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A lo largo de nuestra vida se nos cruza por
la cabeza la idea de tirar la toalla en mas de
una ocasioén, porque consideramos que ya no
lograremos nada mas o porque simplemente
estamos agotados de la lucha... y esto nos
pasa a la mayoria de padres cuando peleamos
“contra la discapacidad” de nuestro hijo. Son
momentos de debilidad, instantes en los
que nos preguntamos si el esfuerzo merece
la pena y, en la mayoria de los casos, nos
volvemos a convencer de que ante un hijo no
podemos tirar nunca la toalla, especialmente
si estan en juego sus derechos o se cuestiona
su desarrollo personal.

Y estos instantes de debilidad, esos momentos
en los que nos preguntamos qué estamos
haciendo, hasta dénde podremos llegar y
cuanto mas vamos a resistir en la lucha es lo
que estamos sintiendo desde hace tres anos
en Ibiza.

En mas de una ocasiéon nos han preguntado
¢vale la pena este esfuerzo tan duro? y como la
pregunta solia venir de alguien que analizaba
la situacion de una forma objetiva, nos
encogiamos de hombros y deciamos ;sabéis
qué nos mantiene en pie, golpe tras golpe, en
Ibiza?

Y siempre hemos tenido la misma respuesta...
las personas nos mantienen en pie, las
personas con discapacidad y las familias que
por fin tienen recursos en su propia isla y no
tienen que enviar a sus hijos a Mallorca para
que los atiendan... eso no tiene precio.

En los momentos duros en los que no veiamos
salida a la falta de financiacién de los centros
de amadiba creados en Ibiza, la angustia de
las familias nos animaba a no tirar la toalla, su
preocupacion nos hacia fortalecernos y luchar
mas fuerte...

Asi que en amadiba, cuando nos asalta la idea
de que no lo vamos a conseguir, nos hacemos
mas fuertes y batallamos mas duro, porque
los derechos de personas con discapacidad,
familias y profesionales, estan por encima de
todo y porque en amadiba somos inasequibles
al desaliento, cuanto mas dificil nos lo ponen
mas fuerte peleamos...
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¢{Qué es amadiba?
¢Cémo es de grande?

¢A qué se dedica?

¢{Qué servicios ofrece?
¢Dénde esta implantada?

Estas preguntas son las que todos nos
hacemos ante una entidad y saber este tipo de
datos hace que nos hagamos una idea sobre la
dimension y los fines de la organizacion.

Para podernos hacer una fotografia de la
amadiba actual, contestamos a las cuestiones
que mas nos suelen plantear...

QUIENES FORMAMOS amadiba:

423 Personas atendidas
- 359 en Mallorca
- 64 en Ibiza

¢ 469 Familias
- 416 en Mallorca
- 53 en Ibiza

¢ 348 Profesionales
- 288 en Mallorca
- 60 en Ibiza

¢ 174 alumnos
- 144 en Mallorca
- 30 en Ibiza

¢ 50 Trabajadores en inserciéon laboral
- 26 en Mallorca
- 14 en Ibiza

EL ORIGEN de la entidad:

» Entidad sin &nimo de lucro

e Creada en 1995 por madres con
hijos con discapacidad

e Surge para ofrecer recursos de
apoyo a las familias

EL PRESENTE de amadiba:

e Somos una red de centros de atencion
diurna, formativos y residenciales

o Ofrecemos recursos de apoyo a las
familias paralaigualdad de oportunidades

¢ Reivindicamos la defensa de los derechos
de personas con discapacidad y las
familias

e Apostamos por la calidad de vida real
y la inclusién plena

CONTAMOS con:

¢ 24 Voluntarios

e 82 Deportistas:
- 48 federados en diferentes disciplinas
- 34 sin federar que no compiten

ESTAMOS en:

e Mallorca

¢ [Ibiza

e Formentera
e Menorca

LAS PLAZAS que ofertamos:

¢ Centros educativos: 60 plazas

e Centros de dia: 165 plazas

« Viviendas supervisadas: 61 plazas

* Residencias: 105 plazas

¢ Centro residencial de acciéon
educativa especial (CRAEE): 60

e Formacion profesional: 119 plazas

LOS CENTROS de los que disponemos:

* 3 Centros de educacion especial

» 8 Centros de dia

¢ 9 Viviendas supervisadas

* 6 Residencias

¢ 1 Centro de Formacion profesional
¢ 5 Centros de menores CRAEE

EL APOYO A LA INCLUSION escolar:

e UVAI, equipo de orientacion y apoyo a la
inclusion de los alumnos con TEA en
todos los centros escolares ordinarios
de Baleares

¢ Orientacion escolar para la inclusion
de alumnos con trastorno grave de
conducta en centros educativos
ordinarios



PROGRAMAS que llevamos a cabo:

1- Apoyo a las familias: 365 dias al ario, las
24 horas del dia

e Servicios de conciliacion familiar
e Respiro familiar

¢ Atencion socio familiar

¢ Orientacion técnica

» Asesoramiento especializado

2- Formacion para el empleo
en discapacidad

e Programas para la formacion
e insercion laboral con el SOIB

¢ PQIE de Auxiliar de servicios
de restauracion

3- Ocio y tiempo libre

e Escuelas de verano

¢ Ocio sabados

e Deporte ludico y de competicién
 Viajes

Presupuesto 2019

263.264 €
914.125 €

B6.020 €
2135317 € | /

1.052.384 €

TOTAL 10.451.070 €

Aprovisionamientos
Personal

B Gastos explotacion
Gastos financieros

Amaortizaciones

4-Formacion profesional para el
empleo en el sector social y en
el de la restauracion

e Certificados de profesionalidad
en atencion socio sanitaria y/o
en ocio y tiempo libre, entre otros
e Formacion profesional en el
ambito de la dependencia
e PQI de Auxiliar de servicios
de restauracion
¢ Formacion profesional basica
en restauracion y cocina

LAS ENTIDADES de amadiba:

e Fundacién Tutelar CIAN,
con 30 personas tuteladas
e Club esportiu BLAU,
con 48 federados en diferentes

disciplinas deportivas de competicion

e Centro de formacién para el
empleo TOTH EDUCATIU con
los estudios homologados para
la formacién y cualificacion de

personas con discapacidad y/o riesgo

de exclusion social

Financiacién de amadiba

T 1%

89%

Privada

Publica



Los resultados

No ocultamos los malos resultados, los
resultados que obtenemos siempre son muy
buenos cuando las familias nos valoran y
nos dan su opinién. A las puntuaciones les
acompanian comentarios y siempre son en
positivo, ¢significa eso que todas las familias
estan tan satisfechas con amadiba?

Hay que ser honestos y pensar que no es asi, lo
que sucede es que las personas que contestan
las encuestas de satisfaccion suelen ser las

4 )

Satisfaccion general

W Ay satisfecho
= Bastante satisfecho
B Fooo satisfecho

4 Satisfaccion con las actividades que )
realiza vuestro hijo/a o familiar

70%
60%
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40%
30%
20%
10%

59%

34%

0%
0% ||

T T T

Bastante

Muy satisfechoj

4 é¢Nos recomendariais a otra familia \
con necesidades similares a las
vuestras?
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Si | No J
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que estan satisfechas con amadiba y por eso
nos lo hacen saber.

Si que es verdad que en ocasiones recibimos
alguna queja puntual de alguna familia y
siempre se gestiona de forma inmediata y se
da una respuesta directa.

Y a pesar de que los resultados son muy
positivos os queremos mostrar lo mas
significativo de las encuestas...

Sugerencias que nos hacéis...

Vv Demasiados cambios de profesionales y
poca informacion sobre estos cambios

Vv Mayor control de la ropa

Vv Transporte mas acomodado a
necesidades de los padres

vV Realizar mas actividades sobre aprendizajes
escolares como lectoescritura y numeros

Vv Mas campamentos a lo largo del afio

V Incorporar una App en el movil para ver las
actividades que hacen y las fotos

V Realizar actividades prelaborales

las

4 Trato recibido por tu hijo/a o familiar )

60% 56%

50%

41%

40%

30%

20%

10%

3%
0% . ||
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Regular Bueno

Muy bueno J

é ¢éTe sientes apoyado por la entidad? )

97%

100%
90% -
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30%
20% -
10% -

0% -




Bloque II|<

La estructura
de Amadiba

AREA DE AREA DE
[WAWS FORMACION
PERSONAS E INSERCION

LA PERSONA
CON DISCAPACIDAD

AREA DE
CENTROSY
RECURSOS

AREA DE
GESTION
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Todo cambia, nada permanece igual... y en
la atencién a las personas con discapacidad
también las cosas cambian.

Tradicionalmente la atencién a estas personas
se organizaba en torno a los centros, se
diseriaban los centros para albergar a las
personas, se pensaba en la funcionalidad de
los espacios para que pudieran acoger y tratar
a los usuarios.

En las ultimas décadas hemos avanzado hacia
la humanizacién de los centros, huyendo del
componente de institucionalizacién y creando
entornos mas calidos; asi, hemos incorporado
modelos de centros mas pequenos y mas
basados en modelos familiares como, por
ejemplo, los hogares alternativos al familiar
que son hoy en dia las viviendas supervisadas.

Pero como la sociedad en la que vivimos
avanza a un ritmo vertiginoso, nos
encontramos ante un nuevo momento de
cambio respecto a la atencién de las personas
con discapacidad: estamos dejando de hablar
de los centros y como deben ser, para poner el
acento en la persona.

Estamos incorporando un modelo de atencion
que se basa en “ver primero a la persona’ y
luego ver lo que necesita. Nos encontramos
ante lo que estamos llamando el sistema de
apoyos centrados en la persona.

Esta nueva vision en la atencion de
nuestras personas parte de la idea de que
todos necesitamos de apoyos para poder
desarrollarnos personal y comunitariamente.

En el caso de la discapacidad, los apoyos seran
mas extensos e intensivos que para cualquier
otra persona sin esta dificultad de partida,
pero estos apoyos se daran en base a lo que la
persona desee o necesite, no en base a lo que
el programa de un centro marque.

Por ello, vamos a pasar a hablar del cuidado
de la persona al apoyo a la persona y en vez
de centrarnos en evaluar la calidad de los
cuidados que ofrecemos, evaluamos la calidad

de vida, una vez se han introducido los apoyos
individualizados que la persona requiere.

En amadiba iniciamos este cambio de vision
de la atencién a nuestras personas hace
cuatro anos y empezamos midiendo, entre
otros aspectos, las necesidades de apoyo de
cada persona a través de un test denominado
Escala SIS (Escala de intensidad de apoyos).

Junto a otros, los resultados de este test nos
marcan las necesidades de las personas y con
esta informacioén elaboramos el Plan individual
de trabajo para cada persona.

Pero a pesar de llevar anos trabajando en
base a los apoyos individualizados a la
persona, nos faltaba dar un salto: un cambio
en la organizacién y la estructura intema de
amadiba.

Necesitdbamos que la propia estructura de
amadiba reflejase esa apuesta por los apoyos
a las personas que a nivel de programaciones
ya se estaba introduciendo, necesitabamos
cambiar la estructura de la entidad pues
manteniamos una organizacion demasiado
basada en los recursos y no tanto en las
personas.

Y asi iniciamos un cambio en la organizacién
interna que consideramos es mas acorde con
la nueva vision de ver primero a la persona
y después los recursos; hemos creado una
nueva estructura que supone un cambio en
la manera de funcionar porque pretendemos
poner el acento en la persona y que ésta sea la
protagonista de su atencién y cuidado.

Para ello, hemos estructurado toda la actividad
de amadiba en cuatro grandes areas y hemos
introducido, como pilar fundamental, el Area
de las personas, para poner ese acento en
ellas...



Esta es el area que marca la diferencia respecto
al nuevo modelo de atencién basado en los
apoyos individuales a la persona.

Al disefiar esta area hemos querido sernialar
que la persona esta por encima de los centros
O recursos y queremos que se la vea primero.

Para ello, hemos creado un area propia de las
personas cuyo objetivo primordial es coordinar
todas y cada una de las intervenciones o
acciones que la persona tiene que recibir para
que su calidad de vida sea plena, cubriendo
sus necesidades, deseos o expectativas y
basandonos en:

- Su bienestar global

- La atencion personalizada

- El acomparniamiento emocional

- El apoyo conductual

- Las expectativas de vida y crecimiento
integral

- Lacomunicacién e informacion permanente
y actualizada con todos los agentes
implicados

- El Plan de vida: diserio, coordinacion y
seguimiento

Pero, ;qué significa realmente esta area?

En ella no se habla de centros, ni de programas
O recursos, solo hablamos de personas y de
qué necesitan para poder llevar a cabo una
vida lo mas satisfactoria posible... porque
todos aspiramos a tener una vida lo mas plena
posible, acorde a nuestros gustos y ajustada a
nuestras posibilidades.

Para conseguir tener una vida lo mas cercana
a la que deseamos vivir, buscamos los apoyos
necesarios como pueden ser la formacion,
el empleo, la pareja, la vivienda, los amigos
o los hijos. Estos elementos, que vamos
incorporando a lo largo de nuestra vida, nos
ayudan a ser felices y a intentar conseguir los
suenos que tenemos.

Las personas con discapacidad, y sus familias,
también tienen suerios que hacer realidad
y, aunque debamos ajustar expectativas en
algunos casos, siempre podemos intentar
cumplirlos, como cualquiera de nosotros.

En esta area vamos a detectar las necesidades,
preferencias y aspiraciones, tanto de la propia
persona como las de su familia, ya sean del
dia a dia o metas mas largas y les vamos a
procurar las ayudas 0 apoyos que se requieran
para conseguirlo.

Para determinar qué deseos tiene la personay
qué necesita nos basamos en:

— Lo que la propia persona nos dice, si puede
de forma directa o de una forma mas
indirecta

— Lo que la familia manifiesta que le gustaria

— Lo que los profesionales que le acompanan
diariamente saben que le podria hacer
sentirse mejor o que le incomoda

Para darnos cuenta de qué hablamos, vamos
a poner algunos ejemplos reales a los que
nos enfrentamos cuando disefiamos un plan
pensado en la persona:

Vv Para Laura su meta es ser peluquera, es
lo que mas le gusta; como su experiencia
en los estudios de formacién basica de
peluqueria no ha sido buena, se le orienta
hacia una actividad profesional que si
pueda llevar a cabo -como es la de auxiliar
de restauracion-, combinandolo con
“ser aprendiza” en la peluqueria de unos
conocidos y dejando que disfrute, sin la
carga de los estudios con los que sufria y
no podia seguir.

V El suefio de unos padres era poder viajar
en avion con su hijo para que conociera a
la familia que esta fuera; para conseguirlo
debimos trabajar -en un proceso largo- con
la persona para poder cambiar su conducta
disruptivay dotar de estrategias a los padres
para manejar la situacién a solas.

v Juanano quiere ir a piscina, los dias que toca
piscina se pone de malhumor, pero como
todo su grupo va a piscina a ella le “toca
ir"; tras asociar la irritabilidad a la piscina
-ya que ella no nos lo podia decir- se opta
porque se quede en el centro haciendo una
actividad que le sea placentera en vez de
“sufrir en el agua”.



El traje a medida

Una vez tenemos valorado qué necesita la
persona y qué apoyos individuales le tenemos
que prestar, son muchos los factores que se
deben coordinar para que funcione el sistema
de apoyos. Parece facil pero no es tan sencillo,
es una cadena en la que si algo falla, no
funcionara el sistema.

Para coordinar el sistema de apoyos a la
persona y trabajar en lo que llamamos ‘el
traje a medida’, hemos dividido el area de las
personas en cuatro ambitos:

1-Unidad de apoyo a las personas

Desde esta unidad se da cobertura total
al bienestar fisico, material y emocional
de las propias personas con discapacidad.
Se controla el disefio y seguimiento de
los objetivos fijados en el plan individual
de cada persona para que se cumplan y
superen.

2-Unidad de apoyo a las familias
Se trata de cubrir las necesidades de la
familiarespecto asushijosy, especialmente,

Unidad de APOYO A LAS PERSONAS

respecto a lo que ellas necesitan para poder
seguir con su vida. Perseguimos ser un
apoyo directo a las familias y acompanarlas
a lo largo de su ciclo vital.

3-Unidad técnica de apoyo conductual

Todo enlas personas es conducta, cualquier
manifestacion fisica o emocional tiene la
intencidén de conseguir algo; desde esta
unidad se incorporan los apoyos necesarios
que cadapersonacondiscapacidad, familiar
o profesional necesita para que la conducta
de la persona no sea un problema.

4-Unidad de comunicacién

Un buen traspaso de informacion es
fundamental, si la comunicacion no
es eficaz y se pierde en algun punto, el
sistema de apoyos centrados en la persona
no funciona. La comunicacion es la clave y
el aspecto mas dificil de controlar en una
entidad, por ello nos planteamos controlar
el traspaso de informacién en los ambitos
de la sociedad general, que incluye las
administraciones que nos conciertan, las
familias y los propios profesionales.

&\~ N

e Salud
« Bienestar fisico
e Atencion personal

Unidad de APOYO A LAS FAMILIAS

¢« Acomparfiamiento emocional
* Orientacion y asesoramiento
» Respiro y conciliacion familiar

Unidad de APOYO CONDUCTUAL

 Psicoldgico
¢« Comunicativo

Unidad de COMUNICACION

* Sociedad general
e Familias
¢ Profesionales



Esta es el area en el que se integra el nuevo
modelo de atencidon basado en los apoyos
individuales a la persona, ya que fija donde y
cémo se van a prestar esos apoyos.

Y es que se necesita enmarcar a la persona
en los diferentes contextos en los que se
desarrolla su vida, una vez conocemos los
apoyos que necesita, asi debemos disenar los
entornos:

v Familiar

v Residencial

V De atencién diurna
vV Formativo

v Laboral

v Comunitario

Desde esta area se plantea como objetivo
fundamental coordinar las actividades que
se desarrollan en cada uno de los centros y
recursos para que la atenciéon que se ofrece en
ellos siga el modelo de apoyo a las personas y
los criterios de calidad en la atencién y en la
gestion marcados por amadiba, respecto a:

¢ Programaciones

e Control del desemperio del rol profesional

¢ Infraestructuras

¢ Recursos materiales

e Adaptaciones personales

e Participacion de los profesionales en la
toma de decisiones

e Coordinacion entre recursos para la
atencion continuada de las personas

e Evaluacion acciones

e Evaluacion del funcionamiento de los
centros y recursos

¢{Qué centros y recursos aglutina esta area?
Se integran en ella:
- Recursos residenciales
- Centros de dia
- Recursos de tiempo libre
- Centros de alta intensidad residencial
- Centros de menores

¢En qué se diferencia del area de las personas?
Ambas areas son complementarias, se
necesitan y estan ‘condenadas a entenderse”,
porque primero vemos a la persona —segun
nuestro nuevo modelo de atencién centradaen

la persona- pero luego la tenemos que ubicar
en un contexto que puede ser un recurso
de amadiba o de fuera de amadiba (familia,
escuela, empleo). Asi que, efectivamente, la
una sin la otra no funcionan...

Partimos de la idea de que cualquier recurso
o0 centro debe tener un funcionamiento
bajo los mismos criterios de calidad,
independientemente de a qué tipo de
poblacién vaya destinado.

Evidentemente no es la misma atencion la
que se ofrece a un menor que a una persona
mayor, pero para marcar la diferencia esta el
apoyo centrado en la persona. El centro debe
serelentornoenelque seproduzcalaatencion,
pero la atenciéon ha de venir marcada por las
necesidades y los deseos de las personas, no
por los espacios en los que esté la persona...

Lo que perseguimos en esta area es
que el funcionamiento de cualquier
centro esté protocolizado y tenga unos
objetivos, comunes a todo tipo de recurso,
independientemente del tipo de usuarios que
los vayan a usar.

Algunos ejemplos de los objetivos de esta
area, repetimos, para todo tipo de centros y
recursos son:

Respecto a las instalaciones y su funcionalidad

Vv Mantenimiento de los requisitos de
autorizaciony pliegostécnicos del contrato/
concierto fijados por la Administracion.

Vv Mantenimiento de los centros en buen
estado, estableciendo la coordinacién con
las distintas areas para conseguirlo.

V Supervisién de los procesos de servicios
generales de limpieza, mantenimiento y
lavanderia.

V Disefio de las programaciones de
funcionamiento de los recursos.

Vv Control del proceso de transporte.

Vv Recogida de quejas y sugerencias tanto
de profesionales como de familias,
derivandolas para su gestion.

Vv Control del estado y del uso de las
pertenencias comunes e individuales.

V Salvaguardar la integridad fisica de los
usuarios.



Respecto a los profesionales

v Control del desempertio del rol profesional
de los trabajadores.

v Apoyo continuado a los profesionales de
atencion directa.

V Valoracion positiva del desempertio del rol
profesional.

v Disefio de espacios de reunion funcionales
con los profesionales de atenciéon directa
en los que se cuente con sus opiniones
y propuestas sobre funcionamiento de
centros, programaciones, intervenciones
técnicas...

v Coordinacion junto a recursos humanos del
proceso de acogida del nuevo trabajador.

vV Coordinacién de las sesiones de discusion
de casos, en colaboracion con el resto de
areas.

Respecto a las personas

Vv Coordinacion de la elaboracion de las
programaciones individuales.

V Vigilancia del proceso de alimentacion de
los usuarios.

v Mantenimiento de tutorias con familias
para valoracion de la atencion.

Vv Coordinacién con la unidad de apoyo a las
personas para cubrir las necesidades de los
usuarios.

v Coordinacién con la unidad técnica de
apoyo conductual para la implementacion
de las programaciones de intervencion
individuales.

Unidad de
RECURSOS RESIDENCIALES

V Vigilancia de la imagen de los usuarios,
velando por su dignidad y respeto.

Con el objetivo de estandarizar los
funcionamientos de los recursos y centros
segun los mismos parametros de calidad, se
ubica en esta area la unidad de CALIDAD EN
LA ATENCION Y EN LA GESTION DE CENTROS,
a través de:

e Evaluacion de la linea base de desarrollo de
cada usuario.

e Elaboracién programaciones individuales
en colaboraciéon con los profesionales de
atencion directa.

¢ Mantenimiento de reuniones con familias
y profesionales para el disetio del plan de
vida de cada persona.

e Evaluacion del grado de implementacion
de las programaciones.

e Formacion sobre el plan individual y la
aplicacion practica de las programaciones.

e Diserio y mantenimiento de las bases
de datos sobre las personas y el
funcionamiento de los centros.

e Gestion del proceso de certificacion de
calidad ISO, con la elaboracién y control de
los requisitos, protocolos e indicadores.

¢ Realizacién de auditorias internas y control
de las actuaciones de mejora propuestas.

 Viviendas supervisadas
» Residencias

Unidad de CENTROS DE DIA * Palma

e Inca
Unidad de RECURSOS DE « Ocio
TIEMPO LIBRE S Bessie

Unidad de ALTA INTENSIDAD

RESIDENCIAL

e Residencia Ca Na Marona
¢ Residencia 325

Unidad de CRAEE centros
residenciales de accion
educativa especial

e Tavernera
e Manacor

Unidad de CALIDAD EN LA

ATENCION Y LA GESTION DE

CENTROS

¢ Programacion
» Gestion ISO e Ixis



El objetivo de trabajo de esta area es coordinar
los recursos educativos y formativos que
la entidad ofrece de cara a alcanzar una
formacién actual, que responda a las
necesidades de los alumnos, respondiendo
a las premisas de innovacidon e inclusién,
ofreciendo, de igual forma, una formacién
competitiva para la empleabilidad, bajo las
premisas de:

¢ Programaciones centradas en la persona

¢ Orientacion académica y laboral

e Acompariamiento en el desarrollo laboral

¢ Seguimiento continuo de cada alumno

¢ Sensibilizacion de los entornos laborales y
formativos para acoger a los alumnos con
diversidad funcional

¢A quién van dirigidas todas las actuaciones
de esta area?

1-Alumnos con discapacidad en etapa
infantil, basica o transicién a la vida adulta

2-Alumnos con discapacidad que han
superado la edad de escolarizacion
obligatoria y no han finalizado la ESO

3-Personas sin discapacidad pertenecientes a
colectivos vulnerables con dificultades de
formacion o empleabilidad

4-Personas sin discapacidad que quieren
obtener una titulacién para optar a un
empleo en el ambito de la dependencia o
la restauracion

Qué tenemos en esta area

a. Centros de Educacion especial

b.Unidades de apoyo a los alumnos con
autismo (TEA)

c. Centros de Formacion Profesional

d.Programas de Cualificacion profesional
PQlIs

e. Certificados de profesionalidad

f. Procesos de insercion laboral

Caracteristicas de la formaciéon e insercion
socio laboral que llevamos a cabo

vV Formacion homologada y gratuita

vV Financiada por la Conselleria d'Educacio:
- Centros de educacion
especial concertados
- Unidades de apoyo a TEA contratadas
- Programas de cualificacion profesional
subvencionados
- Centros de FP concertados

V Financiado por la Conselleria de Treball
(SOIB):
- Certificados de profesionalidad
- Procesos de insercion laboral
- Practicas en empresas

Vv Formacion que habilita para el empleo

vV Acompafiamiento y orientacion en la
busqueda de empleo totalmente gratuitos

Mallorca Ibiza Formentera Menorca
St St
St St St St
St
St St
St St

St

St St



FP Socio Sanitario

Creemos en nuestros alumnos, les acomparfiamos para que aprendan a aprender...pero,
especialmente, formamos personas!

A Unidad d » Colegio de educacion especial
ARz DIE ESLC?ACI?’)N ’ "
FORMACIO,N * UVAIS (unidades volantes de apoyo
E INSERCION a la inclusion para alumnos con TEA)

Unidad de * Formacion profesional
FORMACION PARA EL EMPLEO

 Certificados de profesionalidad

* PQIs (programas de cualificacion
inicial) en la restauracion

Unidad de INSERCION SOCIO LABORAL e Procesos de insercion socio laboral
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Esta es el area invisible...

Es como la cocina de un restaurante de “estrella
Michelin’, es justo lo que hay detras y que hace
posible que las personas estén satisfechas...
pero no se ve y se desconoce el trabajo que se
hace “entre sus fogones®, porque lo unico que
vemos y sabemos es si la comida que nos han
servido nos ha gustado o no.

En esta drea se agrupan todas las acciones
que se realizan desde el interior de amadiba
para dirigir y administrar la entidad, con el fin
de que funcionen todas las areas que inciden
directamente en las personas y puedan llevar
a cabo su mision.

Asi pues, el objetivo del area de gestion es
coordinar los procesos transversales que
afectan a toda la entidad y que son el eje del
dia a dia de la atencion a las personas y del
funcionamiento de los recursos.

Se trata de un area muy compleja sobre la que
recaen todas las demandas y como solemos
decir “todos los marrones’, para los que hay
que encontrar una solucion y responder lo
mas rapido posible.

Para entender mejor su papel, veamos algunas
de las actuaciones de esta area invisible,
que por su complejidad, estd controlada
directamente desde la gerencia de la entidad.

(DUNIDAD DE GESTION ECONOMICA: servicios
generales, mantenimiento y administracion

v Control de los procesos de alimentacion,
cocina, bar, catering, lavanderia, lenceria y
limpieza

vV Gestion de las compras de alimentacion,
limpieza e higiene

v Coordinaciéon con proveedores: pedidos y
facturacion

Vv Montaje de eventos como fiestas, congresos
o festivales

Vv Control del estado de las instalaciones y
ejecucion de las reparaciones continuadas
necesarias

v Adquisicion y reposiciéon del material
estropeado o roto

V' Control de los elementos de seguridad para
los usuarios en instalaciones o vehiculos

vV Gestion de autorizaciones y acreditaciones
de los centros

V Facturacién de servicios a administracion y
a familias

Vv Control del
sostenibilidad

vV Coordinacién obras y adquisicion de
material, mobiliario...

Vv Pago de nominas, impuestos, proveedores,
alquileres...

gasto en general y la

(@UNIDAD DE RECURSOS HUMANOS: gestion

laboral, gestiéon de profesionales y desarrollo
de sistemas

Vv Control del proceso completo de la
vida laboral de todos los profesionales
en amadiba: incorporaciéon, contratos,
nominas, excedencias...

vV Gestion de los procesos de seleccion,
incorporacion, formacion, vigilancia de la
salud, promocion interna...

Vv Coordinacién de jornadas anuales de
trabajo, sustituciones, cambios de turno,
seguimiento de la guia de estilo...

vV Acomparfiamiento en la acogida y apoyo
activo al personal

Vv Mantenimiento de
control aplicaciones...

vV Gestidn de la seguridad de la informaciéon
almacenada, respuesta a necesidades de
desarrollo tecnoldgico y fallos...

redes y hardware,

(3 UNIDAD DE APOYO LEGAL: personas menores,

personas con discapacidad y departamento

juridico

vV Representacion de las personas usuarias
ante las diferentes administraciones

V Defensa legal y judicial de menores y de
personas con discapacidad

V Gestidon de las plazas en los recursos de
amadiba o ajenos

Vv Coordinacién de los planes de vida de
personas menores y personas tuteladas
por la fundacién tutelar Cian

vV Apoyo/gestion de los procesos de
incapacitacion judicial, rendimiento de
cuentas, pensiones, ayudasy prestaciones...

vV Asesoramiento legal a la entidad y
aseguramiento del cumplimiento con toda
la normativa que le es de aplicacion

Vv Consejo legal a familias

v Control de todos los procesos
administrativos que se dan: contratos,
subvenciones, recursos, conciertos...



Poniéndole cara a las personas que hacen posible el area invisible...

@ UNIDAD DE GESTION ECONOMICA

Servicios Generales

Casi todo el grupo de cocina, catering y bar,
que cuida de nuestro estbmago sin descuidar
el alma...

Una parte del equipazo de limpieza que lo da
todo dia a dia, estén donde estén...

Mantenimiento
Los Vazquez boys al completo, eficacia y
amabilidad al poder...

Administracion
Las mujeres de Administracién que nos dan
lecciones de magia y fuerza diariamente...

(@ UNIDAD DE RECURSOS HUMANOS

El equipo de recursos humanos al completo,
ellos han descubierto que mejor tomarselo
con humor que desesperarse...

Son pocos pero llevan el peso de la ley...
velando para que nadie se meta en problemas
o defendiendo derechos, siempre batallando...
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Nuestra torre de piezas...

Ibiza ha sido como una torre de piezas que vas construyendo, poco a poco, sobre la base de
la ilusidn, la pasion, la complicidad y la fuerza. Habia momentos en los que conseguiamos
poner una pieza y nos sentiamos orgullosos y momentos en los que la torre se tambaleaba y
pensabamos que las piezas se iban a caer... pero hemos conseguido mantenerla en pie, contra
viento y marea, y ahora solo nos queda fortalecerla y hacerla crecer.

Los datos de Ibiza:

V' 64 Personas con discapacidad atendidas
Vv 53 Familias atendidas
v 60 Profesionales

V Servicios generales externalizados a través
de un centro especial de empleo que da
trabajo a 12 personas

vV El proyecto de creacion surge en 2016, ante

la falta de recursos en Ibiza, y se materializa
el 1 de julio de 2017 con la puesta en marcha
de los distintos centros y recursos en la isla

v Coordinacién continua con las diferentes

areas de Servicios Sociales de los ayuntamientos,
Serviciosde Salud, Fundacion Balear dela Dependencia

y departamento de discapacidad del Consell d'Eivissa.

CON QUE CONTAMOS PARA ATENDEROS EN
IBIZA

- Servicios creados en el Area de ATENCION
DIURNA:
..de 09 a 17 horas, de lunes a viernes

1- Servicios para la etapa escolar: RECURSOS
EDUCATIVOS

¢ Colegio de educacion especial Sant Josep,
hasta los 18 arios

e Colegio de educacion especial 4x4 Ibiza
para alumnos con trastorno de conducta,
hasta los 16 afios

e Apoyo a la escolarizaciéon ordinaria, hasta
los 16 arios

e UVAIS, wunidades volantes de apoyo
a la inclusidon, para alumnos con TEA
escolarizados en centros ordinarios

2- Servicios al finalizar la etapa escolar:
RECURSOS SOCIALES

¢ Centro de dia Santa Eulalia, a partir de 16
anos, sin limite de edad

e Formacion para el empleo: programa

de cualificacion profesional PQI en
restauracion

[tinerarios de insercion laboral, programa
de orientacién y acomparniamiento para la
insercion socio laboral de personas con
discapacidad, en todos los municipios de la
isla

- Servicios creados en el Area de ATENCION
RESIDENCIAL:

..de 17 a 09 horas, de lunes a viernes y las 24
horas los fines de semana y festivos

3- SERVICIOS RESIDENCIALES

Vivienda supervisada de alta intensidad
para ninos y jovenes, 8 plazas

Vivienda supervisada de alta intensidad
para jovenes y adultos, 12 plazas

Centro residencial de accién educativa
especial, 8 plazas. Destinado a nifos y
ninas, de 7 a 17 anos, provenientes del
sistema de proteccion de menores y que
presentan conductas complejas



- Servicios creados en el Area de APOYO A LAS
FAMILIAS:
...24 horas, los 365 dias al afio

4- Servicios de APOYO FAMILIAR

o Respiro familiar, cualquier dia del ario,
ofrecemos atencion y cuidado temporal de
la persona con discapacidad, para aliviar la
sobrecarga familiar.

» Conciliacion familiar, las 24 horas de todos
los dias del ario, son recursos que permiten
sustituir y complementar la funcion de
los padres para que puedan llevar a cabo
una vida personal, familiar, social y laboral
normalizada y en igualdad de condiciones
que todas las familias. Es el traje a medida...

» Servicio de transporte propio con rutas
diarias distribuidas por toda la isla.

» Escuelas de vacaciones de verano, para
los meses de julio y agosto de 9 a 17 dos
escuelas, en Sant Josep y en Santa Eulalia,
para ninios y adultos, para vivir el verano de
una forma diferente.

» Orientacién técnica y acompariamiento a
lo largo de todo el ciclo vital, para cualquier
necesidad que la familia pueda mostrar.

Y este es el equipo directivo de Ibiza que hace
posible la torre de piezas para vosotros...

i Unidad de LAS PERSONAS Apoyo conductural
AREA DE nidac ae e
IBIZA

Apoyo familiar
Conciliacion familiar y respiro

Unidad de CENTROS Y RECURSOS Centro de dia
Viviendas supervisadas
Ocio y tiempo libre

Unidad de FORMACION E INSERCION Centros educativos
UVAIs y apoyo a la inclusion
Formacion para el empleo
Procesos de insercion socio laboral

Unidad de GESTION Econémica administrativa
Recursos humanos
Calidad en la atencioén y en la gestion
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Los datos de los profesionales

Nuevos tiempos y palabras antiguas...y es que no nos cansaremos de decir que el capital humano
mas importante de amadiba son sus profesionales. Pero es asi.

El trabajo que se realiza diariamente es duro, no es una profesién facil ni a nivel fisico ni
emocional, porque la discapacidad a veces es un muro que se nos coloca entre la persona y el
profesional y cuesta ver mas alla del muro, o sencillamente romperlo...

Veamos unos datos para tener una imagen de cémo se distribuye este gran valor de amadiba.

Numeros de profesionales que

componen la plantilla de Amadiba

400
288
200
60
0
Mallorca Ibiza

Plantilla distribuida por edades

I Entre 18 y 24 afios
I Entre 25y 34 afios
[ Entre 35y 45 afios
B Mas de 45 afios

% profesionales por sexo amadiba

Plantilla distribuida
por servicios

I Mujeres

Hombres

Menores

Atencion técnica
Educacion y formacion
Servicios generales
Atencion residencial

Atencion diurna

Administracion y gestion

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Tipo de contrato

Distribucién plantilla
por fomacion académica

[ Indefinido

Eventual

35% 2960%
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A veces os cuesta creer que escuchamos
vuestras quejas y si que lo hacemos, y en
detalle. Repasamos cada cosa que nos decis
para buscar una solucion y vuestras quejas las
organizamos en tres ejes:

1- Aquellas cosas de las que os quejais y sobre
las que tenéis toda la razon del mundo.
Sabemos que hay que cambiar lo que
estamos haciendo mal para corregir estas
cuestiones que os molestan.

2-Aquellas cosas de las que os quejais y en
las que tenéis razdn en parte si y en parte
no, pero que por el mero hecho de que os
incomoden, debemos mejorar para que no
tengais esta sensacion de malestar.

3-Aquellas cosas de las que os quejais y
no tenéis razon, pero que a pesar de ello
debemos volver a poner sobre la mesa
porque no quedan claras y llevan a malas
interpretaciones. Para ello, necesitais
una mayor informacién porque os falta
una vision global de la entidad y no
dimensionais otros aspectos que, aunque
no los veais, son fundamentales.

Vamos a hablar de esas cuestiones de las que
0s quejais y que nos habéis transmitido... y
vamos a hacerlo sin miedo, sin esconderlas y
dejandolas por escrito, como solemos hacer en
cada edicioén de la revista, porque ni tenemos
nada que ocultar ni es nuestra filosofia no
manteneros informados de todo, porque
siempre hemos querido ser transparentes...
Hemos agrupado vuestros comentarios en los
tres bloques para dar respuesta a cada uno de
ellos:

1- Aquello que debemos corregir porque lo
estamos haciendo mal

o No se cuida al trabajador en el dia a dia

oEl trato no siempre es correcto,
especialmente por parte de cargos
directivos

o Falta valoracion de nuestro trabajo

o Las jerarquias en la entidad no estan claras

o Hay miedo a expresar lo que uno piensa
por supuestas represalias

2- Aquello que debemos mejorar porque os
molesta

o Falta de accesibilidad y miedo a dirigirse al
personal de oficinas o gerencia

o El personal de atencion directa no es
escuchado ni tenido en cuenta, las
propuestas no se consideran

o Sobrecarga en el trabajo y demasiada
presion de los responsables sobre el
personal de atencion directa

o Falta de personal

o La entidad ya no presta especial atencion a
los usuarios que tiene desde hace tiempo

o Se premia al trabajador que lo hace mal, al
que lo hace bien se le sobrecarga o se le
dan los peores puestos

o Amadiba ya no es lo que era, hemos bajado
la calidad

3- Aquello que debemos volver a poner sobre
la mesa porque no queda claro y lleva a malas
interpretaciones

o0 La entidad no cumple con su palabra y nos
engana

o0 La asignacion de puestos va segun criterios
de favoritismo, no se sigue la promocion
interna

o Las cosas o situaciones no se explican con
claridad

o0 Hay demasiados secretismos para cualquier
cambio cuando son mas que evidentes y se
conocen por los pasillos

Como regla general, para todos, debemos
aplicar:

- Aumentar y mejorar la comunicacion
hacia el personal: facilitar la informacién a
tiempo, a las personas que deben tenerla y
usando los canales establecidos.

- Dirigirse directamente a recursos humanos,
gerencia o direcciones de area para aclarar
las dudas y exponer todo lo que se desee,
siempre estamos dispuestos a escucharos y
nunca tomaremos represalias por ello.

- No hacer caso de los rumores pero,
especialmente, no favorecerlos y cortarlos,
pues asi evitaremos el sufrimiento y el
malestar de los profesionales. Preferimos
que nos preguntéis, tantas veces como
sea necesario, antes que imaginar cosas y
fomentar noticias erréneas.



Estas han sido nuestras respuestas y nuestra
manera de reaccionar a vuestros comentarios.

1) Hemos disefiado una nueva estructura de
amadiba con un modelo completamente
nuevo y un funcionamiento basado en:

a)La sistematizacion del traspaso de
informacién y la comunicacién efectiva
para evitar los errores y fallos tan frecuentes
que cometemos.

b)La estandarizacion de todos los procesos
referentes a las personas para que no haya
margen a la improvisacion.

c) La participacién activa de los profesionales
de atencion directa en el disefio y
evaluacion de los planes individuales y
las intervenciones con las personas, para
compartir y mejorar el conocimiento sobre
las personas y los apoyos que necesita.

d)La evaluacién del funcionamiento de
los centros y recursos por parte de los
profesionales de atencién directa para la
introduccion de mejoras continuas.

e)La clarificacion de funciones y roles
para que no se confundan los canales
de informaciéon a usar y el ambito de
responsabilidad que corresponde a cada
profesional.

2) Hemos incorporado la figura de un
profesional que sirve de enlace con los
profesionales para mejorar el clima laboral, a
través de:

¢ Recoger sus quejas o sugerencias

e Canalizar las propuestas de mejora de
funcionamiento

¢ Diseriar sus inquietudes de formacion

¢ Solucionar los conflictos entre comparieros

e Apoyarles en cualquier necesidad que
puedan tener

3) Hemos introducido mejoras en la gestién de
personal para estandarizar procesos, apoyar a
los profesionales y corregir errores:

o Elaboracion de la guia tabla de
compensaciones para que cada profesional
sepa coOmo se le van a compensar las

sustituciones que pueda hacer de una forma
directa y objetiva.

o Disefio del plan de acogida al nuevo
trabajador, que elimina los errores de falta
de informacién y coordinacién ante las
incorporaciones de nuevos profesionales.

o Estandarizacion del sistema de promocion
interma, con la objetivacion de los méritos
de los aspirantes, para seleccionar en base a
criterios que son facilmente puntuables.

4) Hemos acercado la informacién sobre la
gestion de la entidad a los profesionales:

vV Se han 1ido enviando comunicados
informativos sobre la situacion de los pagos
de la administracion, a través de correo
electronico, de forma individualizada.

vV Se han mantenido 4 asambleas informativas
en Mallorca (dos con doble convocatoria)
y 2 en Ibiza, en 2019 para comunicar
aspectos relacionados con la gestion de la
entidad, la situaciéon econdmica y dudas
sobre cuestiones laborales.

Vv Se ha invitado a asistir a la asamblea de
socios de amadiba a todos los profesionales
parainformarse delamemoriade actuacion,
los presupuestos y el plan de accién de la
entidad.

Creemos que con las actuaciones que
hemos introducido, especialmente con la
nueva estructura y con la figura del enlace
entre profesionales, junto a la mejora de la
informacién sobre la gestion de amadiba,
podremos solucionar la mayoria de problemas
que nos planteabais, ahora bien, a veces los
tiempos son mas lentos de lo que deseariamos,
como en la puesta en marcha de la nueva
estructura, pero diseriar procesos nuevos que
funcionen lleva su tiempo, especialmente
cuando hay tantas personas implicadas.

De todas maneras queremos transmitiros que
entendemos vuestras quejas, porque no os
olvidéis que en amadiba todos los puestos
directivos vienen de la atencion directa, asi
que recordad que antes de estar aqui, hemos
estado en vuestro lado... y sabemos de lo que
hablamos.
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Este articulo no deberia existir...

Y no deberia existir porque las familias de
Ibiza hemos estado en una clara desventaja
durante muchos anos, afnios en los que se
nos ha negado ese principio de igualdad de
oportunidades que el resto de familias, como
las de Mallorca, tenian.

Hemos tardado 16 afios en tener un primer
centro concertado en Ibiza. En Mallorca, por
el contrario, amadiba concierta sus primeros
servicios de centro de dia y vivienda en 2003.

Muchos nifios con discapacidad han nacido
en estos 16 afios y hemos seguido sin recursos
en Ibiza, hasta que amadiba reacciond y le
planted al Consell de Ibiza la situacién de
vulneracion de derechos en la que nuestros
hijos, y nosotros mismos, nos encontrabamos.

Aun asi han sido tres afios de lucha
absoluta con el Consell de Ibiza para que
decidiera simplemente “‘copiar” el sistema de
concertacion del Govern Balear o del propio
Consell de Mallorca.

Para aclararnos, decir que los conciertos
sociales de las residencias, viviendas
supervisadas o centros de dia son los
equivalentes a los de los colegios concertados,
que son privados pero financiados con fondos
publicos de la Conselleria de educacion. Es el
mismo principio: si hay demanda justificada
por listas de espera, laadministracién concierta
con las entidades.

Han sido tres arios llenos de voluntad politica
y con presupuesto suficiente para cubrir todas
las necesidades, pero llenos de trabas de tipo
administrativo interno y, como le dijimos al
presidente hace un ano: la buena voluntad
nos estd matando. Y es que con voluntad
unicamente no se puede responder a nuestras
necesidades...

Y las familias de fuera de Ibiza os debéis
preguntar iqué haciamos entonces con
nuestros hijos?

Pues haciamos lo que podiamos, no teniamos
fuerzas para seguir luchando pues bastante
teniamos con nuestros hijos “a cuestas”:

Vv Si estaban en edad escolar, al no existir
centros especificos, estaban escolarizados
en aulas especiales en los colegios
ordinarios y te llamaban varias veces al dia
por su conducta o para que le cambiaras
la sonda... eras la mama/papa auxiliar o
psicologo de tu propio hijo!

V Si teniamos la suerte de que nuestro hijo
podia permanecer la jornada en una
de estas aulas especificas en un centro
ordinario, la mezcla de edades y perfiles
de los nifios de estas aulas era increible:
alumnos con pardlisis cerebral, autismo o
déficits sensoriales.

Vv Al no poder responder a sus necesidades
en centros adecuados (colegios, centros
de dia o residenciales) teniamos ingresos
psiquiatricos frecuentes, el hospital era
como estar en nuestra segunda casa...

Vv Si ya habian superado la edad escolar,
nuestros hijos estaban mayoritariamente
en casa, ante la ausencia de recursos
especializados para ellos al haber superado
la etapa de escolarizaciéon obligatoria.

vV En los momentos de crisis absoluta y
cuando el entorno de los padres ya no
podia mas, derivaban a nuestros hijos a
Mallorca para ser atendidos de la forma
especializada que merecian.

¢Os imaginais lo que hemos estado viviendo?,
seguro que si, porque la capacidad de ponernos
en el lugar de otros padres cuando tienes un
hijo con discapacidad es muy alta.

Asi que a la pregunta de qué ha supuesto tener
la red de recursos en Ibiza, so6lo podemos
deciros que HA INTRODUCIDO VIDA EN
NUESTRAS VIDAS...



Desde hace 16 arios llevamos a cabo
anualmente un Congreso de familias en el que
compartimos experiencias y aprendizajes, con
el objetivo de saber y sentir que no estamos
solos en este camino tan dificil que es la
discapacidad de nuestros hijos, porque nadie
mejor que otras familias pueden entendernos.

Pero en 16 afios solo hemos tenido 15 ediciones
de Congresos, porque un afio decidimos no
hacerlo. Consideramos que el tiempo de un
Congreso a otro era muy poco para poder
aportar ideas nuevas y decidimos llevarlos
a cabo mas espaciados en el tiempo. Y nos
equivocamos...

Nos equivocamos saltdandonos un ano de
Congreso, las familias y los profesionales nos
indicaron que se sentian “defraudados” porque
esperaban cada ediciéon anual con muchas
ganas y ese afio, en que no hubo, sintieron
que les habiamos abandonado. Y es que
muchas familias y profesionales esperan con
ilusién cada ario una nueva edicion de nuestro
congreso, al preguntarles jpor qué? estas son
las respuestas que nos dan:

Vv Es un foro de encuentro que permite
conocer a muchas personas que estan en
tu misma situacion

v Compartimos sentimientos dificiles de
expresar y entender

vV Descubrimos estrategias y herramientas
para poder manejar mejor las situaciones
mas complicadas

Vv Llos temas a tratar nos interesan
directamente, ya que surgen de las
peticiones y sugerencias de los que

asistimos

v Compartir situaciones ayuda a ver las cosas
menos cuesta arriba y no estar solo en el
camino reconforta

Vv El convivir, a lo largo de dos jornadas,
profesionales y familias te ayuda a
comprender el punto de vista del otro

V' Se exponen las cosas de una forma directa
y accesible, sin rodeos y llamando a las
cosas por su nombre

vV Se habla de los problemas con naturalidad
y no se vende una imagen idilica de la
discapacidad

vV Se exponen testimonios reales, llenos de
emociones, que nos hacen reaccionar y
actuar porque te sientes identificado

V Los profesionales sienten que su trabajo se
ve valorado por las familias

Cuando cada arfio nos enfrentamos a disenar
el Congreso, siempre nos surgen las mismas
dudas ;no les sonaran repetidos los temas?,
¢no se cansaran de ver las mismas caras
siempre?, pero parece ser que no.

Las valoraciones tan buenas que tenemos
nos indican que nuestra unica equivocacion
fue parar un ano... porque los resultados
son increibles y nos llenais de elogios que
recogemos con mucha humildad, pues de
verdad creemos que el éxito de nuestros
Congresos de familias sois vosotros, los
que lo disefidis con vuestros comentarios
y aportaciones. Como siempre decimos en
amadiba... amadiba somos todos. De verdad.

Es cierto que organizar un acto asi conlleva
mucho trabajo y que empieza tras nuestros
festivales de verano... asi es, en septiembre ya
estamos poniéndonos “manos a la obra” para
el Congreso, con la emocién aun reciente de
los festivales, el fin de las escuelas de verano
y las ganas de que empiece un nuevo curso,
arrancamos con el Congreso.

Asi pues, mientras podamos, seguiremos
llevando a cabo una edicién anual, con el
esfuerzo que supone organizar un evento de
este tipo, pero con la ilusion de saber que, afio
tras ano, es esperado con la fuerza de familias
y profesionales.

Porque en amadiba sabemos que solo
apoyandonos mutuamente podremos
encontrar soluciones...



Conozcamos mejor a las familias

Nos sorprende que se piense que a las familias
que tenemos un hijo con discapacidad se
nos pueda catalogar como “iguales” por el
hecho de compartir la discapacidad. Seria el
equivalente a pensar que las familias que no
tienen un hijo con discapacidad también son
todas iguales.

De la misma manera que no todas las personas
con discapacidad son iguales, sus familias
tampoco lo somos.

Es evidente que existe wuna imagen
estereotipada sobre nosotros y es porque
se suele confundir ‘cdbmo somos con qué
necesitamos”.

Para conocernos mejor no debemos confundir
ambos aspectos, pues cada familia antes del
nacimiento de su hijo con discapacidad ya
ha recorrido un camino que les ha marcado
como familia, al igual que cualquier otra
familia. Por ejemplo, si se tienen ya otros
hijos, los valores de cada familia, si hay una
buena comunicacién entre los miembros, las
expectativas respecto a los hijos, etc. todo
ello ya es una mochila que aportamos antes
de la discapacidad y ahi estamos en igualdad
de condiciones, por lo tanto somos como
cualquier otra familia. Lo que sucede tras la
discapacidad ya son necesidades y situaciones
de desventaja, pero somos los mismos...

Somos
Vv Familias tradicionales, nucleares o
monoparentales

v Con los padres conviviendo, separados o
viudos

v Con muchas dudas sobre la educacion de
los hijos, el tiempo que les dedicamos y el
futuro que les espera

Vv Condiscusionesconlapareja, generalmente
motivadas por aspectos econdémicos, los
hijos o el desgaste de la convivencia

vV Con problemas de organizacién para llegar
a todo lo que queremos abarcar en nuestro
dia a dia y que no llegamos

v Con trabajos que nos exigen mas de lo que
deseariamos o sin empleo y apurados por
no tenerlo
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...vamos, que somos como cualquier otra
familia

Necesitamos

Vv Aceptacién social de la discapacidad,
todavia no somos una sociedad madura
que lo afronte y facilite la vida, nos cuesta y
seguimos viviendo situaciones de rechazo

v Comprensién en nuestro entormno, que
no pena, que eso si damos y no es ese
sentimiento el que queremos

v Apoyo comunitario eficaz con recursos y
prestaciones agiles y suficientes, no con las
limitaciones actuales que tenemos

vV Tiempo para descansar y aliviar la
sobrecarga que conlleva el cuidado de
nuestros hijos dependientes, que es una
realidad que no debemos obviar “con
superpoderes”’, pues al final acabamos
cayendo

Vv Igualdad de oportunidades para poder
seguir con nuestra vida, no reivindicamos
diferencias si reivindicamos que las
administraciones pongan los medios
necesarios para que la discapacidad no sea
un sobrecoste material y emocional

...es obvio que en nuestras necesidades
no somos como cualquier familia: somos
especiales como nuestros hijos.
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Queremos empezar diciendo que no tratamos
de culpabilizar a nadie ni queremos que nadie
se sienta culpable, simplemente queremos
reflexionar sobre cdémo nos hacen sentir las
conductas y qué podemos hacer para vivir
mejor todos: padres, hijos y profesionales.

Algunos padres si se sienten culpables de las
conductas que presentan sus hijos y otros
justifican las conductas con frases del tipo
“es por la discapacidad, mi hijo es asi, no
tenemos la culpa’... veamos qué encierran las
conductas y como nuestro papel de padres
es determinante en la evolucién positiva o
negativa de las conductas.

Como principio general la culpa es mala
companiera, sélo nos impide avanzar, asi que
aquellos que os podais sentir culpables de las
conductas de vuestros hijos, desterrad la culpa
inmediatamente si queréis que la situaciéon
mejore y poneos a trabajar. Pero tan malo
es culparse como justificar esas conductas y
encerrarse en “mi hijo es asi".

La justificacién. Aceptar que, como tiene
discapacidad, es normal que tenga problemas
de conductay hay que vivir con ello es un grave
error, es como aceptar que a una persona con
discapacidad no se le puede educar y hay que
aceptar que se comporte mal en cualquier
circunstancia.

Si nos justificamos con que nuestro hijo es
asi y tiene esos problemas de conducta por
la discapacidad intelectual que presenta, lo
unico que estaremos haciendo es mantener
esas conductas en el tiempo, incluso haciendo
que vayan a peor.

En muchas ocasiones las familias se han
acostumbrado a funcionar como familias
con los problemas de conducta de su hijo y
es muy dificil que vean una nueva manera de
relacionarse, la situacién se ha enquistado
y la relacién entre los miembros pasa por la
aceptaciéon de esas conductas.

Esta manera de funcionar es un desastre para
todos los miembros, especialmente para los
otros hijos... porque como padres podemos
aceptar cualquier cosa, pero los otros hijos
no tienen porque aguantar las alteraciones

de conducta de su hermano, especialmente
cuando podemos cambiar las cosas en casa.
Pero en la mayoria de estas situaciones, los
padres boicotean sin saberlo las intervenciones
que se les proponen, precisamente, porque
ya se han acostumbrado a relacionarse entre
ellos con esa aceptacion de las conductas: es
lo que nos ha tocado y no vamos a cambiarlo
porque no se puede.

La sobreproteccion. Cuando protegemos en
exceso a nuestros hijos les privamos de poder
realizar aprendizajes necesarios para la vida;
en el caso de las alteraciones de conducta
también sucede asi. No dejar que se hagan
intervenciones, para extinguir estas conductas,
es eliminar la posibilidad de conseguir que las
cosas cambien.

Aprender que no se puede tener una conducta
compleja es un proceso para la persona y
durante el camino hay que tomar decisiones
e introducir actuaciones que, a veces, son
rechazadas porque no se quiere que sufran (y
nos parece que frustrarles para aprender les
hara sufrir) o porque nadie mejor que nosotros
conocemos las necesidades que tienen y eso
que nos proponen no le va a funcionar.

La idealizacién. En situacion de crisis se suele
pedir ayuda: no podemos mas y la buscamos.
Pero una vez estabilizada la conducta, algunos
padres dejan de seguir las indicaciones porque
creen que ya los pueden controlar e idealizan
que su hijo “ya esta bien" porque es lo que
desean que suceda... pero mucho sabemos
de fracasos, cuando de forma prematura dejas
de intervenir se desaprende lo aprendido y
vuelven a aparecer conductas complejas, si
cabe mas preocupantes que las iniciales.

Asi pues:

- Sobreproteccion
- Culpabilidad
- Resignacion
- Idealizacion
- Justificacion

...son indicadores de que la conducta va a ir
mal; por el contrario, intervencion, apuesta,
trabajo en equipo, tesén y apoyo mutuo nos
hablan de superacion de esas conductas....



Siempre nos intriga cuando una persona
nos hace llegar su curriculum para trabajar
en amadiba o cuando se inscriben a nuestro
centro de Formacion Profesional alumnos que
quieren cursar los estudios de atencion socio
sanitaria, pensamos ;qué motiva auna persona
a querer trabajar con nuestro colectivo o a
estudiar para dedicarse a ello?

Tras afios entrevistando a candidatos llegamos
a la conclusién de que una amplia mayoria
de ellos comparten la vocacion... vocacion
de dedicarse a algo que les genera una
satisfaccion humana porque ayudan a que
las personas vivan mejor y sienten que hacen
algo que les “llena”.

Evidentemente, no todo es de color rosa...
también hay personas que no saben a lo que
se van a enfrentar, personas que se dedican
a esto por descarte y personas para las que,
incluso, es insatisfactorio y simplemente
“vienen a echar las horas”. Afortunadamente
son las menos y las ves venir desde el principio.
La inmensa mayoria de las personas que se
dedican al cuidado de colectivos vulnerables
lo hacen por vocacién.

Pero la vocacion sola no basta para desarrollar
un trabajo que es especialmente duro y que
requiere que se tengan todos los sentidos
en alerta permanente. La vocacion si no
va acompanada de la profesionalidad no
funciona, las ganas de cuidar tienen que ir
acompanadas, necesariamente, de saber cémo
hacerlo en cada momento y circunstancia. Y
la profesionalidad también se aprende... en
amadiba tenemos grandes profesionales que
han aprendido a trabajar, que se han formado
desde el principio, a pesar de que venian con
un titulo bajo el brazo, porque con un titulo
unicamente no es suficiente.

Y la profesionalidad tiene una base de “sentido
comun’ que, aunque nos parezca evidente,
no siempre lo es... situaciones como si tu te
pones la chaqueta para salir a la calle, pénsela
a él también, no es tan evidente para todos,
como pensamos que lo es a priori... no todos
vemos las cosas de igual forma, aunque nos
parezca obvio.

Ya tenemos pues la pareja vocacion-
profesionalidad juntas, pero debemos hablar

ahoradel aguante... asi, tal como lo escribimos,
la capacidad de aguante de los profesionales.
Atender a una persona mayor 0 a un joven con
discapacidad puede llegar a ser agotador y no
hablamos de la carga fisica, que también se da,
hablamos de la carga conductual y emocional.

Frustracion, enfado, rabia, incapacidad, culpa,
agotamiento... todo ello forma parte del
desempenio de nuestro trabajo y es que nos
dedicamos a una actividad que exige mucho
de nosotros, en algunos casos mas de lo
que podemos soportar, por eso decimos que
el aguante es importante. Hemos perdido
grandes profesionales que directamente nos
han dicho no lo aguanto mas, no puedo con
la situacion, pues me supera, no se por donde
tirar, me frustro al no ver resultados, tengo
miedo... y asi es.

Nunca juzgamos a un profesional por sentir
ese conjunto de sensaciones, al contrario,
intentamos apoyarle y demostrarle que, por
ejemplo, sentir miedo de algunos usuarios por
las conductas que presentan es normal y nos
ha pasado a todos.

Cuando un profesional duda ante su capacidad
de aguante, intentamos que verbalice por
qué se siente asi y qué es lo que hace que
se cuestione si puede seguir, le explicamos
que cualquier profesional ha pasado por eso
mismo y que con apoyo se supera, para ello
es necesario que aprenda coémo actuar vy,
especialmente, qué esperar de las personas
que atiende, con eso superaremos el miedo y la
frustracién, que tantas veces nos acompanan
en nuestro dia a dia...




Y llegdé nuestro hijo con su discapacidad a
cuestas. Todo se paraliza como en una escena
de una pelicula en la que se congela la accion.

Tenemos que reaccionar porque la vida sigue,
pero no siempre sabemos por donde tirar,
simplemente nos dejamos llevar. Y asi vamos
viviendo una vida como si fuera la de otros,
pero es la nuestra, una vida llena de renuncias,
incertidumbres y por encima de todo el dolor,
mucho dolor.

Siempre os decimos que en amadiba odiamos
las frases del tipo “ya lo superareis” o “lo que
pasa es que estos padres no han asumido la
discapacidad de su hijo’, por favor... No nos
enganiemos, hay una diferencia entre aceptar
algo y aprender a manejarnos con ello.

En este articulo os queremos contar que podéis
vivir con vuestro hijo una vida lo mas parecida
a la de todas las familias, pero la clave esta en
abrirse, no intentar ser Superman y aprender
a vivir...

Primero distingamos

1- Unaspectoesnuestrohijocondiscapacidad
y otro muy diferente su conducta. No lo
confundamos. No aceptemos que esas
alteraciones de conducta son nuestra cruz
porque €l es asi, todas pueden mejorar si
trabajamos de forma conjunta en ello.
Haced caso a los profesionales y sed
testarudos e inasequibles al desaliento
pues se consigue.

2- Una cosa es la discapacidad y otra la buena
educacion, tampoco debemos confundirlo.
Una persona con discapacidad debe estar
bien educada, solo asi podremos llevar
una vida comunitaria en igualdad de
condiciones.

Segundo desmontemos mitos

3- Yo puedo solo con esto. Falso, nadie
puede con la sobrecarga fisica, emocional
y psicolégica que la discapacidad nos
trae a nuestras vidas. Asi que manos a la
obra y a pedir ayuda, que nuestros hijos
nos necesitan fuertes y sin sobrecargas,
debemos ofrecerles la mejor imagen de
nosotros mismos y no la de agotamiento y
desesperacion por no ser capaces de llegar
a todo.

4- El dolor y la frustracién se quedan en casa.
¢Por qué?, es un error pensar que SOmos
débiles por airear nuestros sentimientos, al

contrario, buscar apoyo es imprescindible
porque necesitamos compartir el dolor,
porque ser escuchados es parte del camino
del alivio...

5- Se es peor padre si se usan recursos que se
encarguende él, es como abandonarlo. Qué
instaurado tenemos este pensamiento los
padres, si estan hartos de que estemos todo
el dia sobreprotegiéndolos y teniéndolos a
nuestro lado con 30 arios...Desterremos ya
esa idea mas propia de los afnios cincuenta
Yy que suena a institucionalizar a nuestros
hijos y usemos los recursos adaptados a
nuestra familia, para que esos servicios
y apoyos nos permitan continuar con
nuestras vidas.

6- Los hermanos entienden que me dedique
mas a él...Error garrafal. El tiempo que no le
dediquemos a los otros hijos es tiempo que
ya no podremos recuperar, tanto derecho
tiene de atencién el hijo con discapacidad
como el otro, las necesidades de apoyo y
afecto no desaparecen porque tengan un
hermano diferente. Asi que buscad la ayuda
necesaria para dedicarles a todos el tiempo
que se merecen.

Tercero actuemos

7- La sociedad no siempre nos lo va a poner
facil, tenemos trabas administrativas, de
espacios fisicos, de aceptacién social y
un largo etcétera de pegas; pero ;sabéis
una cosa?, unicamente ignorando a los
que no nos quieren y luchando juntos lo
conseguiremos, asi que apoyaos en la red
que somos y sigamos el camino que otros
padres nos dejaron preparado...

8- Moveos y nunca dejéis de hacer cosas
porque vuestro hijo os lo impida, no caigais
en la trampa. Si renunciamos a hacer algo
por él nos aislaremos, asi que buscad los
apoyos necesarios para que no se paralice
nada a vuestro lado.

9- Quitaos los complejos y la culpa, todos
podemos estar en nuestra situacion en
cualquier momento, porque ladiscapacidad
puede sobrevenirnos de un dia para otro,
nadie esta libre de ello.

10-Pensad que la discapacidad es un tema de
todos, se equivocan los que piensan en que
las soluciones las dan solo una parte de los
implicados, las respuestas tenemos que
diseniarlas entre todos, basta ya de asumir
que es un problema unicamente nuestro, la
responsabilidad y el éxito es de todos...



Proteger no es sinonimo de evitar dolor,
proteger es pensar que podemos controlar
todas las variables para que nadie le haga
dano, y desgraciadamente no es asi.

La discapacidad nos lleva a envolverles entre
nuestros brazos para que nadie les lastime,
aunque esto no pasa unicamente con los
hijos con discapacidad, tendemos a querer
controlar el entorno para que no sufran y a
veces nos pasamos de frenada...

Proteger es normal, estd en nuestro rol de
padres, el problema es cuando nos excedemos
y entramos en lo que denominamos
sobreproteccion, aspecto que interfiere en la
educacionpueslesimpide crecer y fortalecerse
para acoplarse al futuro que les espera. Exigirles
que aprendan a desenvolverse en sociedad no
es malo, aunque aprender a veces signifique
pasarlo mal.

¢Por dénde empezamos?

Por educar, siempre, lo primero.

Tenemos que pensar que la discapacidad les
limita en muchas cosas, hay que ser realistas,
pero nuestro papel es intentar que sean lo
mas auténomos posible y que aprendan para
poder defenderse en sociedad, en la medida
de sus posibilidades.

Pero cuando hablamos de que sean lo
mas auténomos posible no nos referimos
unicamente a la capacidad de hacer las cosas,
hablamos en sentido amplio, pues todo suma,
asi queremos que sean autonomos en distintos
niveles:
¢ A nivel afectivo para que no busquen el
afecto de forma indiscriminada en todas las
personas, deben aprender que la afectividad
se limita a la familia y a los amigos.
¢ A nivel de aprendizajes de la vida cotidiana
para que eviten el peligro lo maximo posible
y para que se puedan desenvolver en tareas
basicas del dia a dia.
¢ Anivelde toma de decisiones para que sean
capaces de distinguir entre las situaciones
conocidas que les hemos ensefiado y las
que suponen un peligro, por desconocidas.
¢ A nivel del comportamiento aceptado y el
que no lo es, puesto que es fundamental
que sepan qué conductas son aprobadas y
qué otras no lo son y no las pueden tener.

Pero educar no es facil...

De hecho es muy complejo, muchas son
las variables que hacen que el proceso sea
un éxito o fracase. Y educar esta plagado de
malos momentos y lleno de dificultades que
te hacen pensar en desistir, pero eso no nos lo
podemos permitir, debemos seguir aunque sin
perder de vista dos planteamientos en los que
no debemos caer:

vV Pensar en que no pueden hacerlo y como
no queremos verles sufrir, lo dejamos
correr
Veamos un ejemplo: hemos quedado
con unos amigos para tomar algo en una
cafeteria; como nuestro hijo no nos hace
caso y no se queda sentado tomandose
el refresco, optamos por darselo de pie y
con el padre sujetdandolo y dando vueltas,
mientras la madre charla intranquila,
vigilando de reojo...

Para que llegue a estar sentado hay que
educary educar, sinrenunciar a conseguirlo
porque es capaz de hacerlo.

V Exigirles mas de lo que pueden asimilar e
insistirles, una y otra vez, con lo mismo
Un ejemplo de esta situacidn es seguir
presionando, a los 20 arios, para que
aprenda a leer y escribir porque creemos
que asi podra llegar mas lejos y para ello,
seguimos insistiendo con las lectoescritura
dia tras dia.
Tenemos que fomentar otros aprendizajes
que le sirvan realmente para la vida adulta
y cerrar etapas anteriores.

Porque tan malo es no exigirles como exigirles
algo que es inalcanzable para ellos.

Si queremos prepararles para que no sufran
debemos:

1. Educar para la vida, cada dia y en todos los
contextos

2.Ajustar expectativas a lo que realmente
le puede ir bien para desenvolverse en
sociedad y no a lo que nosotros queremos
que haga porque es mas normalizante

3. Proteger desde la distancia, para que sea lo
mas auténomo posible a todos los niveles
que hemos descrito.

No podemos evitar que sufran pero si
prepararlos para ello...



Un afio por delante para
“ponemos planitos” y
bajarnos del vértigo de
unos zancos ficticios a los
que nos han obligado a
subir y, que no son otros,
que la inestabilidad sufrida
estos dos ultimos arios
por la falta de financiacion
de los servicios de Ibiza...
Queremos cambiar los
zancos por ir descalzos
y pisar la tierra, con la
seguridad del trabajo bien hecho y perder de
vista la sensacion horrible vivida de que no nos
hacen caso y de que no nos atiende nadie...

Pero vamos a ver: que nadie se lleve a error,
esa situacion de falta de equilibrio que hemos
sufrido no ha repercutido en la atencion
de las personas a nuestro cargo, porque
los profesionales de amadiba son de “otra
dimensién”: han aguantado los retrasos en
los pagos de ndminas, que aunque solo hayan
sido dias, no ha sido correcto que tengan que
pasar por ello; ademas han sido solidarios
con la situacion de Ibiza y han compartido la
necesidad de las familias, para las que tener
una red de apoyos en su isla ha supuesto el
plan de la vida, al menos por lo que a sus hijos
respecta...

Perdonad si somos insistentes con el tema,
pero es que muchos dias hemos dicho: no
puede ser verdad que llevemos tanto tiempo
sin conseguir desatascar el problema de la
falta de concertacion social, y hemos pensado
lo dejamos correr y cerramos lo que hemos
creado, pero al momento alguien nos ha dicho
“qué diablos”, la ineficacia de la administracién
no puede vulnerar nuestros derechos...

Asi que nuestros queridos papas y trabajadores
de la isla hermana, sélo podemos decir que
estamos contigo, y contigo y contigo... asi
hasta apoyaros a cada uno de vosotros,
porque entre todos conseguiremos que no se
nos lleven la musica que trajimos!!

Cuatro retos a conseguir para un afo en el que
seguiremos luchando, no lo dudéis

v Recuperar la deuda del Consell de Ibiza que
la apertura y el funcionamiento de los centros,
desde julio de 2017, nos ha generado... porque
esta situacion nos hace levitar, por no decir
otra cosa!

v Conseguir el aumento en el precio plaza
que nos pagan los Consells, por el impacto
del aumento de convenio que de momento
hemos asumido las entidades... porque lo
encontramos a faltar!

v Implantar al 100% la nueva estructura de
amadiba para desarrollar completamente el
nuevo modelo de apoyos centrados en la
persona... porque queremos que las personas
huelan el mar!

v Consolidar en Ibiza la financiacién de la red
de recursos creados... porque a pesar de todo,
sigue siendo el bebé de amadiba y hay que
ayudarle a crecer!

Y, como siempre, lo haremos con discrecion
pero a la vez desparpajo, con humildad pero
absoluta seguridad y con timidez pero a la vez
descaro... porque en amadiba somos asi!
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