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Resum
Itineraris d’inclusié sociolaboral per a persones amb sindrome de Down o d’altres situacions de
discapacitat intel-lectual

Des de fa quasi 40 anys, la Fundacié Catalana Sindrome de Down ha desenvolupat diferents accions,
programes i serveis que tenen el proposit de promoure 1’autonomia personal, la plena inclusio social i el
reconeixement de drets de les persones amb sindrome de Down o d’altres situacions de discapacitat
intel-lectual.

Moltes d’aquestes iniciatives constitueixen un continuum de recursos i estratégies que permeten
recolzar els itineraris vitals d’aquestes persones, en les diferents etapes i ambits de la seva vida.

Encara avui dia, aquests models d’acompanyament esdevenen referéncies pioneres a escala local i
internacional, que moltes altres organitzacions han volgut explorar per implantar models alternatius als
serveis i prestacions descrits a les regulacions i carteres de serveis socials.

Paraules clau: Inclusié sociolaboral, projecte de vida, vida independent, qualitat de vida, drets,
acompanyament, sindrome de Down, discapacitat intel-lectual.

Abstract
Pathways of social and occupational inclusion for people with Down syndrome and other intellectual
disabilities
For almost 40 years, the Catalan Down's Syndrome Foundation has developed different actions, programmes
and services with the aim of promoting personal autonomy, full social inclusion and there cognition of the
rights of people with Down's Syndrome or other situations of intellectual disability.
Many of the so initiatives constitute a continuum of resources and strategies that allow supporting the
vital itineraries of these people, in the different stages and areas of their lives.
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Still today, these models of accompaniment have represented pioneering references at local and
international level, which many other organisations have wanted to explore in order to implement alternative
models to the services and benefits described in the regulations and portfolios of social services.

Keywords: Socio-occupational inclusion, life project, independent living, quality of life, rights,
accompaniment, Down syndrome, intellectual disability.

En els darrers anys, la Convencio Internacional de Nacions Unides sobre els Drets de les
Persones amb Discapacitat ha permes evolucionar les politiques socials i els serveis de
suport per aquestes persones, des de models assistencials cap a la consideracio de 1’enfoc
dels drets humans, que permeten promoure la igualtat d’oportunitats, 1’accessibilitat
universal, el dret a la vida independent o la plena inclusié social.

Aquest canvi de paradigma reafirma moltes de les iniciatives i programes que la
Fundaci6 Catalana Sindrome de Down (FCSD), entitat privada sense anim de lucre, ve
desenvolupant des de 1’any 1984 amb la missid de protegir el respecte de la dignitat
inherent, la igualtat de drets, de llibertats i d’oportunitats per a totes les persones amb
sindrome de Down o en altres situacions de discapacitat intel-lectual.

La FCSD dedica la seva tasca a la recerca, la formacio, la innovacio i la creacio de
serveis de promoci6 de 1’autonomia personal, la igualtat d’oportunitats i la participacio
plena a la societat.

En un context on la majoria de serveis 1 entitats d’atenci6 a persones amb discapacitat
es van centrar a generar models d’atencio especialitzada, que sovint proporcionen entorns
segregats, les propostes de la FCSD sempre han ofert orientacié i acompanyament al
desenvolupament personal de les persones, preservant la seva inclusié en els entorns
comunitaris: I’escola, la feina, la vida civica, I’economia, la cultura, etc.

Aquest ha esdevingut sempre un tret diferencial, que encara avui dia suposa un repte
pendent per part de les politiques socials i de la nostra societat. Malgrat els marcs legals i
les politiques socials per aquestes persones van orientant-se en aquest sentit, la cartera de
serveis socials encara no incorpora aquest canvi de paradigma. Avui dia el tipus de
discapacitat i la intensitat de suports que una persona precisa, continuen determinant
I’orientacid a uns serveis 1 prestacions predefinits, als quals la persona ha d’adaptar el seu
projecte de vida. Aix0, sovint, suposa continuar vulnerant expectatives i drets personals.

L’evidéncia d’unes politiques socials que garantissin el dret a la vida independent 1 la
igualtat d’oportunitats, hauria d’incloure serveis i1 prestacions que oferissin suports
flexibles, personalitzats i contextualitzats com:

= Atenci0 precog.

= Suports a I’escolaritzacié (educaci6 inclusiva).

= Suports per a processos d’emancipacio i transicid a la vida adulta.

[82]


http://www.ambitsaaf.cat/

o S :
AMBITS DE PSICOPEDAGOGIA [ ORIENTACIO
AMBITOS DE PSICOPEDAGOGIA Y ORIENTACION
FIELDS OF EDUCATIONAL PSYCHOLOGY AND COUNSELLING
Num. 58 (3a. época) maig 2023 p. 81-100 .
ISSN: 2339-7454 MONOGRAFIC “La vida més enlla de I’escola”

Creative Commons BY-NC-ND
www.ambitsaaf.cat

= Assistencia personal en la gestié de les activitats basiques de la vida diaria,
I’exercici dels drets i I’accés als serveis comunitaris.

=  Mediacid i intervencio en I’entorn social 1 familiar.

= Formacio prelaboral i laboral especialitzada.

= Serveis d’inclusio laboral.

= Accessibilitat cognitiva (al coneixement i a la informacid).

= Atencio a la salut fisica i mental.

= Prevenci6 i suport a I’envelliment actiu i saludable.

Molts d’aquests recursos resulten indispensables en els itineraris d’inclusio
sociolaboral per a les persones amb sindrome de Down o d’altres discapacitats
intel-lectuals, i esdevenen una estrategia indispensable per fer realitat els seus proposits
vitals i els de llurs families. Down Espafia descriu a "L ’itinerari basic d’autonomia i vida
independent” alguns reptes, obstacles i facilitadors que de manera genérica, una persona
amb sindrome de Down o d’altres discapacitats intel-lectuals, pot trobar al llarg del seu
procés vital, a les diferents etapes i ambits de la vida.

El projecte vital de tota persona s’inicia des del mateix naixement. Ja en els primers
estadis del desenvolupament, tota familia procura la millor adaptacié i I’acompanyament al
creixement global del seu fill o filla, davant qualsevol incidencia en aspectes cognitius,
emocionals o relacionals. L’acompanyament des d’un model biopsicosocial 1 global, permet
establir accions coordinades amb tots els contextos de I’infant i la seva familia, des dels
ambits educatiu, sanitari i social.

En aquestes etapes precoces, 1’atencid educativa en un context inclusiu afavoreix els
processos d’aprenentatge i desenvolupament personal. ES tracta de potenciar les
competencies basiques que permeten els infants dur una vida autbnoma, a partir de les
seves necessitats i motivacions, incidint en una major consciéncia personal per comencar a
construir el projecte vital personal, recolzat i acompanyat per I’entorn familiar i tots aquells
agents que I’atenen.

Les oportunitats de participacid significativa que es produeixen en 1’etapa escolar,
impacten en tres grans dimensions del desenvolupament: la relacional (establint relacions
de col-laboracié i amistat entre companys, un rol adequat en la dinamica del grup-classe,
pertinenca de grup...), la cognitiva (aprenent coses noves i significatives, desenvolupant la
capacitat de pensar o resoldre problemes...) i la psicologica (autoestima, autoeficacia,
construccio de la identitat...).

Tot 1 que cada cop sén més els infants amb sindrome de Down i d’altres situacions de
discapacitat intel-lectual que reben una atenci6 educativa en entorns inclusius, molts d’ells
tenen dificultats per completar la seva formacié en el sistema ordinari, a partir de I’etapa
d’educacié secundaria, finalitzant la seva escolaritat de manera anticipada, o bé sent
orientats a centres d’educacio especial, per manca d’una oferta adaptada a les seves
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necessitats. Aquesta realitat té una incidencia important en la continuitat del seu itinerari
formatiu, precipitant i comprometent la transicié cap a una vida adulta. Es obvi que els
resultats de I’atencid educativa rebuda és el punt de partida dels itineraris d’inclusio
sociolaboral d’aquestes persones. Els serveis socials generals i especialitzats hauran de
donar continuitat a la provisid6 de les orientacions i I’acompanyament que permetin
culminar aquests itineraris.

La Federaci6 Down Espafia estableix a la definicié de “Servicios para la Promocion
de la Autonomia Personal ~ (SEPAP)” alguns principis i estratégies que han de guiar
I’acompanyament a aquest procés de transici6 a una vida adulta:

= Informar-se i buscar recursos a la comunitat.

= Planificar aprenentatges funcionals.

= Promoure situacions quotidianes de resolucié de problemes, eleccions, presa de

decisions i errors.

= Partir d’interessos i motivacions.

= Afavorir entorns socials i relacions interpersonals diversificades.

= Respectar la privacitat i I’autodeterminacio.

= Inclusié laboral com a estratégia d’accés a la vida adulta i la ciutadania

= Acces als diners i habits de consum.

En aquests processos, la FCSD articula diferents activitats i serveis que tenen
I’objectiu comu de proporcionar recursos formatius i de suport que fan possible la
promocié de I’autonomia personal, 1’accés i participacio en la comunitat, la incorporacio
efectiva al mon del treball ordinari 1 a una vida independent, entre d’altres. L’itinerari
d’orientacid i acompanyament als processos d’inclusié sociolaboral es componen de
propostes d’activitats com:

1. Iltineraris formatius: formacions laborals i sociolaborals
Orientacio6 i acompanyament per a la inclusio laboral
Activitats d’oci inclusiu
Acompanyament a la vida independent, a la propia llar i a la comunitat
Espais de participacid i conscienciacio ciutadana
Atencid a la salut de les persones amb sindrome de Down

Totes aquestes activitats conformen una oferta gestionada per un equip de
professionals multidisciplinaris, que des dels diferents serveis de la FCSD i des d’un
abordatge transversal, articulen les seves orientacions i suports que s’acorden amb les
persones usuaries i els seus referents, en el seu Pla d’Atencié Personal (PAP).

o gk wnN
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Itineraris formatius

Les activitats formatives per a persones usuaries tenen 1’objectiu d’afavorir competéncies i
habilitats adaptatives (conceptuals, socials i practiques), en tots els ambits, que li permeten
construir el seu projecte de vida independent. L’area de Gestio del coneixement coordina
amb tots els serveis 1’actualitzacid de I’itinerari formatiu coherent amb la missi6 de la

FCSD.

Des de I’acollida de la demanda de la persona, es realitza una valoraci6é educativa i
funcional que permet fer una orientacié de I’itinerari formatiu de la FCSD en funcié de
I’itinerari educatiu previ realitzat durant 1’etapa d’escolaritat, 1’edat cronologica i les
expectatives personals i familiars.

La metodologia d’atencio6 centrada en la persona (ACP) situa a la persona en el centre
de tot el procés de planificaci6 i seguiment del projecte de vida i dels recursos per tal de:

Respectar la dignitat i drets de les persones, aixi com les seves necessitats,
preferéncies, valors i experiencies.

Potenciar la capacitat de decisié de les persones (exercici de 1’autodeterminacio),
el seu poder de control i participacid activa en la planificacié i 1’avaluacié del
procés.

L’itinerari formatiu laboral, dissenyat com a continuitat a I’educacidé obligatoria,
consta de propostes com:

Curs d’iniciacio al treball: preparaciéo d’un procés d’inclusio laboral adrecat a
persones amb experiencia laboral prévia o sense, per tal d’assolir unes
competencies transversals basiques, que els permeti fer front als nous reptes del
mon del treball.
Formacié en situacié (practiques): convenis de practiques en empreses
ordinaries que permeten tenir un primer contacte real amb el mén laboral i
generalitzar les competéncies assolides.
Formacidé téecnico-professionals: diferents activitats de formaci6é laboral i de
diferents ambits professionals especifics:

o Auxiliar de Perruqueria
Auxiliar de Comunicaci6 audiovisual
Auxiliar de Museus
Auxiliar de Congressos
Auxiliar de Serveis
o Auxiliar de Monitor Esportiu

o O O O

Aquests cursos tecnico-professionals es planifiquen i realitzen en col-laboracié amb
entorns universitaris, la qual cosa fa possible una oferta formativa d’alta qualificacio i obre
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I’accés de les persones participants als campus universitaris, suposant una nova experiencia
inclusiva.

Totes aquestes activitats permeten consolidar els aprenentatges desenvolupats en
I’etapa escolar obligatoria, promoure competéncies transversals basiques que fan possible
la transici6 cap a la vida adulta i capacitar a la persona en I’ambit laboral. L’alternanga
teorica i practica dels continguts i competéncies proposades és un dels eixos en
I’aprenentatge que es realitza en entorns laborals productius i ordinaris, que permet
desenvolupar habilitats socials, responsabilitat, afrontament i resolucié de problemes, etc.

Aquesta oferta formativa es complementa amb diferents activitats de formacié en
competencies transversals que afavoreixen el desenvolupament personal d’habilitats
d’autonomia personal i social, al llarg de la vida adulta:

= Espais de trobada entre iguals per a infants o joves: diferents espais per
aprendre, explorar i créixer junts, a través del joc i la relacio entre iguals, amb
diferents activitats.

= Formaci6 en Drets Humans: Espai de presa de consciéncia i empoderament
col-lectiu en matéria de drets humans, basat en la Convenci6 sobre els drets de les
persones amb discapacitat, per desenvolupar un pensament critic per decidir i
actuar per un mateix, tot fent valer els propis drets.

= Competencies digitals: formar-se en 1’as de recursos informatics, d’internet, del
mobil, etc., per a comunicar-se i augmentar la seguretat en les TIC.

= Alfabetitzacié i Formacié d’Adults: afavorir la funcionalitat d’aprenentatges
academics basics (lectoescriptura, logic-matematics, maneig de diners, etc.).

= Angles: introducci6 al vocabulari rellevant i revisar aprenentatges previs per tal
que els estudiants puguin utilitzar I'anglés de manera funcional i significativa.

» Educacié sexe-afectiva: aprendre a mantenir relacions sanes, augmentant
I’autonomia, I’autoestima i la seguretat; desenvolupant habilitats pel maneig de la
intimitat, les relacions interpersonals i conéixer-nos a nosaltres mateixos.

= Curade latevasaluti de la teva llar:millorar habilitats i competéncies personals
de cura personal, gestio de la vida diaria a la llar i a la comunitat.

= Gestio de diners i desplacaments autonoms: habilitats basiques per desplacar-se
de manera autonoma al carrer, utilitzar els transports publics, gestionar diners i els
habits personals de consum.

= Curs de cuina: elaboracié de mends i preparacid de receptes senzilles i saludables
que milloren el benestar fisic.

= Formacio cultural: formacions i espais d’experimentaci6 en diferents disciplines
artistiques i de creacio: espai d’art, dansa, teatre, cineforum.
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Orientacio i acompanyament per a la inclusio laboral

Treball i ocupacio.

“Els Estats Part reconeixen el dret de les persones amb discapacitat a treballar, en

igualtat de condicions amb les altres; aix0 inclou el dret a tenir I'oportunitat de

guanyar-se la vida mitjancant un treball lliurement triat o acceptat en un mercat i un
entorn laborals que siguin oberts, inclusius i accessibles a les persones amb
discapacitat.”Article 27, Convencié sobre els Drets de les Persones amb

Discapacitat(Nacions Unides, 2006).

L’accés al treball és un dret universal. L’entrada al mén laboral representa 1’entrada al mon
dels adults i a la plena ciutadania. Aquest procés és dificil per a tothom i més encara pels
joves que presenten algunes dificultats.

Enrico Montobbio (1995), afirma que I’entrada al mén del treball representa I’entrada
al mon dels adults y que les relacions i comportaments que es produeixen en aquest entorn
faciliten les habilitats adaptatives de la persona.

El servei d’Inclusi6 laboral “Col-labora” de la FCSD té I’objectiu de facilitar 1’accés
al moén laboral ordinari d’aquelles persones que es troben en alguna situacié de discapacitat
intel-lectual. Les finalitats del servei son:

= Fomentar la inclusio laboral de les persones ateses en entorns ordinaris.

=  Prospectar i ampliar vies d’ocupaci6 laboral.

= Augmentar I’accessibilitat del mercat laboral.

= Promoure I’estabilitat 1 promoci6 laboral de les persones treballadores.

= Millorar les condicions d’ocupabilitat de les persones.

= Conscienciar els entorns laborals pablics i privats.

Segons les dades d’ocupaciéo de I’informe elaborat per Dincat ’any 2020 la taxa
d’activitat de les persones amb discapacitat era del 37,1%, mentre que la de les persones
sense cap discapacitat era del 79,7%. La taxa d’atur de les persones en situacié de
discapacitat era del 23,1% vers el 11,2% en la poblaci6 general. Tenint en compte agquestes
dades, les persones amb SD o en situacié de discapacitat intel-lectual requereixen serveis
d’orientacio i acompanyament per accedir al mén laboral ordinari.

La metodologia de I’acompanyament als processos d’inclusié laboral es basa en la
funcio6 dels suports naturals de I’empresa (companys/es i responsables del lloc de treball)
que, com agents d’un entorn comu, constitueixen una oportunitat d’adaptacio 1 participacio
significatives.

A través de la mediacio, I’equip del servei realitza el seguiment i assessorament que
permet facilitar aquesta adaptacié i participacié. La funcio de la mediaci6 se centra a fer
compatibles les caracteristiques individuals de cada treballador/a amb els requeriments d’un

lloc de treball, en una empresa concreta. El professional mediador procura que les
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condicions técniques del lloc de treball facilitin 1’adaptacié del treballador tot i promovent
relacions de col-laboracié amb la resta de companys, d’acord amb el sistema organitzatiu i
funcional previst.

Aquesta metodologia de treball modifica sensiblement la intervencié dels
professionals que atenen a persones en situacié de discapacitat, que tradicionalment
actuaven des del model rehabilitador, “de nens eternament petits sense possibilitat de
créixer i desenvolupar-se com adults ciutadans de ple dret” com deia Planella (2004).
Aquest nou tipus d’acompanyament s’alinea amb els principis de 1’acompanyament social,
entés com una manera de procurar la inclusié 1 I’empoderament de les persones.

Les principals funcions dels suports proporcionats pels professionals consisteixen en:

= Acompanyar, assessorar i orientar.

= Preservar i respondre a demandes propies.

= Implicar als agents de I’entorn.

= Possibilitar la presa de decisions propies.

= Partir de les capacitats de la persona i no de les limitacions.

= Possibilitar I’evolucié d’un procés personal.

A traveés de la gestio del cas, es garanteix una visio global, personalitzada i flexible de
cada persona, gracies a recursos com:

= Coordinacions amb families o representants legals.

= Reunions amb suports naturals de I’empresa.

= Coordinacions amb altres serveis o professionals.

= Accions de conscienciacio.

Cal destacar també el Programa Sociolaboral que la FCSD desenvolupa des de fa 20
anys, que s’adreca, de manera especifica, a persones que inicialment tenien una orientacio
laboral per a serveis de terapia ocupacional, oferint-los la possibilitat de desenvolupar
tasques de suport en equipaments publics, amb un acompanyament intermitent del servei,
esdevenint una altra oportunitat de participacio i inclusié social.

En els darrers anys, immersos en una societat cada vegada mes global, digitalitzada i
amb 1’aparicié de noves economies relacionades amb 1’emprenedoria, €s imprescindible
desenvolupar serveis d’assessorament 1 suport per fer accessible aquesta nova tendencia per
a les persones en situacid de discapacitat. L’emprenedoria implica, no només una
oportunitat de creixement professional, economic i social, siné també en I’ambit personal,
augmentant I'autonomia, la confianga o la iniciativa.

En l'ambit educatiu ja s’estan portant a terme iniciatives en competéncies
d’emprenedoria, des de 1’any 2013, arran de la Llei d'Emprenedors o la LOMCE que
incorporen el treball d’habilitats relacionades amb I’emprenedoria i la realitzacio de
projectes.
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Es per aix0 que la FCSD crea el projecte de La Inclusivadora, que té I’objectiu
d’oferir un espai que fomenti I’autoocupacio de les persones i la innovacio social a traves
d'assessorament, acompanyament i formacid interdisciplinar (gestio empresarial, xarxa,
comunicacio interna i externa...), per donar suport al desenvolupament de les seves idees,
projectes i talents.

Des de I’any 2021, el projecte ofereix les activitats que han comencat a atendre les
primeres demandes de persones interessades:

= Formacions en habilitats per a I’emprenedoria (cursos i masterclass)

= Acompanyament de projectes d’emprenedoria (assessorament i mentoria).

Activitats d’oci inclusiu

Participacio en la vida cultural, les activitats recreatives, I'esplai i

I'esport.

“Els Estats Part han de reconeixer el dret de les persones amb discapacitat a

participar, en igualtat de condicions amb les altres, en la vida cultural i han

d’adoptar totes les mesures pertinents per assegurar que les persones amb
discapacitat:...” Article 30, Convencid sobre els Drets de les Persones amb

Discapacitat (Nacions Unides, 2006).

El temps lliure definit com el temps fora d’obligacions on la persona , per eleccié propia,
decideix lliurement a que dedicar  -lo, constitueix una oportunitat per a 1’exercici de
I’autodeterminacio i1 per accedir a nous contextos de participacid social.

El servei d’oci inclusiu “Quedem” dona resposta a una demanda personal, familiar i
social, per afavorir el gaudi en el temps de lleure. Constatem que la quantitat i qualitat
d’activitats de vida social que els joves i1 adults experimenten fora de la familia, impacten
en la seva qualitat de vida.

Les persones amb sindrome de Down o en situacio de discapacitat intel-lectual, encara
gaudeixen de poques oportunitats de participacio en la vida comunitaria significativa. Aixo
determina una xarxa social molt reduida, que sovint es centra en familiars i professionals o
iguals dels serveis que els atenen. Es una altra evidéncia dels efectes de la
institucionalitzacié de les seves condicions de vida. Per aquest motiu, els serveis d’oci
inclusiu esdevenen una via d’accés a les activitats recreatives, culturals, ludiques i
esportives de la comunitat, per tal d’ampliar una xarxa social diversificada.

Durant 1’etapa infantojuvenil, és habitual que el temps de lleure estigui vinculat a la
vida familiar, al context escolar i a les activitats extraescolars (esplais, casals, oferta
formativa, etc.). A I’adolescéncia i joventut pot produir-se una davallada de la quantitat i
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qualitat d’oportunitats de lleure, pel fet que en aquesta etapa evolucionen cap a entorns
informals de trobada amb iguals 1 en arribar a I’etapa adulta, les persones han de transferir
les seves xarxes socials a I’entorn laboral i1 a relacions socials diversificades que
mantinguin amb iguals.

El servei d‘oci inclusiu dona resposta a aquesta manca d’oportunitats, propiciant
ampliar les relacions interpersonals i autogestionar el temps lliure en situacions reals i
naturals. Un cop més, ofereix suports d’acompanyament i mediacié perque les persones
puguin organitzar les seves activitats individuals o grupals, a la comunitat, amb la maxima
autonomia, decidint qué, on, quan i amb qui volen dedicar o compartir el seu temps lliure.

L’objectiu principal és gaudir d’un temps lliure de qualitat oferint als joves i adults un
espai de relacid i1 ’oportunitat d’aprendre a organitzar i gaudir del seu temps lliure sols o
acompanyats en un marc i un entorn normalitzat:

=  Gaudir d’un oci de qualitat.

» Fomentar I’autodeterminacio potenciant interessos i gustos propis.

= Promoure oportunitats perqué les persones puguin compartir experiéncies, formar-

se, viatjar i fer amics.

= Facilitar I’accés a I’oferta de lleure comunitari de la ciutat.

Les oportunitats d’inclusié i1 participacid en els entorns comunitaris, s’articulen
principalment en activitats recreatives, culturals, ladiques o esportives, escollides i
acordades segons els interessos i motivacions dels participants.

L’ampliacié de la xarxa social permet diversificar els rols personals. Tothom és
diferent a la feina, amb la familia, amb els amics, amb la parella 0 amb desconeguts. Aixo
permet ampliar les habilitats socials i comunicatives de la persona, amb estils més
igualitaris o simétrics.

La inclusivitat de les activitats no rau Unicament en utilitzar els recursos del context
comunitari com a marc natural, sind també en propiciar la convivencia i interaccid entre
persones amb discapacitat i sense, del mateix grup o alienes a ell.

La participacié de persones voluntaries, no tenen una funcié de prestar suports, sin6
de compartir gustos 1 aficions d’activitats compartides. Aix0 esdevé una estratégia
essencial. A aquests suports naturals, cal afegir-hi tots aquells agents naturals dels entorns
on fan i comparteixen les seves activitats.

Un cop més, la metodologia d’atencié centrada permet situar a la persona en el centre
de tot el procés de valoracio, planificacié i acompanyament a les seves demandes,
eleccions, decisions, activitats i suport.

Destaquem 1’acompanyament social i la mediaci6 com a recursos i estratégies
metodologiques del personal de suport dins del grup i amb els referents naturals de la
persona i la comunitat, a 1’hora de realitzar activitats en recursos i entorns comunitaris.
D’aquesta manera es potencia I’autogestio individual i1 grupal del temps d’oci on les
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persones decideixen, escullen i s’organitzen amb el suport dels professionals i les persones
voluntaries. El Servei no organitza ni proposa, son les persones les que decideixen que,
com, quan i amb qui dur-ho a terme. Aix0 determina gran part de I’atencié directa que es
proporciona, ja que consisteix no nomes en acompanyar a les activitats que es realitzen,
sind en acompanyar els processos de planificacio (els recursos i els preparatius necessaris
perqué aixo sigui possible) i la presa de decisions (qué, com i amb qui ho volen fer).

Amb la gesti6 de cas es pretén tenir una visié global de la persona que inclou tots els
seus referents naturals i la coordinacié interna amb tots aquells serveis i referents de la
FCSD que I’atenen, amb 1’objectiu d’orientar amb coheréncia i adaptar-nos al maxim a les
expectatives de la persona.

El Servei d’Oci Inclusiu no és un servei d’“entreteniment” per a joves i adults, els
quals son receptors d’un ventall ampli i variat d’activitats organitzades. El programa pren
com a model d’edat i funcionament els grups de persones sense discapacitat (que fan, on es
reuneixen, com decideixen, com es relacionen...) i vetlla perqué les persones que hi
participin, puguin actuar tal com els pertoca per la seva edat, els seus interessos i
motivacions.

Les activitats del servei s’estructuren en:

= “Activitats entre amics”: promocid d‘agrupaments naturals entre persones per

compartir aficions i crear vincles d’amistat. Cada grup disposa d’una persona de
suport i les persones voluntaries que volen participar en aquell grup.

=  “Activitats de turisme”: suport per planificar viatges 1 estades grupals

autogestionades, en caps de setmana o periodes de vacances. El suport s’inicia
amb les decisions de planificacié del viatge.

=  “IncluCivic”: programa d’orientacio, assessorament 1 mediacid per accedir a

I’oferta d’equipaments publics 1 privats, de formacio, cultura 1 esports.

= Activitats fisiques, esportives i de benestar emocional, en entorns naturals i

comunitaris.

Moltes d’aquestes activitats s’han consolidat com a oportunitats de vida autonoma a la
comunitat, que sobrepassen la pertinenga i participacié en ’entorn familiar, laboral o
institucional, que tradicionalment esdevenien els principals o els Unics contextos
significatius per aquestes persones.
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Acompanyament a la vida independent, a la propia llar i a la
comunitat

Dret a viure de forma independent i a ser inclos en la comunitat.

“Els Estats Part reconeixen el dret en igualtat de condicions de totes les persones

amb discapacitat a viure a la comunitat, amb opcions iguals a les dels altres, i han

d’adoptar mesures efectives i pertinents per facilitar el ple gaudi d'aquest dret a les
persones amb discapacitat i la seva plena inclusio i participacio a la comunitat.”

Article 19, Convenci6 sobre els Drets de les Persones amb Discapacitats (Nacions

Unides, 2006).

Des de I’any 2000, el servei d’acompanyament a la vida independent “Me’n vaig a casa” té
I’objectiu de fer possible que les persones amb SD o en situacio de discapacitat intel-lectual
puguin decidir com, on i amb qui volen viure en les mateixes condicions que la resta de la
societat.

Tradicionalment, les persones amb discapacitat intel-lectual han vist limitades les
opcions d’habitat al domicili familiar d’origen o, en el seu defecte, als establiments
residencials. Aquest fet ha suposat negar qualsevol reconeixement del dret i de la capacitat
d’elecciod respecte a les seves propies vides, condicionant-los a una dependencia continua
Vers a tercers.

Malgrat les institucions (residencies i llars  -residéncies) han evolucionat
progressivament cap a estructures cada cop més petites, 1’accés a una placa residencial
suposa acceptar la vida en col-lectivitat i una dependencia externa constant, havent
d’adaptar-se a una estructura i sistema de vida prefixats.

Les persones que segueixen itineraris de vida autonoma en contextos inclusius tenen
unes expectatives de vida assimilables a les de la poblacié general i reclamen el suport i
recursos que facin possible la seva emancipacié, és a dir, serveis de promocio i suport a la
vida independent.

Aguesta opcio va comptar amb precedents internacionals com el programa «Home of
yourown» de la University of New Hampshire (EEUU) o “Paradigm” al Regne Unit, quan
al nostre pais no existia cap opcid de vida independent per aquest col-lectiu. Fou I’any
2002, quan la Generalitat de Catalunya regula serveis com aquest amb una prestacié
economica vinculada a suports personals al propi domicili i a la comunitat, per a persones
amb discapacitat.

L’accés a una vida independent de les persones amb discapacitat intel-lectual esta
condicionat encara per factors de desigualtat com els que indica I'Agenda 2030:

= Discriminacio i estigma de la discapacitat en I’ambit social.

= Desconeixement social del dret a una vida independent.
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= Limitacions d’accés a I’habitatge (exclusio residencial).

= [|nsuficiéncia d'ingressos economics propis (pensions baixes, treballs de baixa

remuneracié en centres especials de treball o en el mercat de treball ordinari).

= Envelliment de la poblacié i dels cuidadors principals que empitjoren la seva

situacié economica.

Aquesta realitat perpetua la institucionalitzacio d’aquest col-lectiu, impedint processos
d’emancipaci6é familiar o desinstitucionalitzacié d’establiments residencials. Entenem que
“La promocid6 i defensa de la vida autonoma de les persones amb discapacitat” inclou el
reconeixement del dret a poder viure de manera independent. Tant la Llei de Promocio de
I’ Autonomia Personal 1 Atenci6é de la Dependéncia, la Llei de drets de les persones amb
discapacitat com la Llei de Serveis Socials de Catalunya, ofereixen 1’oportunitat d’avangar
en aquest sentit.

El servei d’acompanyament a la vida independent planifica, proporciona i avalua els
suports personals necessaris perque la persona gestioni el seu projecte de vida, a casa seva i
a la comunitat, en condicions de benestar i seguretat. Els objectius de 1’acompanyament
estan orientats a:

= Afavorir una autodeterminacio real de decisions propies i resolucié de conflictes

amb els suports individuals necessaris.
= Sostenir i facilitar que les persones puguin gestionar amb la maxima autonomia i
flexibilitat la cura d’un mateix, la gestio de la propia llar, i I’accés 1 participacié en
I’ambit comunitari.

= Cercar i establir el suport i implicacié de persones de confianca (familia, tutors,
amics, etc.) que li ofereixen suport, coordinant-los en el seu Cercle de Relacions a
proposta de la mateixa persona.

= Propiciar la creaci6 de xarxes de relacions socials al barri 1 d’altres entorns

habituals de la persona, que permetin rebre suports naturals (ocasionals o
continus).

= Afavorir la desinstitucionalitzacio.

La metodologia basada en I’atenci6 centrada en la persona (ACP), situa a la persona
en el centre del procés de planificacio i seguiment del projecte de vida i dels recursos per
tal de:

» Respectar la dignitat i drets de les persones, aixi com les seves necessitats,

preferencies, valors i experiencies.

= Potenciar la capacitat de decisio de les persones (exercici de I’autodeterminacio),

el seu poder de control i participacid activa en la planificacio i 1’avaluacié del
procés.

Aguesta metodologia ofereix eines i estratégies que ho fan possible:
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= Us de guies de planificacié personalitzades que permeten adaptar els suports a les
necessitats i desitjos de la persona. Per sobre de les eines i protocols de valoracio
funcional tradicionalment utilitzats en els processos de valoracié i planificacio de
serveis per a persones amb discapacitat (ICAP EIS; Escala Gencat...).

= El “Cercle de relacions” com a estratégia i espai de coordinaci6 de totes les

decisions, accions i suports (formals i naturals) de la persona.

= Treball en els entorns naturals del projecte vital de la persona.

= Respecte a I’autonomia i poder de decisi6 de la persona.

= Gestid de cas, com a estrategia; es pretén tenir una visié global de la persona que

inclou tots els seus referents naturals i la coordinacié amb tots els serveis i
referents que atenen a la persona.

Tot aix0 amb la intencid que cada persona tingui el suport que necessita, i que el seu
“Cercle de relacions” siguin persones que realment es comprometen amb ella i que vetllin
perque les decisions que es prenguin i es duguin a terme s’adaptin durant tot el procés als
desitjos i necessitats de la persona interessada. El cercle de relacions es compon de
persones significatives que tria la mateixa persona usuaria del servei i, a mes, el pot anar
variant al llarg de la seva vida.

A partir d’aqui s’obre una nova visi6é de la vida, quan la persona amb discapacitat
esdevé protagonista, al voltant del qual gira tot el procés, totes les decisions i totes les
propostes. Es tracta de crear una xarxa de suport al seu voltant, que alterni suports formals i
naturals en les activitats quotidianes.

L'estratégia principal d’acompanyament social, proporciona suports que consisteixen
en:

= Acompanyament personalitzat

= Consell i orientacio

= Preservar i respondre a demandes propies

= Implicaci6 de la comunitat

= Possibilitar la presa de decisions propies

= Partir de les capacitats de la persona i no pas de les seves limitacions

= Possibilitar I’evolucié d’un itinerari o procés personal

Tots els suports necessaris acordats amb la persona i el seu cercle de relacions per a la
gestio el seu projecte de vida, a casa seva i en la comunitat, es recullen en el Pla d’ Atencid
Personal (PAP), que s’actualitza continuament a través d’entrevistes personals, visites a
domicili i les reunions del Cercle de Relacions, que son els espais on la persona rep el
suport en les seves tries i decisions.

Totes les condicions, drets i responsabilitats de la persona beneficiaria, els seus
representants legals i el mateix servei queden recollits en un contracte assistencial que
s’estableix en la prestacio del servei, 1 al reglament de régim interior que el complementa
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per tal de preservar les condicions de prestacio del servei i garantir el desenvolupament
d’una vida autonoma.

Majoritariament, al llarg d’aquests anys hem atés a persones usuaries del servei que
provenen de tres situacions genériques d’origen i que evidencien quins son els itineraris
actuals d’accés a una vida independent:

Persones provinents d’un establiment residencial (desinstitucionalitzaci).
Persones provinents del domicili familiar (emancipacio i no institucionalitzacio).
Persones que viuen soles i no volen ingressar en un establiment residencial (no
institucionalitzacio).

En aquestes situacions, les demandes d’ajut son formulades basicament per iniciativa
propia de la persona, per familiars o representants legals que fan una primera sol-licitud
d’assessorament o demanda de servei, o per professionals dels serveis socials generals o
especialitzats.

Actualment, la viabilitat de les demandes rebudes depenen de factors com:

Consens del projecte personal amb els representants familiars i legals. Les
decisions de moltes persones en situacid de discapacitat depenen dels seus
referents principals pel fet que tenen modificada la seva capacitat juridica.
Habilitats d’autonomia suficients i 1’estat de salut fisica o mental de la persona,
ates que la regulacié actual d’aquests serveis es limita a 10 hores de suport
setmanal, fet que condiciona els perfils personals a qui es pot donar una resposta
adequada.

Capacitat econdmica per accedir i mantenir els costos d’una vida independent.

Fer del dret a la vida independent una realitat implica:

Fer la transicié del canvi de regulacio i financament del servei per part de les
administracions publiques.

Treballar de manera sostenible perqué les persones amb SD/DI tinguin veu propia
i puguin controlar les seves vides satisfent les seves necessitats i expressant el seu
potencial maxim.

Seguir definint bones practiques a I’hora d'acompanyar a la persona en la presa de
decisions en la seva vida diaria, vetllant pel seu benestar, respecte i dignitat.
Difondre els valors de la vida independent i donar a coneixer la seva realitat com
persones en situacid de discapacitat intel-lectual.

Mantenir la nostra referéncia externa i la nostra col-laboracié amb altres serveis i
organismes.

Explorar nous serveis per atendre a persones grans amb SD/DI.
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Espais de participacio i conscienciacio ciutadana

Presa de consciencia.

“Els Estats Part es comprometen a adoptar mesures immediates, efectives i pertinents

per: sensibilitzar la societat, fins i tot en [’ambit familiar, perque prengui major

consciéncia de la situacié de les persones amb discapacitat i fomentar el respecte dels
drets i la dignitat d’aquestes persones; lluitar contra els estereotips (...); promoure la

presa de consciéncia de les (seves) capacitats i aportacions (...); posar en marxa i

mantenir campanyes (...) envers els (seus) drets, promoure percepcions positives i

més consciencia social envers (elles) (...) i encoratjar a tots els organs dels mitjans de

comunicacio a difondre una imatge de les persones amb discapacitat que sigui
compatible amb el proposit d’aquesta convencio (...)”. Article 8, Convencid sobre els

Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006).

El Servei de Promocié Ciutadana de la FCSD es va crear per donar compliment a la
Convencié Internacional de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb
Discapacitat. L'interés del servei és defensar els drets de totes les persones, la igualtat
d'oportunitats, la inclusio i cohesio social, I’accessibilitat cognitiva, o 1’apoderament de la
imatge social de les persones en situacio de discapacitat, sistemicament vulnerabilitzades.

El Servei neix arran de ’interés de les propies persones usuaries dels serveis de la
FCSD, de formar-se i treballar de manera conjunta, per fer sentir la seva veu, fer valer els
seus drets i reivindicacions, i comencar a accedir als entorns de presa de decisions i de
representacio ciutadana, aixi com de projectar els seus talents.

Al llarg dels darrers anys, s’han consolidat diferents projectes i activitats de
participacio, que culminen I’any 2015, amb la constitucié de 1’Assemblea de Drets Humans
Montserrat Trueta (www.assembleadhmt.org). L’ Assemblea DHMT ¢és un espai de treball
autogestionat i assembleari de persones en situacié de discapacitat intel-lectual, que té
I’objectiu de transformacié 1 incidéncia social, la defensa dels drets humans i segons
declarem les mateixes persones, membres de “Fer un mén més just”.

A més de les seves reunions regulars de treball, els membres de 1’Assemblea
desenvolupen diferents accions formatives i conscienciacio, amb diferents agents socials
(escoles, Universitats, empreses, administracions publiques, mitjans de comunicacio, etc.).
Paral-lelament, ha esdevingut un organ consultiu 1 d’assessorament a diferents organismes
publics i privats, en questions relacionades amb la realitat de les persones en situacié de
discapacitat intel-lectual. Varis dels seus membres participen de manera regular en
diferents grups de treball com a la Xarxa d’Accessibilitat i Vida Independent (XAVI) de
I’Acord Ciutada per una Barcelona Inclusiva, o la Red Nacional de Vida Independiente de
Down Esparia.
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Des de I’any 2016, Montserrat Vilarrasa participa com a vocal del Consell Rector de
I’Institut Municipal de Persones amb discapacitat (IMPD) de 1’Ajuntament de Barcelona,
sent la primera persona en situacio de discapacitat intel-lectual que exerceix aquest carrec
de representacio. Com a tal, I’any 2019 va participar en I’claboracié de la “Declaracio de
Dones amb Discapacitat en carrecs de lideratge politic i public: Projecci6 per Beijing+25”,
en col-laboracié amb I’enviada Especial del Secretari General de Nacions Unides, per la
Discapacitat i Accessibilitat, na Maria Soledad Cisternas Reyes, i altres dones amb
discapacitat, amb carrecs de participacio a la vida civica o politica d'arreu del mon.

Un altre projecte de participacio és la revista digital EXIT21 (www.exit21.0rg)
autogestionada com espai periodistic perque les persones en situacié de discapacitat
intel-lectual projectin la seva veu als mitjans de comunicacid, compartint opinions,
pensaments o inquietuds. L'Equip de Redaccié d’EXIT21 esta format per persones amb
discapacitat i sense, que es reuneixen setmanalment i treballen col-laborativament per tal
de proposar, planificar i validar les seves publicacions i accions de comunicacio, treballar
en ’aplicacio i difondre, als mitjans de comunicacid, el llibre d'estil sobre la discapacitat
intel-lectual.

La recent creacio de la Col-leccio Editorial #Talents, que publica llibres de persones
en situaci6 de discapacitat intel-lectual, amb 1’objectiu de fomentar els talents personals 1
motivacionals de moltes persones participants en els espais de representacio i comunicacio,
esta obrint noves oportunitats de desenvolupament personal, en ambits propis de la
creativitat i la cultura. Obres com “Ignorant la SD” (A.Trias), “La Barcelona que et falta”
(J.Riu) son les primeres mostres d’aquesta nova iniciativa.

Per fer possible moltes d’aquestes activitats i projectes, les persones participants,
necessiten I’acompanyament que el servei proporciona amb 1’Assisténcia cognitiva, que
proporciona suports personals i mediacio amb els entorns i esdeveniments per tal de
garantir:

= [’accés a la informacio.

= la preservacio de I’autodeterminaciod

= ’adequacio6 de processos

= [’accessibilitat d‘entorns 1 esdeveniments

Atencio a la salut de les persones amb sindrome de Down

Salut.
“Els Estats Part reconeixen que les persones amb discapacitat tenen dret a gaudir del
més alt nivell possible de salut sense discriminacié per motius de discapacitat. Els

Estats Part adoptaran les mesures pertinents per assegurar [’accés de les persones
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amb discapacitat a serveis de salut que tinguin en compte les questions de genere,

inclosa la rehabilitacié relacionada amb la salut. ”Article 25,Convencid sobre els

Drets de les Persones amb Discapacitat (Nacions Unides, 2006).

D’enca que John Down va descriure per primera vegada la sindrome que posteriorment
portaria el seu nom , ha existit un notable interés envers els problemes médics que hi van
associats. Si bé la SD no és una malaltia , les persones que la tenen presenten una
predisposicio superior a patir una serie de problemes de salut més o menys greus, sobretot
quan aquests no son diagnosticats ni tractats de forma preco¢: malformacions congeénites
com algunes cardiopaties, problemes infecciosos, metabolics, entre d’altres.

Amb aquesta finalitat, des de 1987, la FCSD crea el Centre Médic Barcelona Down
(CMBD), com a centre especialitzat en 1’estudi i la medicina preventiva, amb 1’objectiu de
vetllar perqué les persones amb sindrome de Down (SD) puguin aconseguir les maximes
capacitats i gaudeixin de la millor qualitat de vida possible.

El model d'atencié del CMBD es basa en I'aplicacié del Programa de Salut, amb
caracter preventiu i de deteccid precoc de les patologies més fregiients en les persones amb
SD. Elaborat en 1986, a partir d'una adaptaci6 del Down Syndrome Checklist, de M.
Coleman i P. T. Rogers, aquest programa es revisa de manera periodica.

El Programa de Salut Preventiu, les taules de creixement adaptades a la poblacié amb
la SD, les investigacions sobre la SD i la malaltia d’Alzheimer (MA) i 1’experiéncia
acumulada al llarg dels anys, constitueixen algunes de les aportacions més importants del
CMBD.

El CMBD esta organitzat en dues arees: I’area pediatrica (fins als 17 anys) 1 ’area
d'adults (majors de 17 anys), coordinades per un grup de professionals (metges generalistes
1 especialistes, dietista, genetista, infermeria, psicolegs 1 neuropsicolegs). L’equip
professional considera a la persona d’una manera global 1 tracta tant els aspectes organics
com els psicologics per tal de garantir el seu benestar i desenvolupament.

En les darreres decades, I'augment de la qualitat de vida de les persones amb sindrome
de Down ha augmentat la seva esperanca de vida, que ha passat dels 30 anys en el 1970 als
65 anys actuals. Aquesta realitat ha fet descobrir els seus processos d’envelliment, les seves
necessitats 1 algunes incidéncies en els seus estats de salut, com la malaltia d’Alzheimer,
problemes de salut mental, problemes d’audicid o visio, problemes de mobilitat, apnea, etc.

L’envelliment es refereix al conjunt de canvis morfologics, psicologics 1 funcionals
que el pas del temps produeix irreversiblement en els éssers vius. La particularitat de
I’envelliment en les persones amb la SD és que es dona de forma precog, un envelliment
«accelerat» que comporta una serie de canvis i condicions associats al procés d'envelliment,
encara que a una edat més primerenca que en la poblacié general (al voltant dels 40 o 50
anys).
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En els darrers anys, el CMBD ha creat la Unitat Alzheimer-Down, en col-laboracid
amb I’Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. La millora en la qualitat de vida i I’augment de
I’esperanga de vida de les persones amb sindrome de Down (SD) ha permés con¢ixer els
seus processos d’envelliment i la incidéncia de patologies com la malaltia d’Alzheimer
(MA), que pot afectar el 50% de persones >40 anys, degut a la coincidencia de localitzacio
de la trisomia al cromosoma 21, que produeix també la proteina precursora de 1’amiloide
(APP) caracteristica de la MA. La Unitat Alzheimer-Down, esta integrada per un equip
multidisciplinari de 1’ambit médic i psicosocial: neurologia, neuropsicologia, psicologia,
psicopedagogia, treball social, integracio social, etc., que ofereix prevencio, deteccio,
diagnostic i atencio de la malaltia, aixi com suport i assessorament als entorns cuidadors.

Tot el procés diagnostic 1 assistencial s’articula al voltant de les necessitats individuals
de la persona, dels seus entorns naturals i de tots aquells serveis i prestacions que
requereixi. Es tracta d’una metodologia centrada en la persona i amb projeccié comunitaria
que implica un treball en xarxa amb els serveis socials i sanitaris (generals o especialitzats).

La promocié de I’autonomia personal en etapes vitals prévies esdevé la millor
prevencid de situacions de dependéncia d’aquestes persones. Una deteccid precog de tot
procés de deteriorament permet limitar la seva incidéncia. L’avaluacié i seguiment de
I’atencio proporcionada es basa en indicadors de qualitat de vida i de qualitat de vida
familiar, com a mesura dels resultats aconseguits.

El Programa assistencial parteix d’una valoracié neuropsicologica preventiva anual,
que identifica el perfil bassal de funcionament cognitiu de cada persona, el qual permetra
detectar els primers simptomes de qualsevol deteriorament o incidéncia. Aixd permet
agilitzar les exploracions i proves mediques que permetin completar el diagnostic de
manera precog, per tal d’iniciar el seguiment i tractament el més aviat possible.
Paral-lelament, s’ofereix orientacié i atencié a les persones cuidadores (familiars, no
professionals i professionals), que atenen a la persona amb SD i MA, mitjancant
entrevistes de seguiment, visites a domicili, grups de suport, coordinacié amb la xarxa de
serveis socials i sanitaris, etc.

Les persones amb SD tenen un envelliment prematur que cal identificar i atendre de
manera precog. La qualitat de vida d’aquestes persones durant aquesta etapa, dependra de
I’estat de salut fisica, emocional i social, aixi com de les condicions de vida que hagin
assolit 1 gaudit en etapes previes. La millor prevencié d’un envelliment saludable ¢€s la vida
independent 1 la inclusio social, que afavoreixen I’autonomia personal, el pla de prevencio
d’estats de dependencia, la maxima xarxa de participaci6 i suports de I’entorn i la maxima
garantia de drets com a ciutadans.

L'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) defineix I’"envelliment actiu" com:

el
procés d’optimitzacio de les oportunitats de salut, participacio i seguretat, per tal de
millorar el benestar i la qualitat de vida a mesura que les persones envelleixen™.
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Des d’una perspectiva “biopsicosocial”, es remarca la necessitat de garantir el
benestar i la seguretat en la vellesa, en 1’ambit economic, social o personal, posant en relleu
la importancia de la participacio en la societat. En aquest sentit, la guia “Vida adulta y
envejecimiento de las personas con sindrome de Down . El papel de las familias” i la guia
"Vida adulta y envejecimiento de las personas con sindrome de Down . El papel de las
asociaciones y los equipos profesionales” de Down Espafia, descriuen la correlacio entre
les condicions de vida a I’etapa de I’adultesa d’aquestes persones i 1’afrontament la seva
vellesa; a I’hora que dona orientacions clares per I’acompanyament per part de les seves
families, professionals, serveis i administracions pabliques.
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