EspaiPC. Les noves tecnologies
aplicades al mén de la paralisi cerebral

Esther Jolonch’

El projecte de I'EspaiPC “Punt de trobada a Internet pel mén
de la paralisi cerebral” és una iniciativa de creacié d‘una
comunitat virtual per a un sector de la poblacid, el relacionat
amb la paralisi cerebral, que necessita molta informacié i accés
a recursos, pero que alhora té molta dificultat per accedir-hi
per les vies tradicionals.

Aquest article vol exposar aquest projecte per tal de donar-lo
a conéixer en I'ambit de I'educacié social, activar-lo i oferir-lo
com a recurs.

El projecte pretén desenvolupar-se al maxim a la xarxa per
facilitar a les persones amb paralisi cerebral la seva participacié
activa de forma rapida i accessible, utilitzant Internet com una
finestra oberta al mon.

Pero la seva intencié dltima és generar canvi social i
participacio directa i real a la societat en la qual viuen, a partir
del contacte iniciat a la comunitat virtual.

Alhora, vol ser font de recursos per a totes les persones
relacionades amb |'atencié d’aquest col-lectiu —families,
professionals, voluntaris socials, entitats i societat en general-
que requereixin informacié respecte a aquest tema.

Introduccié

A ningu se li escapa que, a Iactualitat, I’evolucié de qualsevol pro-
jecte i activitat passa pel contacte amb les noves tecnologies: correu
electronic a la feina com a base de la comunicacio, webs sectorials,
el Google com a font de recursos i informacio, el Messenger com a
forma instantania de comunicacio, etc.

Aixi mateix, les noves tecnologies permeten superar barreres de
temps i espai per posar en contacte iniciatives i persones d’arreu del

moén amb una facilitat impossible fa un temps.

' Directora de la Fundacié Privada Catalana per a la Paralisi Cerebral [www.fcpc.cat].
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Per a les persones amb greus discapacitats, amb dificultat de comu-
nicaci6 i mobilitat molt limitada, com les persones afectades de pa-
ralisi cerebral, Internet s’ha convertit en un recurs imprescindible
per estar en contacte amb I’entorn. Superar les vies d’informacio i
comunicacio tradicionals els ha donat un grau més elevat d’autono-
mia i unes possibilitats inimaginables fa uns anys.

Entitat promotora

La Fundaci6 Privada Catalana per a la Paralisi Cerebral treballa des
de fa anys per I'atenci6 integral de les persones afectades de para-
lisi cerebral i les seves families, amb la intencié de promocionar al
maxim la seva autonomia personal i normalitzacié de vida, oferint-
los els serveis que dia a dia va demandant la seva situacio: lleure
actiu, formacid i autoconeixement, grups d’ajuda mdtua, tuteles,
formacié ocupacional, serveis d’habitatge, formacié de voluntariat,
etc.

Actualment, esta treballant per la seva expansio territorial a tot Ca-
talunya, alhora que esta iniciant projectes d’ajuda al Tercer Mén.

Origen del projecte

Un voluntari de I’entitat va plantejar aquest projecte com a treball
final dins d’un curs de creacié i dinamitzacio de comunitats virtuals
de la Universitat de Barcelona. La necessitat dels col-lectius relacio-
nats amb el mén de la paralisi cerebral d’accedir a una xarxa d’in-
formaci6 i de recursos, i a un lloc on compartir experiéncies —tenint
en compte la inexistéencia d’un recurs similar, especific de la para-
lisi cerebral- i que comptés amb la participaci6 activa de les parts
implicades creant xarxa ciutadana, va fer pensar a la FCPC que era
un projecte al qual valia la pena donar suport i fer-lo realitat.

Qué és la paralisi cerebral?

La paralisi cerebral (PC) agrupa una serie de trastorns neurologics i
motors relacionats entre si que tenen uns origens molt diferents.

Esther Jolonch



Educacié Social i Tecnologies de la Informacié i la Comunicacié

A causa de la lesi6 en si o als focus irritatius que es poden generar
al cervell després de patir-la, es poden produir lesions i danys afe-
gits com ara discapacitats sensorials (ceguesa, sordesa) i també pro-
blemes d’aprenentatge o discapacitats psiquiques (retard mental,
malaltia mental, etc.).

Segons la gravetat i intensitat de la lesié, una persona pot tenir una
afeccié més o menys lleu i, en tot cas, sempre sera diferent ['una de
I'altra. Aquesta manca de patré dnic fa que les persones afectades
puguin ser molt diferents entre elles i que requereixin una atenci6
especifica i personalitzada en cada cas.

Les persones que acaben requerint I’atenci6 d’entitats especialitza-
des com la FCPC solen ser les persones amb afeccions molt inca-
pacitadores que afecten els qui les pateixen i les seves families.
Sén persones de grau 1l (segons la nomenclatura de la nova Llei de
dependencia), és a dir, que necessiten ajuda per realitzar diverses
activitats basiques de la vida diaria, i també la presencia indispen-
sable i continua d’una altra persona que els doni l'atencié neces-
saria.

Poblacié destinataria

El nostre portal preveu sis perfils d’usuaris diferents: persones afec-
tades, familiars, professionals, voluntaris socials, entitats i societat
en general.

Persones afectades de paralisi cerebral

Per la seva rutina diaria, la vida social d’aquestes persones es limi-
ta als grups de relacié creats als centres de dia, escoles o residen-
cies on assisteixen, sense possibilitats de relacions fora d’aquest en-
torn; perd cada cop més volen coneixer noves realitats, activitats,
tractaments medics i persones en la mateixa situacio.

Tot i que molts dels afectats viuen en zones urbanes importants,
aixd no els representa cap avantatge; la dificil mobilitat, la limita-
da capacitat de comunicacié i la sobreorganitzacié de les seves
vides no els permeten accedir a la informacié per les vies classi-
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ques, per aixo Internet els ajuda a superar la barrera espacial i
temporal.

El format usable del web els ajuda a superar les seves dificultats de
mobilitat per accedir a la informacié de forma rapida i sense barre-
res. El portal els servira per coneixer recursos actuals del sector,
contactar amb altres persones en la mateixa situacié, fer xarxa, co-
municar-se, i participar de forma activa en la societat on viuen.

Familiars i entorn directe

La paralisi cerebral és una discapacitat minoritaria perd que té un
gran impacte sobre la vida dels afectats i dels seus familiars. Respir
familiar, grups d’ajuda mutua, ajuts i recursos economics, sén te-
mes que interessen als familiars, que sovint no tenen prou temps
per cercar-los per la via tradicional. Igualment, fer xarxa amb altres
familiars i treballar pels seus drets i posar en comu problematiques
ajuda a superar els problemes propis i a treballar en equip. La usa-
bilitat del projecte també ajudara a la incorporacié de persones no
massa familiaritzades amb les TIC.

Professionals

Metges, fisioterapeutes, psicolegs, logopedes, educadors i treballa-
dors socials, terapeutes ocupacionals, mestres, estan interessats en
noves tecniques de tractament, d’organitzacié dels serveis d’aten-
cio, d’entitats i recursos especifics per als seus usuaris, i amb el por-
tal poden obtenir informacié acurada i actualitzada sobre la seva
feina.

Voluntaris socials

Les persones que col-laboren com a voluntaries socials en aquest
sector tenen curiositat i interes per coneixer més a fons el camp en
el qual col-laboren, i cerquen un lloc on intercanviar opinions, co-
neixer nous recursos, ampliar les seves experiéncies o trobar noves
oportunitats de voluntariat. EspaiPC els donara resposta.
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Entitats

Necessiten donar a coneixer alldo que fan, els serveis que ofereixen
i alhora cada cop més han de cercar vincles amb altres entitats per
unir esforcos i assolir fites més ambicioses treballant en xarxa.

Societat

Moltes persones alienes al mén de la paralisi cerebral, en algun mo-
ment de la seva vida, viuen alguna situacié que té a veure amb
aquesta discapacitat i necessiten informacio, recursos, i molt sovint
tenen curiositat per situacions que es troben al carrer.

També diversos professionals no relacionats directament amb la pa-
ralisi cerebral poden trobar-se amb un cas d’una persona afectada i
haver de menester recursos per a ella i la seva familia.

EspaiPC donara continguts a les seves necessitats i els sensibilitza-
ra respecte a la situacié d’aquest col-lectiu.

Objectiu

l'objectiu d’aquest projecte és posar en contacte totes aquelles per-
sones relacionades directament o indirectament amb el mon de la
paralisi cerebral i servir-los de nexe d'uni6, de forum on comunicar-
se i de plataforma per organitzar-se.

Vol ser una eina (til que crei sentit de comunitat d’aquelles perso-
nes relacionades amb el mén de la paralisi cerebral i discapacitats
afins, fent que, a través d’aquest sentiment de comunitat, es crei una
xarxa ciutadana preparada per participar i incidir en I’entorn de la
seva comunitat.

Al mateix temps, I'EspaiPC pretén donar a coneixer la problemati-
ca de la paralisi cerebral a tots aquells que en desconeixen les ca-
racteristiques i les conseqiiencies fisiques, psicologiques i relacio-
nals que té per a les persones afectades i el seu entorn immediat,
per tal de fomentar la conscienciaci6 social sobre la materia i eli-
minar els tabds i prejudicis que envolten el mén de la discapacitat
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en general, treballant per canviar I'imaginari col-lectiu i aconseguir
una amplia participaci6 ciutadana: de tothom i per a tothom.

Aplicacio

El nostre projecte proposa una eina integradora i oberta a tothom;
la metodologia utilitzada és la més purament participativa, i I’éxit o
fracas del projecte dependra del grau d’implicaci6 dels agents des-
tinataris del web.

La participacié directa, a través d’articles, noticies, entrevistes, fo-
rums, taulell d’anuncis, cal dinamitzar-la i provocar-la des de I'en-
titat que la promociona i des del conjunt dels agents implicats.

Els agents han de sentir-se lliures i animats a abocar preguntes, res-
postes, dubtes, pors, opinions, oferiments, coneixements, desitjos,
expectatives, reivindicacions, etc.

Amb I'aplicacié d’aquest projecte es pretén arribar a: generar el
contacte, oferir un mitja de comunicacié accessible a tothom, fo-
mentar la participacié activa i les aportacions dels usuaris, crear
xarxa ciutadana i generar sentiment de comunitat, lliurar i obtenir
informacié interessant per als usuaris, augmentar el bagatge de re-
cursos, oferir un espai d'expressio, enriquir el didleg, generar espais
de descarrega, comprensié i acollida, donar veu publica als agents
que participen a ["EspaiPC i sensibilitzar la societat.

Aquesta eina s’ha desenvolupat sobre un portal plenament usable i
accessible a les persones amb discapacitat i, per tant, plenament
usable i accessible a totes les persones, de manera que afavoreixi
que qualsevol persona hi tingui accés de forma natural i s’hi mogui
facilment de forma intuitiva.
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Caratula del projecte a Internet:

L'espai de trobada

del mén de la Paralisi Cerebral.

Inid Voluntaris Afectats Famiiars Professionals Entitats

Men(i

inici
voluntaris
Afectats

¥ an;m;m
Professionals

Entitats

Benvinguts!

Pett text de benvinguda a
la wab..

Links d'interés
* FCPC

« CEAB

o Rd+

* Generalitat de
Catalunya

* Diputacio de
Barcelona

© Tornar adalt

Inici d'activitats online

Benvinguts al neixement d'aquest nou espal de
| trobada pel mén de la paralisi cerebra

EspaiPC naix amb 1a voluntat de posar an

| contacte totes aquelies persones relaccnades
amb ol mon de la paralisi cerebral: persenes
afectadas, familiars, voluntans | professionals
Vol ser una cormunitat on tothom hi bngui veu i
| una eina on trobar els recurses relaconats amb
| 12 paralisi cerebral

| Estem treballant en els ¢ ts que us
| oferirem dins de cads
| important per a nosatre: que aqu
| disposeu dun formulari per enviar-nos als
' vostres suggenments | petiaons. Proposeu

saccions i continguts.

\cament ¢ aquest espar. Si volew que
u-vos a la llista de distributio

Esperem noder anuncar-vos molt aviat
us avisem per mail quan es praduet, apu

Fins molt aviat, i graces pel vostra interes
Noticies

Notida de mostra da la que només aparaix el dastacat | un link par veurs el text
complet....

Seguir Negint »

Les seccions que es plantegen son:

Qui som | Contacte

Destacats

Agui es vauen els destacats
amblinks si volem.

Mes destacats

Noticies

20 de desembre de 2007
Nou modal de plantila per
E£5paiPC. =0
Patrocinadors

Banc
Empresa

Rd 1

Que és la paralisi cerebral, amb informacié entenedora i referen-
cies bibliografiques, audiovisuals i a la xarxa.

Activitats ladiques, formatives, esportives, laborals, de respir, de vo-
luntariat, de difusi6 i altres de referides a cada tipus d’usuari.

Noticies del sector de la discapacitat i concretes de la FCPC o al-
tres entitats relacionades amb la paralisi cerebral.

Entrevistes a persones rellevants de I"ambit, per facilitar I'acosta-
ment a la realitat des de les vivencies personals.

Altres seccions: directoris d’entitats, borsa de treball i voluntariat,
taulell d’anuncis, galeria de fotos, mediateca, hemeroteca, agenda,

links, etc.
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Projecci6

El projecte que presentem pretén arribar a tota la poblacié de Cata-
lunya relacionada amb el mén de la paralisi cerebral.

Vol ser un referent d'informacié fiable, aixi com un punt de troba-
da encaminat a Iaccié participativa dels seus membres. No es trac-
ta només d'un projecte a la xarxa, sin d’un projecte generador de
xarxa social per donar forca al col-lectiu de les persones afectades,
persones cuidadores, families, entitats i professionals, principal-
ment.

També vol arribar al voluntariat, tan necessari per al nostre col-lec-
tiu, com a grup aliat en la consecucié d’una vida normalitzada i ac-
tiva.

Un cop traduit el web al castella o a I'anglés, podra esdevenir una
plataforma de caracter estatal o internacional per relacionar els en-
torns de la paralisi cerebral.

La forma en que es presenta aquest web, la seva senzillesa de plan-
tejament i la seva usabilitat, permet aplicar els continguts posterior-
ment a altres col-lectius socialment sensibles per oferir un accés a
les noves tecnologies, un espai de relaci virtual i una plataforma
comuna per organitzar-se dins i fora de la xarxa.

Conclusidé

Des d'aqui convidem totes les persones professionals del sector de
I"educacio social a entrar al portal www.espaipc.com, a veure com
esta configurat i a participar en alldo que creguin convenient, alho-
ra que confiem que facin arribar la informacié que conté a aquelles
persones afectades de paralisi cerebral o relacionades amb el seu
entorn que puguin treure profit d’aquesta experiéncia i incorporar-
se al mon de les TIC en plena igualtat d’oportunitats.
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