Apoyo Comunitario, Vida Comunitaria, Viviendo en Comunidad

Berthe es nuestra hijay ellay nosotros cel ebramos su 10° aniversario € pasado 6 de mayo.

Hablando de la atencion comunitaria, € apoyo comunitario, os explicaré mi experiencia como
padre y miembro de una comunidad en la ciudad en la que vivo. En esta presentacion quiero
conectar las cosas que pasaron € afio pasado, acontecimientos que asocio a la comunidad en
la que vivo.

La preparacion de esta presentacion incrementd € nimero de preguntas y aumenté en mi €
volumen de incertezas y dilemas.

Osvoy a hablar de:

?? mi hija

?? de algunas cosas que pasan en la comunidad local de Breda, como encontrar viviendas
para personas con discapacidad de aprendizaje.

?? ded debate en mi ciudad sobre la distribucién de fondos para las viviendas escolares y del
papel delaescuela especial en dicho debate.

?? de la red con personas con discapacidad de aprendizaje, de comienzo de un centro de
actividades de dia para personas con discapacidad de aprendizaje en los distritos de la
ciudad.

Finalmente, conectaré estas historias una con otra 'y presentaré mis preguntas al contemplar y
debatir € tema del apoyo comunitario, la emancipacion y la participacion de las personas con
discapacidad de aprendizaje.

Rotterdam, 30 de abril de 2003.

Peter Peeters



1. Mi historia

Berthe es nuestra hijade diez afiosy la hermana de Annay Stijn.

Cuando naci6 Berthe, nos dijeron a mi esposa, Mérien, y a mi que tenia Sindrome de Down.
El pediatra recalcO que era una cosa terrible lo que habia pasado y que deberiamos
prepararnos para las dificultades venideras. Nos trastorn6 bastante e hecho y no nos resultd
nada facil aceptar € impacto que iba a tener en nuestras vidas y en las de nuestros hijos. Esa
fue nuestra primera reaccion. Lo sentimos como un hachazo en nuestras vidas, una expresion
gue yo habia oido en un documental acerca de unos padres que se vieron sorprendidos por €
nacimiento de un hijo con discapacidad.

Las primeras semanas experimentamos diferentes reacciones y emociones. Intentamos
observar todas las consecuencias de la situacion y gjustar € acontecimiento a nuestras vidas y
anuestras ideas sobre € futuro, y sobre nuestra felicidad.

Nos dimos cuenta que nos seguian pasando las mismas cosas, que teniamos las mismas
emociones y racionalizaciones que habiamos experimentado tras € nacimiento de los otros
dos hijos, pero con un afuerzay manera un tanto diferentes. Lo que se nos hizo diferente, y
nos causd mas preocupacion, fue el hecho de que Berthe padeciera € Sindrome de Down, un
sindrome que significaba una discapacidad de aprendizaje y posibles problemas fisicos.

Gracias a nuestro bagaje profesional y a nuestros estudios sabiamos qué tipo de problemas
tendria Berthe en un futuro cercano y Igano. La inseguridad acerca de su desarrollo y su
grado de discapacidad y e conocimiento sobre qué obstaculos ella (siendo una chica) podria
encontrarse nos puso en latarea de encontrar un (nuevo) equilibrio en nuestrasvidasy en las
de nuestros tres hijos.

Estabamos familiarizados, gracias a nuestro bagaje profesional, con las estructuras de
atencion profesional ofrecidas por los diferentes servicios. Sabiamos los riesgos que
corriamos a depender de la responsabilidad de estos servicios y tener que tratar con sus
estructuras de servicios y de cuidados. Conociamos € riesgo de la reaccion a su interferencia
desde un punto de vista profesional en una estructura en la que se proporcionaban ciertos tipos
de servicios preparados y en la que seria dificil descubrir nuestras propias necesidades y
definir nuestros propios estandares de apoyo.

Nuestra familia, los amigos al principio, nos dijeron que Berthe habia tenido mucha suerte al
tenernos a nosotros como padres, unas personas con ese bagaje profesional y con €
conocimiento de saber qué hacer y qué servicios deberiamos contactar a fin de encontrar una
ayuda para criar nuestra hija. La gente hablaba de un sistema bien llevado de atencion en
Holanday de la musicalidad de las personas con Sindrome de Down.

Tratamos de encontrar un equilibrio, pero teniamos que ser conscientes de que los servicios
no entraban en nuestras demandas, que podiamos definir nosotros mismos. Queriamos definir
los tipos de servicios que necesitdbamos en lugar de escoger los que estaban en €
"supermercado”. Es decir, determinar qué serviciosy qué productos de atencién eran los méas
apropiados para nosotros. A veces, |0 que gastaba energia era la consciencia constante de la
situacion.

Nuestra hija se esta desarrollando muy bien. Vaauna escuela primaria normal, donde asiste a
una programacion especializada y al programa norma de todos los escolares. Berthe esta
creciendo y la gente de nuestro barrio y la de la escuela reaccionan diciendo que ella esta tan
bien integrada en la sociedad y en la escuela. Por que aungue hemos intentado criarla como



nuestros otros dos hijos, la gente la mira como s estuviera fuera de la sociedad, como s
vinierade un hogar de proteccién y estuviera obteniendo su lugar en la comunidad.

Parece como s fuera necesario que la gente primero la categorice dentro de un cierto grupo y
luego le permita y estimule a convertirse en un miembro de la comunidad, como la escuela,
por gemplo.

Berthe va a la escuela ahora por quinto afo consecutivo y vemos que su desarrollo mental

estd por detrés del de otros chicos de su edad. El contacto se limita a los encuentros con
chicos de su edad en la vecindad y en la escuela.
Su megior amiga es Margriet, una nifia con Sindrome de Down, que conocio en su etapa de
preescolar hace cinco afios. Con dla tiene una relacion de igual aigual. A Berthe le gusta
jugar con los nifios de su grupo escolar, pero recibe poca respuesta, algo es absolutamente
necesario aceptar. Aunque nos gustaria un contacto mas intenso con otros nifios que no sean
discapacitados, aceptamos la manera que Berthe y Margriet se llevan. Volveré a este tema
mas tarde en mi presentacion.




2. Comunicacién y dialogoy " comunidad de vida"

Uno de los distritos de la ciudad en la que vivo tiene un monasterio en medio de la vecindad.
Este monasterio, construido en 1953, no esta ya habitado por monjes. El propietario es un
servicio deviviendas que posee varios edificios y casas de alquiler en nuestra ciudad.

Una ingtitucién dedicada a la atencidn sanitaria de personas con discapacidad de aprendizaje
ha llegado a un acuerdo con € servicio local para arrendar una parte del edificio y convertirlo
en una vivienda apropiada para ese grupo de personas con discapacidad de aprendizaje. Se
informo a la gente de la comunidad y dado que los habitantes habian tenido hasta entonces
buenas experiencias ( no molestias al vecindario, por g emplo) con personas con discapacidad
de aprendizaje, no se opusieron a plan. Pero se les informo extra oficialmente - de oidas y
por informacién interna de dentro de la fundacion- que la naturaleza de |a discapacidad de las
personas que deberian ir a vivir a antiguo monasterio era mucho mas severa 'y problemética
de lo que habian dicho los representantes de la institucion en su reunién con la comunidad. El
vecindario descubrié que los futuros vecino tenian serios problemas conductuales como
agresividad, eran destructivos, propensosal suicido, y de conducta criminal. El vecindario se
sintio bastante enfadado por € hecho de que una persona que habia robado en una tienda del
distrito, y varias personas que tenian problemas sexual es de pedofiliaiban a vivir en sumismo
habitat.

Al principio, lainstitucion negd los hechos que la gente habia descubierto, o que aumento la
resistenciay disminuy6 la oportunidad de una vida participativa en € antiguo monasterio.

Un grupo (cas militante) de habitantes del distrito abri6 una pagina hablando del problemay
movilizd a la gente que vive en € barrio del antiguo monasterio. La relacion entre los
residentes dd distrito y la institucion empeord y se perdi6 la confianza en la fiabilidad de la
ingtitucién. La gente afirmaba que, estaban de acuerdo con facilitar una vivienda para las
personas con discapacidad de aprendizaje, pero sugerian que deberia participar otra
ingtitucion. Viendo que no habia otra ingtitucion, € problema era enorme, teniendo en cuenta
el hecho de que habia la lista de personas que querian vivir fuera de la ingtitucion era muy
larga.

Al final, las partes involucradas Ilegaron a un acuerdo eirén avivir al antiguo monasterio 39
personas con discapacidad de aprendizaje, personas que no tienen problemas de conducta. El
grupo de personas con problemas conductuales permanecerd en la institucion y la pregunta
que surge es s deberia ser asi: Estas personas que también necesitan una atencion individual e
intensa y una guia especia, ¢se integrardn alguna vez y participaran en la vida de la
comunidad? Surge la pregunta: ¢, a costa de qué costes emocional es, sociales y econdmicos las
ingtituciones y las autoridades locales quieren llevar a cabo este tipo de integracion y
participacion?

Cada afio, d ayuntamiento tiene que decidir de qué manera se ha de distribuir € presupuesto
para la vivienda de las escuelas en la ciudad. Cada escuela tiene su lista de aspiraciones. El
nimero de nifios que quiere ir a la escuela en cada distrito se va incrementando, lo que
significa que las escudlas presentan planes de extension. Oras escuelas necesitan ser
renovadas. Todas quieren una parte del presupuesto y - como siempre dicho- e presupuesto
no es suficiente ni satisface todas las peticiones. Probablemente ningiin Consgjo Escolar se
siente comodo con su decision.



Una de las demandas viene de la escuela para nifios con discapacidad de aprendizaje, ya que
el nimero de alumnos se ha ido incrementando en los Ultimos afios. La escuela esta situada
en varios edificios de la ciudad y e deseo del Consgo Escolar es resituar todos los
departamentos en un solo edificio. El coste (estimado en unos 15 millones de euros) es, con
respecto al presupuesto de la ciudad (54 millones de euros), enorme. El problema de la ciudad
es que la escuela se ha convertido en la mas grande de Holanda y nifios de edades de 4 a 18
del propio distrito y de otros de los distritos escolares de la ciudad acuden a éla. .

Pero las ciudades de donde vienen estos alumnos no tienen por qué participar en la
facilitacion del edificio para dicha escuela. Con € fin de influir en los miembros del consgjo
municipal, se han iniciado todo tipo de campafas por parte de profesores, padresy nifos de
dicha escuela. Parece ser que la Ultima accion fue que toda la direccion de la escuela (de
hecho, una gran fundacién) a la que pertenecen otras escuelas primarias decidid abandonar
varias relaciones de cooperacion con otras escuelas primarias de la ciudad. En la continuacion
del debate sugerian (y lo enfatizaban dgando asistir alas reuniones del comité de educacion
del consgio municipal y alos encuentros del consgjo municipal a nifios con discapacidades de
aprendizaje) que las propuestas de presupuesto para las renovaciones de escuelas deberian ir
destinadas a las escuel as de nifios con discapaci dades de aprendizaje.



3 Reforzando lared del cliente

En € libro "Netwerken van mensen met een verstandelijke handicap” ("Redes de personas
con discapacidades de aprendizaje”) sus autores, Ad van Gennep & Bertho Smit, hablaban
de reforzar lared (social) de los clientes para los casos en que se intentara un miembro de la
red y tuvieras dificultades. Uno de los hechos que se podrian dar es que la persona que
contactes vea tu problema, te ayude en o que pides, tal cual es e trabajo de un profesional.
En ese caso, se deberia explicar que las actividades que tu sugieras tengan como finalidad
hacer la vida de tu cliente mas interesante, que estimulen sus contactos sociales y que hagan
posible su participacion en la sociedad de la manera mas normal.

En su encuesta sobre las Redes de personas con discapacidades de aprendizaje, estos autores
tratan de establecer sobre qué principios es posible crear o reforzar dichas redes. Su punto de
partida es que las personas con discapacidades de aprendizaje pueden comenzar a hacerlo por
si mismas. Normalmente, los profesionales o la familia en cuestion puede ayudarles a hacer
un mapa de los miembros presentes de una red o de un tipo de miembros de una red que
alguien quiere tener.

Al leer € libro me llama la atencidn e hecho de que los autores establezcan que tendra que
haber una ayuda. Lo que es més, descubrieron que la preferencia de las personas con
discapacidades de aprendizaje de quién quieren como miembro de la red se concentra en otras
personas con discapaci dades de aprendizaje, la mayoria de €llos sacados de sus encuentros en
los centros de actividades de dia 0 en los hogares de grupo; que los miembros de la familia
s0lo los han visto dos o tres veces en su vida en sured No se nombraba a los profesionales o
eran mencionados cerca de la red. En ambos casos, dgja a los profesionales en una posicion
sobre la que cabe reflexionar.

El punto de partida en la creacion o refuerzo de unared social esla capacidad de la persona
en cuestién de mantener su red autodependiente.

En lamanera que Van Gennep y Smit hablaban de lared €llos enfatizan, |o que es importante
aceptar, que la red de una persona con discapacidades de aprendizaje no es inferior s lo
miembros son en su mayoria personas con discapacidades de aprendizaje aungque Nosotros
deberiamos darnos sefidlar que no experimentaran la vida social y emocional que
experimentarian s lared fuera mas diversa.

Se hainvestigado lared de personas con discapacidades de aprendizaje en 1o que respectaala

vida. Hay poca investigacion respecto a larelacion entre redes 'y trabajo o actividades de dia.

Se dice que la normalizacion de las circunstancias de vida y las actividades de dia de las

personas con discapacidades son necesarias de cara a establecer contactos sociales con otras

personas ( que no sean discapaces) Pero la normalizacion (independiente de cdmo se defina)

no es suficiente. Se necesita algo mas. Ellos sugieren:

?? No centrarse sdlo en laformacion de las destrezas sociales.

?? Sdlola participacion en actividades sociales no es suficiente.

?? Vivir en hogares de grupo, crear redes sociales con otras personas. El problema es que la
mayoria de éstas son personas con discapaci dades de aprendizaje.



?? Los profesionales deberian iniciar la creacion y/o refuerzo de redes sociales. Es
importante establecer contactos con aquellas personas que quieran crear relaciones
estables.

?? La amistad es la meor base de las redes sociales. No se pueden forzar, no obstante. Por
tanto, es importante estimular a las personas para que creen oportunidades en las que
puedan conocer a otras personas y esperar que a partir de ahi comenzaran nuevas
relaciones.



4. Estableciendo centros para personas con discapacidades de aprendizaje en los
distritos de las ciudades.

Hablando con uno de los gerentes de una institucion de atencion y servicios a las personas con
discapacidades de aprendizaje hablamos de la importancia de fundar un centro de actividades
de dia en medio de una comunidad.

¢Por qué es importante que € centro esté en un lugar cercano a la comunidad de un distrito
de una ciudad, por g emplo?

En primer lugar, permitiria que los visitantes del centro hagan contactos con los vecinos u
otras personas que estén en contacto con € centro.

Pero ¢Por qué deberiamos animar y gastar dinero en invitar a las personas con discapaci dades
de aprendizaje a ir a centro para contactar sdlo con personas con discapacidades de
aprendizaje?

¢De qué manera podrian los visitantes dd centro experimentar la participacion en la
comunidad cuando € centro no significa nada par ala comunidad?

En los tiempos en que € dinero no esta tan disponible como solia, aparece la pregunta de por
qué emplear € dinero estableciendo centros de dia en un lugar caro de la ciudad, cuando se
puede crear un centro igual en las afueras de la ciudad con menos dinero, pero con la misma
calidad de servicio, cuando no existen argumentaciones para hacerlo de otra manera.

Lo que es mas, parece que los habitantes del distrito o de la vecindad no estdn muy
interesados o comprometidos con las personas que trabajan en e centro y que solo quieren
darles | os buenos dias.

Ahora estoy exagerando, 10 sé&. Sin embargo, la emancipacion y la participacion es algo que
no se puede forzar en e campo de las discapacidades de aprendizaje, no en la comunidad en
general. Ocurre eso, que la gente que esté centrada en su propia situacion no tiene laintencién
en invertir o verse involucrada en € bienestar, ni en e contacto social, ni en lared social de
las personas con discapacidades de aprendizaje sobre una base estructural. De hecho, las
personas pueden pensar que pagan impuestos para proveer serviciosy piensan que la atencién
y € servicio es un trabajo profesional para € cual uno asiste a un curso o recibe una
educacion especifica. Los voluntarios atienden este trabajo.

Por tanto, S se quiere participar en una comunidad, la red social ha de ser importante y
sgnificativa para esa comunidad.

Se podrian encontrar soluciones construyendo un centro de dia que dé otros servicios a la
ciudad o servicios que sean importantes para la comunidad, como médicos, consultas legales,
0 una guarderia. Investir dando servicio a la comunidad, que apoye la cohesion de la
comunidad, la vecindad.

En interaccion con € centro de dia, sus usuariosy las personas que hacen uso del edificioy de
los servicios que alberga, podria crecer la participacion de las personas con discapacidades de
aprendizaje y las redes sociales y de relacion basadas en la amistad. Estas serén de gran
importancia para la comunidad y para las personas del centro.

En contraste con |o que ocurre si la persona tiene mas eleccion de su modo de vida, su lugar
de vida, su lugar de trabgjo, o las redes sociales de interaccion, que pueda elegir por si misa,
la persona con discapacidades de aprendizaje necesitara algun tipo de guia. Entrenandolos a



ser independientes, a practicar su auto-determinacion y a afrontar sus frustraciones, porque
no siempre se esta interesado en la discapacidad de aprendizaje por si misma. Es importante
tratar con estas cosas.




5. Preguntasy dilemas

Creo que mi punto de vista sobre € apoyo comunitario esta claro. En primer lugar soy padre.
En segundo lugar, soy un profesional y conferenciante.

Nuestra hija tiene ahora 10 afios. Yo mismo me di cuenta que al hablar de apoyo comunitario
sembre estaba asociado @ mundo de los adultos, en nuestro caso a los adultos con
discapacidad de aprendizaje.

Parece que la gente piensa que apoyo pertenece al dominio de los profesionales. No se puede
dar por sentado € apoyo comunitario. Requiere inversion y unaimplicacion de la gente.

IQué seria s no de los que no tienen casa, de los ancianos, de los drogadictos, de los
refugiados...!

La comunicacién y didlogo abierto en @ caso de las personas con discapacidades de
aprendizaje, que debieran haber ido a una parte dd monasterio influencia la aceptacion,
primero la no-aceptacion, y tendra sus repercusiones en € apoyo comunitario. ¢Deberian
aceptar la opcién de la ingtitucion en todos los casos o deberiamos aceptar - y ésa es la
realidad - que la gente no lo admite?

Respecto a la escuela, expuesto € tema en mi primera presentacién, hay una implicacion del
ayuntamiento, |os representantes, € concegja de ensefianza, las otras escuelas, sus alumnos y
los padres. El impacto de la accion en la atmdsfera de vida entre las escuelas, dentro de la
comunidad, puede influenciar 1a opinion pablica en ambos sentidos.

Sabiendo que la emancipacion, la participacion y la solidaridad no son valores gratuitos ¢Es
l6gicala decision del consgo escolar de presionar alas otras escuel as?

Se ha estado investigando sobre la red social de las personas con discapacidades de
aprendizaje en & campo de la vida comunitaria. Existe poca investigacién sobre la relacion
entre € trabajo y las actividades de dia. Se dice que es necesaria la normalizacion de las
circunstancias de vida y las actividades de las personas con discapacidades de aprendizaje a
fin de establecer contactos con otras personas (sin discapacidad de aprendizaje). Pero la
normalizacion (independientemente de cdmo se defina) no es suficiente por si sola, ¢verdad?

En lainteraccidn entre los centros de dia en una comunidad (y sus usuarios)y por giemplo los
proveedores de servicios civiles que estan en € edificio, se podria dar una participacién de las
personas con discapacidades de aprendizaje en la comunidad. De este modo, podrian
incrementarse las redes sociales o las relaciones basadas en la amistad, lo que seria muy
positivo parala comunidad.

¢Deberian los proveedores de las personas con discapacidades de aprendizaje invertir primero
en la comunidad? ¢, Es eso apoyo comunitario?

Pero, estoy implicado porque mi hija estaimplicada. Por tanto, mi punto de vista es subjetivo.
Sin embargo, podria deciros: Creo que € punto de vista de cada uno, su perspectiva de la
participacion y del debate acerca del apoyo comunitario, a cerca de la vida comunitariay de
la comunidad de vida no es subjetivo.

El apoyo comunitario, ¢deberia ser no-subjetivo, sin implicacién personal ?
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