostico de epilepsia, ya que se prescriben
para estabilizar el estado de animo, para
aminorar la impulsividad o incluso para reducir un
apetito exacerbado. Pese a las claras evidencias
de mejora en personas con trastorno bipolar,
existe controversia respecto a su efectividad en
personas con discapacidad y/o autismo.

Conclusiones
1. Las  epilepsias  son  enfermedades
neurolégicas y han de ser tratadas por
neurdlogos, desconfiad de remedios
ideales 0 magicos.

2. Existen diferentes tipos de epilepsias y de
crisis epilépticas, por lo que el tratamiento
de un familiar o un conocido puede no ser
adecuado para nuestro hijo.

3. No existe el farmaco perfecto sino muchos
posibles: debemos confiar en nuestro
neurélogo para encontrar el mas adecuado
y dejar de “buscar en internet”.

4. La dosis de varios farmacos antiepilépticos
debe determinarse por su concentraciéon
en sangre, por lo que requiere analiticas
periddicas.

5. La dieta cetogénica es efectiva en nifios
autistas con alteraciones metabdlicas o
epilepsia, pero no sirve para todos ni cura
el autismo.

6. La dieta cetogénica estd indicada para
epilepsias refractarias y en especial en nifios
con sindromes graves, no sirve para todas
las epilepsias.

7. Los tratamientos complementarios al
farmacolégico, no substituyen a los
medicamentos, sino que se aplican de

forma conjunta.
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COMUNICARSE ES

SIEMPRE LO MAS DIFICIL

La comunicacion es un vehiculo de vida. Sin ella
no podemos satisfacer nuestras necesidades y
no podemos relacionarnos.

La comunicacion forma parte de nuestro dia a
dia y cuando nos falla las cosas no funcionan...
por ejemplo, querer prepararnos un café en una
cafetera sofisticada en la que hemos de averiguar
qué significan los dibujos de las teclas para que
podamos prepararnoslo, iquién no ha estado
un rato frente a la maquina sintiéndose un inutil
porque no nos vefamos capaces de hacernos
el café?, yo si y mas de una vez... Pues eso es
comunicacion y los instantes en los que no sabes
cémo conseguir que funcione es la frustracion
cuando la comunicacion falla.

Cuando los profesionales hablamos de
comunicacion parece que Unicamente nos
centramos en el objetivo de que la persona
exprese lo que quiere, pero la comunicacion
es un concepto muy amplio que abarca cada
minuto del dia de la vida de todos nosotros.

En una entidad como amadiba, la comunicacién
es la pieza mas importante y la mas dificil de
gestionar. Vamos a hacer un recorrido por las
alternativas de comunicacién en una entidad,
viendo la comunicacién interna y externa,
comun a cualquier empresa y el desarrollo de la
comunicacion de nuestros usuarios como entidad
gue atiende a personas con una comunicacion
ineficaz. Nos centramos en tres ejes, tres caras
de un mismo tema.

LA COMUNICACION INTERNA

Probablemente lo mas complicado de conseguir
en cualquier empresa. La comunicacién interna
es vital, es lo que mueve la empresa y es lo
gue hace que funcione o que no funcione la
entidad, asi de simple y asi de complejo. Para
conseguir una comunion interna solida y que
respalde el trabajo de la empresa y a la vez se lo
posibilite, se debe marcar y definir claramente:

e Qué necesitamos comunicar para que
nuestra entidad funcione
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e A quién se le tiene que traspasar la
informacioén

e Como lo vamos a transferir para que los
destinatarios estén informados en el tiempo
adecuado

* Qué sistema de control de los fallos de
comunicacion estableces para paliar los
errores de falta o pérdida de informacion
que se produzcan

Por muy buenos profesionales que tenga la
entidad y por muy buenos servicios que ofrezca, si
la comunicacion horizontal entre los trabajadores
o vertical entre los cargos de responsabilidad y
los trabajadores de base no funciona, la entidad
no funciona.

Por ejemplo, y situdndonos en amadiba,
tenemos un buen servicio de conciliacion de la
vida familiar porque tenemos unos recursos bien
disefiados que atienden a las personas 24 horas,
365 dias al anoy, en paralelo, tenemos un equipo
de profesionales dedicados al servicio para
responder a las necesidades de las familias, para
que puedan continuar con su vida. Hasta aqui
correcto, pero si los diferentes responsables no
se coordinan entre ellos para disefar la atencién
integral de la persona que se deja a nuestro
cuidado y a un monitor no se le ha comunicado
que hay que ir a recogerla a la salida del colegio
para luego llevarlo a nuestra vivienda, todo
ese castillo de naipes de recursos y estupendos
profesionales se viene abajo. La comunicacion
interna es un pilar basico que puede poner en
peligro la credibilidad y la confianza en una
empresa, aunque sea sin animo de lucro como
la nuestra.

LA COMUNICACION EXTERNA

Si la anterior era fundamental para el
funcionamiento de la empresa, la comunicacion
externaes el apoyo necesario paraquelos clientes,
en nuestro caso familias y administracion, confien
en el trabajo que realizamos. Para conseguir una
buena comunicacion externa que avale el trabajo
de una entidad y que ayude a conocer qué se
hace en la empresa y como se hace, se debe:

e Definir a qué y a quién va dirigida la
informacién que vamos a ofrecer

e En qué momento se hace publica



e Qué canales de difusion vamos a utilizar

* Qué imagen queremos ofrecer, pues es la
gue nos identifica

e Como vamos a recoger la devolucion de la
informacién, lo que piensan aquellos a los
que estamos informando

e Como vamos a controlar lo que se difunde
de forma errénea

Esto tampoco es tarea facil y menos hoy en
dia con el amplio abanico de redes sociales.
Gestionar la comunicacién externa tiene que
tener un requisito fundamental previo: no se
puede vender humo... lo que se transmite
hacia afuera tiene que responder a la realidad,
ni inventar ni pretender ser algo distinto a lo
que se es. La veracidad y la consistencia de la
comunicacion externa dan la estabilidad a la
empresa y sus fallos generan la desconfianza del
publico en general, con la pérdida de clientes,
que se sienten engafados.

Por ejemplo, y volviendo a situarnos en amadiba,
sienunacampafnade verano editamoslos tripticos
informativos para las escuelas de verano con una
oferta de actividades, si por el motivo que sea se
cambia alguna actividad y no se comunica a las
familias, la credibilidad para la futura campana de
verano habra bajado y las familias que vivieron la
no comunicacién, desconfiaran de nosotros, por
muy buena campafa nueva que presentemos...

LA COMUNICACION EN NUESTROS USUARIOS
Finalmente, la comunicacion mas sensible. De
ella depende que nuestros usuarios cambien
sus vidas o no. En amadiba nos gusta decir que
cambiamos conductas por comunicaciéon... Y
es que si no desarrollas la comunicaciéon, como
sea, en las personas con alguna discapacidad
intelectual, conductual o emocional le estas
impidiendo que se desarrolle como ser humanoy
como ser social. Ante una disminucién o ausencia
comunicativa, lo primero que nos planteamos
es como vamos a hacer que se comunique,
porque las personas necesitamos:

e Poder manifestar como nos sentimos
con dolor, enfado, cansancio, malestar,
incomodidad...

e Qué necesitamos paliar como hambre,
suefo, sed, dafo...

* Que seamos protagonistas en las relaciones
con las personas, prestandonos momentos
de atencién por lo que comunicamos.

e Que entendamos las muestras de afecto
que nos hacen llegar.

e Entender el mundo que nos rodea,
entendiendo las instrucciones que se nos
dan, las emociones e intenciones de los
demas o los entornos en los que vivimos.

Nada mas complicado de trabajar, aunque a veces
se caiga en el simplismo de entender que trabajar
la comunicacion de las personas con déficits es ir
a una serie de sesiones de trabajo a la semana.
Eso no es desarrollar la comunicacion de forma
global como la entendemos en amadiba.

Nos gusta poner un ejemplo, para que se
entienda graficamente nuestra idea de trabajar la
comunicacion: imaginemos que durante media
hora de cada dia se nos llevan a un despacho
a trabajar comunicacién, nos ponen una lengua
y podemos empezar a hablar con la persona
gue tenemos delante durante esa media hora,
luego nos quitan la lengua y la guardan para la
préxima sesion y nos devuelven a nuestra casa. ..
y el resto de las 23,50 horas que nos quedan,
ino tenemos necesidad de comunicarnos?

La comunicacion nos afecta a todos, todos los
minutos del dia, todos los dias del afo. Mueve
las empresas y mueve a las personas, asi que
no caigamos en el simplismo de descuidar la
comunicacion dentro y fuera de las entidades
y no caigamos en el reduccionismo de dejar
la comunicacién para una sesién de trabajo,
porque la comunicacion es vida.

Noviembre 2016

35



¢SEXO O MIEDO?

Alguien dijo una vez que “cuando llegas al club
de los padres, ingresas también en el club de los
miedosos”...quiza sea un poco exagerada esta
afirmacion, pero lo cierto es que no hay libro
de instrucciones que te diga cémo se educa a
un hijo y los padres se guian por el instinto de
proteccion para hacerlo.

Ni que decir tiene que si su hijo es mas
vulnerable, los miedos a no saber qué hacer
en determinadas situaciones se acentlan... y
en muchas ocasiones, de forma inconsciente y
con un afan protector, obvian abordar algunas
situaciones que no saben afrontar, por lo que sus
“no actos” los convierten en padres evitadores.

Queremos hablar sin evitar nada, siendo
conscientes y manifestando alto y claro que las
personas con discapacidad tienen necesidades
como cualquier ser humano... y el sexo es una
de ellas.

Aceptemos, pues, que es una realidad esa
necesidad de sexo porque la tienen. Pensemos
que si se cuestionaran nuestros derechos
afectivos y sexuales no lo permitiriamos bajo
ninguin concepto, por lo que el afan protector que
desplegais respecto a vuestros hijos vulnerables
no sea un veto a su derecho a vivir y a disfrutar
de su afectividad y sexualidad, con normas, con
saber hacer y con garantias, por supuesto.

Este articulo no pretende ser un manual ni una
guia sobre cémo actuar ante determinadas
situaciones que se plantean sobre este tema.

) =

EDUCACION
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Queremos que tenga como objetivo que los
padres se hagan esta pregunta... ; Sexo o miedo?

Empezar por reconocer que se tiene miedo a
la hora de abordar el tema del sexo es un
primer paso y es bueno que se analicen las causas
de esos miedos, porque por mucho que se evite
abordar la sexualidad de nuestros hijos, ésta no
desaparece, sigue ahien suviday forma parte de
su desarrollo. Veamos por qué nos genera tanto
miedo actuar en materia de sexualidad que nos
lleva a ser padres evitadores y a esconder una
realidad tan obvia.

No sabemos como abordar el tema
Desconocemos sobre lo que hay que hablar, no
sabemos ni por donde empezar ni qué palabras
utilizar, desconocemos si es el momento y lo
vamos postergando hasta otro dia.

No sabemos qué necesidades tiene

Nos parece que no tiene necesidades o al menos
eso creemos y por ello ni se nos ocurre hacer
nada al respecto para canalizar sus deseos o
necesidades mas basicas en materia de sexo.

No esta preparado, es muy inmaduro
Consideramos que es demasiado joven o que
por el retraso que presenta no estd maduro,
obviamos su desarrollo hormonal y corporal.

Pensamos que si evitamos hablar del tema
no se le despertara el deseo

Creemos que es mejor no tocar el tema ni
canalizar sus actos sexualizados, al contrario,
si no los potenciamos no se desarrollara la
necesidad sexual.

Nos da vergiienza

No podemos hacerlo porque nos sentimos
avergonzados abordando temas de sexo con
él porgue suele reirse y mostrarse muy infantil
cuando hablamos de éstos.

No tiene deseo

Pensamos que no siente necesidad sexual, con
el grado de discapacidad que tiene nos da la
sensacion que es imposible que lo sienta.

Pensamos que no nos va a entender

Como no entiende seglin qué cosas creemos que
no entendera las cuestiones sobre sexo entre dos
personas, asi que mejor lo controlamos en vez de
hablarlo.



Mantenernos atrincherados en el miedo no es
adecuado, solo nos generara malestar, a él y a
nosotros. Debemos ser valientes y desterrar los
mitos y sacudirnos el miedo del cuerpo jcoémo?

OPTANDO POR EL SEXO Y ENFRENTANDONOS
A EL
\ El deseo existe siempre, aunque adopta
diferentes manifestaciones desde las mas
basales como el roce de la piel contra un

objeto o las caricias, a las manifestaciones
mas desarrolladas como el coito.

y Las relaciones afectivas conllevan deseo,
por lo que si vuestro hijo se ha enamorado
probablemente querra algo mas, aunque
Unicamente sean caricias.

\ El sexo aislado de la ternura no es bueno
para nuestros hijos, tienen que saber que
van unidos.

v La naturalidad es la mejor forma de
abordar los temas de sexo como si de una
conversacion sobre el colegio se tratase.

v La seguridad y la claridad con la que
hablemos con ellos de sexo marcara su
formacion en este ambito, si titubeamos,
no sabemos cdmo explicarlo o nos
avergonzamos, levantaremos en ellos la
sospecha de que ese tema encierra algo
gue incomoda a los padres ; qué sera?

\ La falta de informacion es peligrosa pues
puede volverles mucho mas vulnerables de
lo que son, hay que protegerles hablandoles
de qué es aceptable y qué no lo es para
qué sepan detectar situaciones de abuso.

\ Desear es positivo, nos hace crecer como
personas y en nuestras relaciones.

v La orientacion sexual en personas con
discapacidad intelectual a veces no esta
clara porque ellos no tienen los roles
afectivo sexuales definidos como el resto
de personas, o lo que es lo mismo, les da
igual si es hombre o mujer su “objeto de
deseo”.

v Canalizar sus actos, por ejemplo de
la estimulacién continuada hacia la
masturbacién controlada, no les hace tener
mas deseo.

v En discapacidad tanto las mujeres como
los hombres son susceptibles por igual de

ser abusados, asi que no obviéis el tema
porque sea varon y creais que con eso ya
esta protegido.

\ Hablarles de sexo y de cémo tener una
vida sexual sana no conlleva aumentar las
necesidades de sexo.

v Su inclinacion sexual no se determina por
lo que se trate con vuestro hijo, asi que lo
mejor es dejar de cuestionarselo de una vez
por todas; lo que tenga que ser sera, no le
deis mas vueltas ni toméis partido hacia un
lado u otro.

v Los métodos anticonceptivos y de evitacion
de contagio, como los preservativos, deben
estar a su alcance y asegurarnos de que
saben usarlos, pue negarnos a ello solo los
pone en situacion de desproteccion.

\ Asegurarnos de que accedan a preservativos
y los sepan usar no les empuja hacia el sexo
desenfrenado.

Si no os atrevéis a enfrentaros a la cuestion del
desarrollo de la sexualidad de vuestro hijo con
discapacidad o no sabéis que decir o cémo
abordar sus conductas sexualizadas, no dudéis
en solicitar ayuda a los profesionales, sabemos
gue son cuestiones muy delicadas de abordar y
gue no son faciles.

Cuando no sabéis si es mejor ensefarle a
masturbarse 0 no porque pensais en que sera
peor el “remedio que la enfermedad”, cuando os
planteais si debe tener relaciones sexuales con su
novia tal como os ha pedido o cuando sospechais
que esa estereotipia de la mano contra su cuerpo
es algo mas... entonces es cuando necesitais un
profesional que os ayude a abordar estos temas
desde la calma.

Han sido unicamente unas cuantas
reflexiones para que intentéis sacudiros el
miedo al sexo y os enfrentéis a la sexualidad
de vuestro hijo...
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i QUE PIENSAN DE

AMADIBA LAS FAMILIAS?

Poco a poco vamos consiguiendo que mas
familias contesten la encuesta de satisfaccion
anual. Un 8% mas respecto al 2015, estamos
contentos por el aumento y por los resultados...

Os pasamos los resultados por porcentaje, para
que todos conozcamos cOmMo nos puntuais; pero
también queremos compartir los comentarios
gue nos hacéis: quejas y propuestas, porque sélo
si compartis lo que pensais podemos mejorar. Y
creednos que intentamos responder a todo lo
gue nos planteais, para bien o para mal!

v ¢Como os informamos? El 86% opina que
lo hacemos bien y muy bien, el resto dice
gue no le llega la suficiente informacion.

v iQué capacidad de respuesta a vuestras
necesidades tenemos? El 97% opinais que
lo hacemos bien y muy bien.

v ¢Como es el trato que recibis? ;Y el que
recibe vuestro familiar? El 98% opina
que es bueno y muy bueno, tanto el que
recibis vosotros como el que recibe él.

v ¢Qué nivel de satisfaccion tenéis de los
servicios que usais? El 97% nos puntuais
con un buen y muy buen nivel.

v ¢Coémo nos puntudis la calidad en las
instalaciones? El 93% considerdis que
son buenas y muy buenas.

v ¢Como es el transporte? El 93% opinais
gue es bueno y muy bueno.

v ¢Como es el servicio de comedor? El 92%
considerais que la calidad de los menus y el
comedor es bueno y muy bueno.

v ¢El horario de los servicios es adecuado?
El 98% decis que responde bastante y
mucho a vuestras necesidades.

v ¢Nos recomendariais a otra familia? El
97% nos decis que si.

v ¢Recibis suficiente informacion sobre
el dia a dia de vuestro familiar? El
87% opinais que si -bastante o mucha
informacion-.
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Grado de satisfaccion global
con amadiba y sus servicios
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De qué 0s quejais y que nos sugeris. ..

Aunque los resultados, del 26% que nos ha
evaluado, son excelentes, nos gusta escucharos
en lo maloy en lo bueno, asi que tomamos nota
de todo y os lo aglutinamos en un Unico punto,
porgue todos vuestros comentarios se centran
en aspectos parecidos:

COMUNICACION

Queréis saber mas, estar informados de todo
lo que hacemos, de los cambios que hacemos,
de los aspectos diarios que afectan a vuestros
hijos. En definitiva, queréis tener una mayor
comunicacion... y os la vamos a dar, asi que leed
en detalle la siguiente pagina, por favor.

De qué os quejais y que nos sugeris...

Aunque los resultados, del 26% que nos ha
evaluado, son excelentes y nos habéis hecho
comentarios muy buenos, nos gusta escucharos
en lo malo y en lo bueno, asi que tomamos nota
de todo y os lo aglutinamos en un Unico punto,
porgue todos vuestros comentarios se centran en
aspectos parecidos, con variaciones pero todos
hacen referencia a LA COMUNICACION.

¢ Qué nos habéis criticado y sugerido?
— Queréis saber mas sobre amadiba en
general:
e estarinformados de todas las actividades
gue hacemos
e conocer los cambios que realizamos
e saber los aspectos diarios que afectan a
vuestros hijos

En definitiva, queréis tener una mayor
comunicacion... y os la vamos a dar, asi que leed
en detalle la siguiente pagina, por favor.



MEJORAMOS LA COMUNICACION

TAL COMO PEDISTEIS
INTRANET DE FAMILIAS

¢Qué es?

La intranet de familias es una herramienta digital para que
podais estar al dia de vuestro familiar, desde cualquier punto
en el que estéis.

Intramet

amadlbi;l

Para poder acceder a la intranet:
1. Acceder a la siguiente pagina:
http://www.amadiba.org/familias/index.php
2. Escribir el usuario y contrasefa (claves) que se os facilitara
una vez que lo hayais solicitado
3. Hacer click en “Iniciar sesién”
4. Ya estamos en la intranet de familias...

INTRANET DE LAS FAMILIAS DE AMADIBA

amadiba
Usuaro

¢ Qué encontraremos?
Aquella informacién que nos permita conocer el dia a dia de
nuestro familiar, pudiéndola guardar en nuestro ordenador.

amadiba

¢Qué tipo de informacion podré consultar?
Informes trimestrales, calendarios, plan individual de trabajo,
informes conductuales, ficha de medicacion...

También podras enviar quejas sugerencias y solicitar entrevistas

amadiba

m © HOMSRE DEL FAMILIAR

Requisitos de acceso. ;Como funciona?

Tener un ordenador con conexioén a internet. Estamos trabajando
para gque sea accesible desde cualquier dispositivo movil.

SI QUIERES TENER ACCESO A LA INFORMACION DE LA INTRANET
solicita tus claves a marian@amadiba.org Si tenéis alguna duda
o simplemente no sabéis como hacerlo, nuestro departamento
de 1+D os lo solucionara. LIdmadnos.

—
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NUEVOS RETOS

¢DEMASIADO AMBICIOSOS?

Mi hijo duerme cada dia en Mallorca, ¢y el
tuyo?

Con esta frase se presenta un padre de Ibiza
cuyo hijo, de 12 anos recién cumplidos, vive en
Mallorca desde hace ya dos afos porque en Ibiza
no existen recursos que puedan atender a sus
necesidades, llamémoslas especiales, derivadas
de sus conductas.

Una frase sencilla, sin pretensiones, pero que
muestra el desgarro que estos padres, cuyos
hijos no pueden ser atendidos en su isla, sufren.
A algunos la palabra desgarro les puede parecer
tremenda o teatrera, pero es justo el sentimiento
gue mejor define a estos padres y a sus hijos. Y si
no, pensemos en cémo debe ser que tu hijo no
pueda vivir contigo y tenga que coger un avién
para encontrar un centro que lo pueda atender.
Sin verlo cuando quieras, sin poder cuidarlo
cuando esta enfermo, sin ver sus progresos,
sin compartir sus sonrisas, sin poderlo abrazar,
Unicamente por teléfono algunos dias a la
semana...

Y da igual la edad que tenga su hijo, siempre
va a ser pequefo, siempre va a ser vulnerable,
siempre les va a necesitar... y ellos en la distancia.
Y, paradojicamente, sintiéndose afortunados si
pueden escaparse y pagarse el viaje y la estancia
para pasar un fin de semana con él de vez en
cuando. A todo ello, debemos afadir que
estos padres estan muy agradecidos porque la
administracion de Ibiza les dio una respuesta y
son afortunados por haber encontrado un centro
para él, por fin!!

iCoémo hemos podido llegar a esto?, estos
padres no han tenido un hijo para no tenerlo,
pero a la vez sienten que son unos privilegiados
porque al final el infierno que vivian en casa
se ha solucionado, pero con agua (que no con
tierra) de por medio...

Y ante este desgarro nos surge una idea, ¢y si
pudiéramos devolver sus hijos a estas familias,
ipor qué no intentarlo?, como decimos
siempre en amadiba: el no ya lo tenemos,
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de como estamos sélo podemos ir a mejor!!
Y asi desarrollamos el proyecto, un proyecto
ambicioso pero lleno de razones para apostar
por él... disehamos amadiba lbiza y con este
suefio bajo el brazo, y con la complicidad de los
padres pitiusos cuyos hijos estan en amadiba, nos
fuimos a intentar convencer al Consell de Ibiza y
a los ayuntamientos de la isla de que tenian que
apostar por este proyecto... Y lo conseguimos!!
Pero el éxito no fue sélo nuestro. Nos encontramos
con un equipo de personas cercanas y humanas,
tanto técnicos como responsables politicos, que
nos entendieron y decidieron apostar por nuestro
suefo. Y empezamos a construir el camino
juntos, y en ello estamos... que hay mucho por
hacer porque en verano de 2017 tienen que
estar todos alli!!

Ese es el compromiso de todos, familias vy
administracion, y nos da que lo vamos a
conseguir, porque ante todo hemos encontrado
personas que se van a dejar la piel para que asi
sea, esa es su apuesta humanal!!

El proyecto contempla la creacion en Ibiza de:

e un colegio de educaciéon especial para
alumnos con discapacidad intelectual para
30 alumnos, de 3 a 18 anos

e un colegio de educacién especial para
alumnos con trastorno grave de conducta
sin discapacidad intelectual asociada, de
basica y transicion a la vida adulta, para 12
alumnos

e programas de FP basica en auxiliar de
restauracion, a partir de los 16 anos para
alumnos con especiales dificultades de
formacion

® una vivienda supervisada para menores de
18 anos, con una capacidad de 8 plazas

® una vivienda supervisada para mayores de
18 afos, con una capacidad para 10 plazas

e un centro residencial de accion educativa
especial para menores con trastorno grave
de conducta y sin discapacidad asociada,
destinado a 8 menores

Para que todas las personas que estan atendidas
fuera de Ibiza vuelvan a su casa y para que otros
padres no pasen por lo mismo que han pasado
ellosy para que las personas que estan sin atender



tengan un sitio donde se les acoja, con dignidad 2- Debemos aumentar las plazas de centro

y calidez, estamos creando amadiba Ibiza: un de dia de Santa Margarita para usuarios
projecte ben guapo i ben pulit, como dirian gue no residan con nosotros, asi crearemos
en nuestra querida isla blanca! el nuevo CD Espai Marona.

3- Queremos que todos los usuarios que
estan sin plaza concertada la obtengan
y, aunque estamos camino de conseguirlo,
guedan algunas personas sin tenerla.

4-'Y, como siempre, suenos:

a. como el de que no haya ninguna persona
sin atender

b. que se nos concierten todas las plazas
disponibles

C. que los salarios de nuestros profesionales,
qgue hacen un gran trabajo, se vean
aumentados...

PERO ADEMAS SEGUIMOS PENSANDO EN
MALLORCA...

Con nuevos retos para el afio que tenemos por
delante y que os contamos a continuacion.

1- Necesitamos crecer con dos recursos
residenciales de vivienda nuevos:

a. uno en palma para atender a jévenes
con problemas de conducta con un
perfil de autismo, ya que tenemos una
vivienda de nifios y otra de mayores,
pero nos faltan los jovenes...

b. otro en Santa Margarita para iniciar un
programa de mayor autonomia con los
usuarios de Ca Na Marona que pueden
pasar a una vivienda supervisada.
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