PROGRAMA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE PARA JÓVENES CON ENFERMEDADES RARAS Y DISCAPACIDAD

INTRODUCCIÓN
La Asociación de Enfermedades Raras D´Genes fue creada el 25 de enero de 2008 y fue declarada Entidad de Utilidad Pública en 2012. 

Está compuesta por afectados por una enfermedad rara y sin diagnóstico, familiares, profesionales de diferentes ámbitos y otras personas que quieren colaborar, con el propósito de crear espacios de intercambio y convivencia entre personas que conviven con estas patologías y sensibilizar sobre la problemática de salud pública que suponen las enfermedades raras.

Sus acciones están orientadas a mejorar la calidad de vida de personas y familias que conviven con enfermedades raras y sin diagnóstico, ofreciéndoles información y orientación, así como una amplia cartera de servicios de atención directa.

La asociación forma parte de la Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER), la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER), Eurordis, Plena Inclusión Región de Murcia, Federación Española de Síndrome X Frágil y Federación Española de Epilepsia.

JUSTIFICACIÓN
El ocio es un espacio importante de la vida y muchas veces no nos damos cuenta que hay colectivos que se quedan fuera de todo esto. Las personas con enfermedades raras o alguna discapacidad en la mayoría de los casos no conocen lo que es ir al cine, ir a tomar algo con los amigos, reírse con los amigos, jugar a las cartas en casa de alguien o ver una película de video, etc.
¿Qué joven no está deseando que llegue el fin de semana para disfrutar de su ocio y tiempo libre? ... los jóvenes con enfermedad rara, sin diagnóstico o alguna discapacidad generalmente piensan todo lo contrario, “El fin de semana me aburro”, dicen algunos, y ante la pregunta de ¿qué vas a hacer el sábado? Contestan que “lo de siempre”.
El ocio es un derecho humano fundamental que favorece el desarrollo de las personas y del que nadie debiera ser privado por razones de discapacidad, edad…, o cualquier circunstancia personal o social.  También  es  un  medio  esencial  para lograr el bienestar emocional, el desarrollo de relaciones interpersonales significativas y fomentar la inclusión en el  propio  entorno.  Es,  en definitiva, un factor clave para la mejora de la calidad de vida.
El ocio es una parte muy importante en nuestras vidas, es el momento en el que más a gusto te sientes, aprovechas y haces lo que te gusta, con quien te apetece y además, para nuestro colectivo significa un poco más que todo esto: el ocio facilita la adquisición de multitud de habilidades sociales que posibilitan la integración social en la comunidad.
Para nosotros es fácil quedar con nuestros amigos para tomar algo en un bar, pero no nos damos cuenta, porque lo adquirimos de manera natural, de todas las habilidades que entran en juego: tener la iniciativa de contactar con otras personas, quedar a una hora en algún sitio, pedir en el bar, saber pagar, comportarse de manera adecuada en el establecimiento, etc. Al colectivo de personas con enfermedades raras y discapacidad no les resulta tan fácil tener espacios de ocio y hay que apoyarlo en estos aspectos y propiciar espacios para que sociabilicen.
La realización de actividades de ocio es importante porque además de para que los participantes se diviertan, potencia la elección, la toma de decisiones, la organización en el grupo, la resolución de problemas, la autoevaluación, la relación con otros, etc.
Las personas con enfermedades raras y discapacidad necesitan apoyos para elegir su propia calidad de vida, y ésta se hace palpable cuando se tienen las mismas oportunidades que el resto de personas de perseguir y lograr sus propias metas.

La participación de las personas con ER en la comunidad aporta por sí misma valores a la sociedad, como la tolerancia, el respeto, la igualdad de oportunidades, la integración social..., haciendo que caminemos cada día hacia una sociedad más justa, una sociedad de todos.
A través de este programa de ocio y tiempo libre se llevarán a cabo una serie de actividades programadas teniendo en cuenta las preferencias de las personas con enfermedad rara o discapacidad participantes.
Las salidas y actividades se programarán, según la demanda, en los municipios de Murcia, Totana, Lorca y Cartagena los viernes por la tarde o sábados por la mañana. 

OBJETIVOS

El objetivo principal de este programa es:
Propiciar que los participantes formen grupos de ocio estables que favorezcan  las  relaciones  significativas  entre  ellos,   realizando actividades plenamente normalizadas, en horarios y entornos habituales para la población en general y con frecuencia semanal.
Con esto se pretende ampliar la oferta de ocio comunitario en la que participa las personas con enfermedades raras, sin diagnóstico o discapacidad, fomentando y generando una respuesta  positiva  tanto para la persona como para el entorno.
Objetivos específicos
Ofrecer actividades y alternativas de ocio juvenil inclusivo. 
Sensibilizar a los jóvenes de la importancia de la autogestión de su ocio y tiempo libre.
Mejorar la relaciones interpersonales.
Fomentar el voluntariado entre los jóvenes.
Generar espacios y tiempo de respiro  familiar  para  las  familias  y cuidadores, que disponen de tiempo personal mientras sus hijos

participan y disfrutan en el programa de ocio.

DESTINATARIOS
El programa está dirigido a jóvenes a partir de 13 años, a los que se ofrece una alternativa  de  ocio  comunitario. Los participantes son jóvenes con distintas patologías pero unidos por las ganas de pasarlo bien y conocer y relacionarse con otras personas de su edad. 

Los beneficiarios del programa serían muchos más, ya que hay que contar que todo el entorno de los jóvenes, la familia, se beneficia de que estos jóvenes disfruten de sus ratos de esparcimiento y ocio.
Con este programa de ocio se ayuda a las familias ya que sus hijos encuentran en la asociación un punto de encuentro y sobre todo un espacio en el que pueden disfrutar de momentos de ocio y tiempo libre, abrirse a compartir momentos de relax y lúdicos con otros jóvenes con los que pueden estrechar lazos y avanzar también en la mejora de sus habilidades sociales e integración en la comunidad.

Hay que destacar que este proyecto es positivo para las familias, que tienen en este recurso una alternativa al ocio de sus hijos, propiciando su autonomía y fomentando el desarrollo de habilidades sociales.
Además, también es positivo para la sociedad en general ya que permite dar visibilidad a este colectivo y sirve como educación en igualdad y aleja a las personas de perjuicios fomentando la inclusión y la diversidad.

CRONOGRAMA

El proyecto se desarrolla a lo largo del año 2024. Las actividades tendrán lugar viernes por las tardes o sábados por la mañana y tendrá una duración, según cada caso, de entre dos y tres horas. Los horarios se modificarán en función de la actividad programada.

RAZONES QUE AVALAN LA IMPORTANCIA DE ESTE PROGRAMA
Creemos que este Programa de Ocio y tiempo libre es un buen ejemplo de cómo ofrecer a jóvenes con enfermedades raras, sin diagnóstico y discapacidad un recurso necesario, con el fin de ayudarles a disfrutar de su tiempo libre como otros chicos y chicas de su edad y permitir a las familias disponer también de tiempo para ellos, con la seguridad y tranquilidad de que sus hijos están también disfrutando.
Creemos que con este proyecto se contribuye a que los jóvenes participantes se sientan protagonistas de su historia, hayan aprendido a autogestionar su tiempo libre, respetar al compañero y se ha favorecido su desarrollo personal, social y emocional.
Este proyecto permite el acceso al ocio a jóvenes que en muchas ocasiones no tienen acceso a disfrutar de estos momentos lúdicos en compañía de otros chicos y chicas de su edad.
Y también es un proyecto que debe ser reconocido porque fomenta la participación de las personas con enfermedades raras y discapacidad en la comunidad, lo que aporta a la sociedad valores como tolerancia, respeto, igualdad de oportunidades, integración social... aportando su granito de arena  para  caminar  hacia  una  sociedad  más justa e igualitaria, una sociedad para todos. 































