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Resumen
Itinerarios de inclusién sociolaboral para personas con sindrome de Down u otras situaciones de
discapacidad intelectual

Desde hace casi 40 afios, la Fundacion Sindrome de Down ha desarrollado diferentes acciones, programas y
servicios que tienen el proposito de promover la autonomia personal, la plena inclusién social y el
reconocimiento de los derechos de las personas con sindrome de Down u otras situaciones de discapacidad
intelectual.

Muchas de estas iniciativas constituyen un continuum de recursos y estrategias que permiten
acompafiar los itinerarios vitales de estas personas, en las diferentes etapas y &mbitos de su vida.

Aln hoy, estos modelos de acompafiamiento han sido referencias pioneras, a escala local e
internacional, que muchas otras organizaciones han querido explorar para implantar modelos alternativos a
los servicios y prestaciones, descritos en las regulaciones y carteras de servicios sociales.

Palabras clave: Inclusion sociolaboral, proyecto de vida, vida independiente, cualidad de vida, derechos,
acompafamiento, sindrome de Down, discapacidad intelectual.

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.
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.
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En los dltimos afos, la Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las personas con discapacidad ha permitido desarrollar politicas sociales y servicios de
apoyo a estas personas, desde modelos asistenciales hacia la consideracién del enfoque de
los derechos humanos, que permiten promover la igualdad de oportunidades, la
accesibilidad universal, el derecho a la vida independiente o la plena inclusién social.

Este cambio de paradigma reafirma muchas de las iniciativas y programas que la
Fundacién Catalana Sindrome de Down (FCSD), entidad privada sin animo de lucro, viene
desarrollando desde 1984 con la mision de proteger el respeto de la dignidad inherente, la
igualdad de derechos, libertades y oportunidades para todas las personas con sindrome de
Down o0 en otras situaciones de discapacidad intelectual.

La FCSD dedica su labor a la investigacion, la formacion, la innovacion y la creacion
de servicios de promocién de la autonomia personal, la igualdad de oportunidades y la
plena participacion en la sociedad.

En un contexto donde la mayoria de servicios y entidades de atencion a personas con
discapacidad se centraron en generar modelos de atencion especializada, que a menudo
proporcionan entornos segregados, las propuestas de la FCSD siempre han ofrecido
orientacion y acompafiamiento al desarrollo personal de las personas, preservando su
inclusion en los entornos comunitarios: la escuela, el trabajo, la vida civica, la economia, la
cultura, etc.

Este ha sido siempre un rasgo diferencial, que ain hoy en dia, supone un reto
pendiente por parte de las politicas sociales y de nuestra sociedad. A pesar de que los
marcos legales y las politicas sociales para estas personas van orientdndose en este sentido,
la cartera de servicios sociales ain no incorpora este cambio de paradigma. Actualmente, el
tipo de discapacidad y la intensidad de apoyos que una persona precisa, siguen
determinando la orientacion a unos servicios y prestaciones predefinidos, a los que la
persona debe adaptar su proyecto de vida. Esto, a menudo, supone continuar vulnerando
expectativas y derechos personales.

La evidencia de unas politicas sociales que garanticen el derecho a la vida
independiente y la igualdad de oportunidades, deberia incluir servicios y prestaciones que
ofrecieran apoyos flexibles, personalizados y contextualizados como:

= Atencion precoz.

= Apoyos a la escolarizacion (educacion inclusiva).

= Apoyos para procesos de emancipacién y transicion a la vida adulta.

= Asistencia personal en la gestion de las actividades basicas de la vida diaria, el

ejercicio de los derechos y el acceso a los servicios comunitarios.

= Mediacion e intervencion en el entorno social y familiar.

= Formacion prelaboral y laboral especializada.
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= Servicios de inclusion laboral.

= Accesibilidad cognitiva (al conocimiento y la informacion).

= Atencion a la salud fisica y mental.

= Prevencion y apoyo al envejecimiento activo y saludable.

Muchos de estos recursos resultan indispensables en los itinerarios de inclusion
sociolaboral para las personas con sindrome de Down o de otras discapacidades
intelectuales, siendo una estrategia indispensable para hacer realidad sus propdsitos vitales
y los de sus familias. Down Espafa describe en “El itinerario bdsico de autonomia y vida
independiente” algunos retos, obstaculos y facilitadores que, de forma genérica, una
persona con sindrome de Down o de otras discapacidades intelectuales, puede encontrar a
lo largo de su proceso vital, en las diferentes etapas y ambitos de la vida.

El proyecto vital de toda persona se inicia desde el mismo nacimiento. Ya en los
primeros estadios del desarrollo, toda familia procura la mejor adaptacion vy
acompariamiento al crecimiento global de su hijo o hija, ante cualquier incidencia en
aspectos cognitivos, emocionales o relacionales. ElI acompafiamiento desde un modelo
biopsicosocial y global, permite establecer acciones coordinadas con todos los contextos
del nifio y su familia, desde los &mbitos educativo, sanitario y social.

En estas etapas precoces, la atencion educativa en un contexto inclusivo favorece los
procesos de aprendizaje y desarrollo personal. Se trata de potenciar las competencias
basicas que permiten a los nifios llevar una vida autdnoma, a partir de sus necesidades y
motivaciones, incidiendo en una mayor conciencia personal para empezar a construir el
proyecto vital personal, apoyado y acompafiado por el entorno familiar y todos aquellos
agentes que le atienden.

Las oportunidades de participacion significativa que se producen en la etapa escolar,
impactan en tres grandes dimensiones del desarrollo: la relacional (estableciendo relaciones
de colaboracién y amistad entre compafieros, un rol adecuado en la dinamica del grupo-
clase, pertenencia de grupo...), la cognitiva (aprendiendo cosas nuevas y significativas,
desarrollando la capacidad de pensar o resolver problemas...) y la psicolédgica (autoestima,
autoeficacia, construccion de la identidad...).

Aungue son cada vez més los nifios con sindrome de Down y otras situaciones de
discapacidad intelectual que reciben una atencion educativa en entornos inclusivos, muchos
de ellos tienen dificultades para completar su formacion en el sistema ordinario, a partir de
la etapa de educacion secundaria, finalizando su escolaridad de forma anticipada, o bien,
siendo orientados a centros de educacion especial a falta de una oferta adaptada a sus
necesidades. Esta realidad tiene una incidencia importante en la continuidad de su itinerario
formativo, precipitando y comprometiendo la transicion hacia una vida adulta. Es obvio que
los resultados de la atencidn educativa recibida es el punto de partida de los itinerarios de
inclusion sociolaboral de estas personas. Los servicios sociales generales y especializados
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tendran que dar continuidad a la provision de las orientaciones y el acompafiamiento que
permitan culminar estos itinerarios.

La Federacion Down Espafia establece en la definicion de Servicios para la
Promocidn de la Autonomia Personal (SEPAP), algunos principios y estrategias que deben
guiar el acompafiamiento a este proceso de transicion a una vida adulta:

= Informar y buscar recursos en la comunidad.

= Planificar aprendizajes funcionales.

= Promover situaciones cotidianas de resolucién de problemas, elecciones, toma de

decisiones y errores.

= Partir de intereses y motivaciones.

= Favorecer entornos sociales y relaciones interpersonales diversificadas.

= Respetar la privacidad y la autodeterminacion.

= Inclusién laboral como estrategia de acceso a la vida adulta y la ciudadania

= Acceso al dinero y héabitos de consumo.

En estos procesos, la FCSD articula diferentes actividades y servicios que tienen el
objetivo comun de proporcionar recursos formativos y de apoyo que hacen posible la
promocion de la autonomia personal, el acceso y participacion en la comunidad, la
incorporacion efectiva al mundo del trabajo ordinario y a una vida independiente, entre
otros. El itinerario de orientacion y acompafiamiento a los procesos de inclusion socio-
laboral se componen de propuestas de actividades como:

1. Itinerarios formativos: formaciones laborales y sociolaborales

2. Orientacion y acompafiamiento para la inclusion laboral

3. Actividades de ocio inclusivo

4. Acompaiiamiento a la vida independiente, al propio hogar y a la comunidad
5. Espacios de participacion y concienciacion ciudadana

6. Atencidn a la salud de las personas con sindrome de Down

Todas estas actividades conforman una oferta gestionada por un equipo
interdisciplinar de profesionales, que desde los diferentes servicios de la FCSD y desde un
abordaje transversal, articulan sus orientaciones y apoyos, acordados con las personas
usuarias y sus referentes, en su Plan de Atencion Personal (PAP).

Itinerarios formativos

Las actividades formativas para personas usuarias tienen como objetivo favorecer
competencias y habilidades adaptativas (conceptuales, sociales y préacticas), en todos los
ambitos, que le permitan construir su proyecto de vida independiente. El area de gestion del
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conocimiento coordina con todos los servicios la actualizacion del itinerario formativo
coherente con la mision de la FCSD.

Desde el momento de la acogida de la demanda de la persona, se realiza una
valoracion educativa y funcional que permite realizar una orientacion del itinerario
formativo de la FCSD en funcion del itinerario educativo previo realizado durante la etapa
de escolaridad, la edad cronoldgica y las expectativas personales y familiares.

La metodologia de atencidn centrada en la persona (ACP) situa a la persona en el
centro de todo el proceso de planificacion y seguimiento del proyecto de vida y de los
recursos para:

= Respetar la dignidad y derechos de las personas, asi como sus necesidades,

preferencias, valores y experiencias.

= Potenciar la capacidad de decision de las personas (ejercicio de la

autodeterminacién), su poder de control y participacion activa en la planificacion
y evaluacion del proceso.

El itinerario formativo laboral, disefiado como continuidad de la educacion
obligatoria, consta de propuestas como:

= Curso de iniciacién al trabajo: preparacion de un proceso de inclusion laboral,

dirigido a personas con o sin experiencia laboral previa, con el fin de adquirir unas
competencias transversales basicas que les permita hacer frente a los nuevos retos
del mundo del trabajo.

= Formacion en situacion (practicas): convenios de practicas en empresas

ordinarias que permiten tener un primer contacto real con el mundo laboral y
generalizar las competencias adquiridas.

= Formacion técnico-profesional: diferentes tipos de formacién laboral y de

diferentes ambitos profesionales especificos:
o Auxiliar de Peluqueria
Auxiliar de Comunicacion audiovisual
Auxiliar de Museos
Auxiliar de Congresos
Auxiliar de Servicios
Auxiliar de Monitor Deportivo

Estos cursos de formacion técnico-profesionales se planifican y realizan en
colaboracién con entornos universitarios, lo que hace posible una oferta formativa de alta
calificacion y abre el acceso de las personas participantes a los campus universitarios,
suponiendo una nueva experiencia inclusiva.

Todos estos tipos de formacion permiten consolidar los aprendizajes desarrollados en
la etapa escolar obligatoria, promover competencias transversales basicas que posibilitan la
transicion hacia la vida adulta y capacitar a la persona en el &mbito laboral. La alternancia

o O O O O
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tedrica y préactica de los contenidos y competencias propuestas es uno de los ejes en el
aprendizaje que se realiza en entornos laborales productivos y ordinarios, que permite
desarrollar habilidades sociales, responsabilidad, afrontamiento y resolucién de problemas,

etc.

Esta oferta formativa se complementa con diferentes actividades de formacion en
competencias transversales que favorecen el desarrollo personal de habilidades de
autonomia personal y social, a lo largo de la vida adulta:

Espacios de encuentro entre iguales para nifios o jovenes: distintos espacios
para aprender, explorar y crecer juntos, a traves del juego y la relacion entre
iguales, con diferentes actividades.

Formacién en Derechos Humanos: Espacio de toma de conciencia y
empoderamiento colectivo en materia de derechos humanos, basado en la
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, para desarrollar
un pensamiento critico para decidir y actuar por uno mismo, haciendo valer los
propios derechos.

Competencias digitales: formarse en el uso de recursos informaticos, de internet,
del movil, etc., para comunicarse y aumentar la seguridad en las TIC.
Alfabetizacion y Formacién de Adultos: favorecer la funcionalidad de
aprendizajes académicos basicos (lectoescritura, l6gico-matematicos, manejo de
dinero, etc.).

Inglés: introduccion al vocabulario relevante y revisar aprendizajes previos para
que los estudiantes puedan utilizar el inglés de forma funcional y significativa.
Educacion sexo-afectiva: aprender a mantener relaciones sanas, aumentando la
autonomia, la autoestima y la seguridad; desarrollando habilidades para el manejo
de la intimidad, las relaciones interpersonales y conocernos a nosotros mismos.
Cuidado de tu salud y de tu hogar: mejorar habilidades y competencias
personales de cuidado personal, gestion de la vida diaria en el hogar y en la
comunidad.

Gestion del dinero y desplazamientos auténomos: habilidades béasicas para
desplazarse de forma auténoma en la calle, utilizar los transportes publicos,
gestionar el dinero y los habitos personales de consumo.

Curso de cocina: elaboracion de menus y preparacion de recetas sencillas y
saludables que mejoren el bienestar fisico.

Formacién cultural: actividades y espacios de experimentacién en diferentes
disciplinas artisticas y de creacion: espacio de arte, danza, teatro, cine-férum.
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Orientacion y acompafamiento para la inclusion laboral

Trabajo y ocupacion.

“Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a

trabajar, en igualdad de condiciones con las otras; esto incluye el derecho a tener la

oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en
un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las
personas con discapacidad”. Articulo 27, Convencion sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006).

El acceso al trabajo es un derecho universal. La entrada en el mundo laboral representa la
entrada en el mundo de los adultos y a la plena ciudadania. Este proceso es dificil para todo
el mundo y més aln para los jovenes que presenten dificultades.

Enrico Montobbio (1995) afirma que la entrada en el mundo laboral representa la
entrada al mundo de los adultos y que las relaciones y comportamientos que se producen en
este entorno facilitan las habilidades adaptativas de la persona.

El servicio de Inclusion laboral “Colabora” de la FCSD tiene por objetivo facilitar el
acceso al mundo laboral ordinario de aquellas personas que se encuentran en alguna
situacion de discapacidad intelectual. Las finalidades del servicio son:

= Fomentar la inclusion laboral de las personas atendidas en entornos ordinarios.

= Prospectar y ampliar vias de ocupacion laboral.

= Aumentar la accesibilidad del mercado laboral.

= Promover la estabilidad y promocidn laboral de las personas trabajadoras.

= Mejorar las condiciones de empleabilidad de las personas.

= Concienciar los entornos laborales publicos y privados.

Segun los datos de ocupacién del informe elaborado por Dincat en 2020 la tasa de
actividad de las personas con discapacidad era del 37,1%, mientras que la de las personas
sin ninguna discapacidad era del 79,7%. La tasa de paro de las personas en situacion de
discapacidad era del 23,1% frente al 11,2% en la poblacion general. Teniendo en cuenta
estos datos, las personas con SD o en situacion de discapacidad intelectual requieren
servicios de orientacion y acompafiamiento para acceder al mundo laboral ordinario.

La metodologia del acompafiamiento a los procesos de inclusion laboral se basa en la
funcion de los apoyos naturales de la empresa (compafieros/as y responsables del puesto de
trabajo) que, como agentes de un entorno comun, constituyen una oportunidad de
adaptacion y participacion significativas.

A través de la mediacion, el equipo del servicio realiza el seguimiento y
asesoramiento que permite facilitar esta adaptacién y participacién. La funcion de la
mediacion se centra en hacer compatibles las caracteristicas individuales de cada trabajador
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con los requerimientos de un puesto de trabajo, en una empresa concreta. El profesional
mediador procura que las condiciones técnicas del puesto de trabajo faciliten la adaptacion
del trabajador promoviendo relaciones de colaboracion con el resto de comparieros, de
acuerdo con el sistema organizativo y funcional previsto.

Esta metodologia de trabajo modifica sensiblemente la intervencién de los
profesionales que atienen a personas en situacion de discapacidad, que tradicionalmente
actuaban desde un modelo rehabilitador, “de nifios eternamente pequerios sin posibilidad
de crecer y desarrollarse como adultos ciudadanos de pleno derecho” como decia Planella
(2004). Este nuevo tipo de acompafamiento se alinea con los principios del
acompariamiento social, entendido como una forma de procurar la inclusién y el
empoderamiento de las personas.

Las principales funciones de los apoyos proporcionados por los profesionales
consisten en:

= Acompafiar, asesorar y orientar.

= Preservar y responder a demandas propias.

= Implicar a los agentes del entorno.

= Posibilitar la toma de decisiones propias.

= Partir de las capacidades de la persona y no de las limitaciones.

= Favorecer la evolucion de un proceso personal.

A través de la gestion del caso, se garantiza una vision global, personalizada y flexible
de cada persona, gracias a recursos como:

= Coordinaciones con familias o representantes legales.

= Reuniones con apoyos naturales de la empresa.

= Coordinaciones con otros servicios o profesionales.

= Acciones de concienciacion.

Hay que destacar también el Programa Sociolaboral que la FCSD desarrolla desde
hace 20 afios, y que se dirige de manera especifica a personas que inicialmente tenian una
orientacion laboral para servicios de terapia ocupacional, ofreciéndoles la posibilidad de
desarrollar tareas de apoyo en equipamientos publicas, con un acompafiamiento
intermitente del servicio, aconteciendo asi otra oportunidad de participacion e inclusion
social.

En los ultimos afios, inmersos en una sociedad cada vez mas global, digitalizada y con
la aparicion de nuevas economias relacionadas con el emprendimiento, es imprescindible
desarrollar servicios de asesoramiento y apoyo para hacer accesible esta nueva tendencia
para las personas en situaciéon de discapacidad. EI emprendimiento implica, no solo una
oportunidad de crecimiento profesional, econdémico y social, sino también en el ambito
personal, aumentando la autonomia, la confianza o la iniciativa.
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En el ambito educativo ya se estan llevando a cabo iniciativas en competencias de
emprendimiento, desde el afio 2013, a raiz de la Ley de Emprendedores o la LOMCE que
incorporan el trabajo de habilidades relacionadas con el emprendimiento y la realizacion de
proyectos.

Es por eso que la FCSD crea el proyecto de La Inclusivadora, que tiene el objetivo de
ofrecer un espacio que fomente el autoempleo de las personas y la innovacién social a
través de asesoramiento, acompafiamiento y formacion interdisciplinar (gestion
empresarial, red, comunicacion interna y externa...), para apoyar el desarrollo de sus ideas,
proyectos Yy talentos.

Desde el afio 2021, el proyecto ofrece las actividades que han empezado a atender las
primeras demandas de personas interesadas:

= Formaciones en habilidades para el emprendimiento (cursos y masterclass)

= Acompafiamiento de proyectos de emprendimiento (asesoramiento y mentoria).

Actividades de ocio inclusivo

Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el

esparcimiento y el deporte.
“Los Estados Parte tienen que reconocer el derecho de las personas con

discapacidad a participar, en igualdad de condiciones con las otras, en la vida

cultural y tienen que adoptar todas las medidas pertinentes para asegurar que las

personas con discapacidad.:...”.Articulo 30, Convencion de Derechos de las Personas

con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006).

El tiempo libre definido como el tiempo fuera de obligaciones donde la persona, por
eleccion propia, decide libremente a qué dedicarlo, constituye una oportunidad para el
ejercicio de la autodeterminacion y para acceder a nuevos contextos de participacion social.

El servicio de ocio inclusivo “Quedamos” da respuesta a una demanda personal,
familiar y social, para favorecer el goce en el tiempo de ocio. Constatamos que la cantidady
calidad de actividades de vida social que los jovenes y adultos experimentan fuera de la
familia, impactan en su calidad de vida.

Las personas con sindrome de Down o en situacion de discapacidad intelectual,
todavia disfrutan de pocas oportunidades de participacion en la vida comunitaria
significativa. Esto determina una red social muy reducida, que a menudo se centra en
familiares y profesionales o iguales de los servicios que los atienen. Es otra evidencia de los
efectos de la institucionalizacion de sus condiciones de vida. Por este motivo, los servicios
de ocio inclusivo se convierten en una via de acceso a las actividades recreativas,
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culturales, ludicas y deportivas de la comunidad, para asi ampliar una red social
diversificada.

Durante la etapa infanto-juvenil, es habitual que el tiempo de ocio esté vinculado a la
vida familiar, al contexto escolar y a las actividades extraescolares (centros educativos y de
ocio, casales, oferta formativa, etc.). En la adolescencia y juventud puede producirse una
disminucion de la cantidad y calidad de oportunidades de ocio, por el hecho que en esta
etapa evolucionen hacia entornos informales de encuentro con iguales y al llegar a la etapa
adulta, las personas tienen que transferir sus redes sociales al entorno laboral y a relaciones
sociales diversificadas que mantengan con iguales.

El servicio de ocio inclusivo da respuesta a esta carencia de oportunidades,
propiciando ampliar las relaciones interpersonales y autogestionar el tiempo libre en
situaciones reales y naturales. Una vez mas, ofrece apoyos de acompafiamiento y mediacién
para que las personas puedan organizar sus actividades individuales o grupales, en la
comunidad, con la méxima autonomia, decidiendo qué, donde, cuando y con quien quieren
dedicar o compartir su tiempo libre.

El objetivo principal es disfrutar de un tiempo libre de calidad ofreciendo a jovenes y
adultos un espacio de relacion y la oportunidad de aprender a organizar y disfrutar de su
tiempo libre solos 0 acompafiados en un marco y un entorno normalizado:

= Disfrutar de un ocio de calidad.

= Fomentar la autodeterminacion potenciando intereses y gustos propios.

= Promover oportunidades para que las personas puedan compartir experiencias,

formarse, viajar y hacer amigos.

= Facilitar el acceso a la oferta de ocio comunitario de la ciudad.

Las oportunidades de inclusion y participacion en los entornos comunitarios, se
articulan principalmente en actividades recreativas, culturales, ludicas o deportivas,
escogidas y acordadas segun los intereses y motivaciones de los participantes.

La ampliacion de la red social permite diversificar sus roles personales. Todo el
mundo es diferente en el trabajo, con la familia, con los amigos, con la pareja o con
desconocidos. Esto permite ampliar las habilidades sociales y comunicativas de la persona,
con estilos mas igualitarios o simétricos.

La inclusividad de las actividades no reside Unicamente en utilizar los recursos del
contexto comunitario como marco natural, sino también en propiciar la convivencia e
interaccion entre personas con Yy sin discapacidad, del mismo grupo o ajenas a él.

La participacion de personas voluntarias, no tiene una funcion de prestar apoyos, sino
de compartir gustos y aficiones de actividades compartidas. Esto se convierte en una
estrategia esencial. A estos apoyos naturales, hay que afadir todos aquellos agentes
naturales de los entornos donde realizan y comparten sus actividades.
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Una vez mas, la metodologia de atencién centrada permite situar a la persona en el
centro de todo el proceso de valoracion, planificacion y acompafiamiento en sus demandas,
elecciones, decisiones, actividades y apoyo.

Destacamos el acompafiamiento social y la mediacion como recursos y estrategias
metodoldgicas del personal de apoyo dentro del grupo y con los referentes naturales de la
persona y la comunidad, cuando se realizan actividades en recursos y entornos
comunitarios. De esta forma se potencia la autogestion individual y grupal del tiempo de
ocio donde las personas deciden, escogen y se organizan con el apoyo de los profesionales
y las personas voluntarias. El Servicio no organiza ni propone, son las personas las que
deciden qué, como, cuando y con quiéen llevarlo a cabo. Esto determina gran parte de la
atencion directa que se proporciona, ya que consiste no solo en acompafiar a las actividades
qgue se realizan, sino en acompafiar los procesos de planificacién (los recursos y
preparativos necesarios para que esto sea posible) y la toma de decisiones (qué, como y con
quién quieren hacerlo).

Con la gestion de caso se pretende tener una vision global de la persona que incluye
todos sus referentes naturales y la coordinacion interna con todos aquellos servicios y
referentes de la FCSD que le atienden, con el objetivo de orientar con coherencia y
adaptarnos al maximo a las expectativas de la persona.

El Servicio de Ocio inclusivo no es un servicio de “entretenimiento” para jovenes y
adultos, los cuales son receptores de un amplio y variado abanico de actividades
organizadas. El programa toma como modelo de edad y funcionamiento los grupos de
personas sin discapacidad (qué hacen, dénde se reGnen, cémo deciden, como se
relacionan...) y vela para que las personas que participen, puedan actuar tal y como les
corresponde por su edad, sus intereses y motivaciones.

Las actividades del servicio se estructuran en:

= “Actividades entre amigos”: promocidn de agrupamientos naturales entre personas

para compartir aficiones y crear vinculos de amistad. Cada grupo dispone de una
persona de apoyo Y las personas voluntarias que quieren participar en ese grupo.

= “Actividades de turismo”: apoyo para planificar viajes y estancias grupales

autogestionadas, en fines de semana o periodos de vacaciones. El apoyo se inicia
con las decisiones de planificacion del viaje.

» IncluCivic”: programa de orientacion, asesoramiento y mediacion para acceder a

la oferta de equipamientos publicos y privados, de formacién, cultura y deportes.

= Actividades fisicas, deportivas y de bienestar emocional, en entornos naturales y

comunitarios.

Muchas de estas actividades se han consolidado como oportunidades de vida
auténoma en la comunidad, que sobrepasan la pertenencia y participacion en el entorno
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familiar, laboral o institucional, que tradicionalmente se convertian en los principales o
unicos contextos significativos para estas personas.

Acompafnamiento a la vida independiente, al propio hogar y a la
comunidad

Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la

comunidad.
“Los Estados Partes reconocen el derecho en igualdad de condiciones de todas las

personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de los

demas, y deben adoptar medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno disfrute

de este derecho a las personas con discapacidad y su plena inclusion y participacion
en la comunidad”. Articulo 19, Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad (Naciones Unidas, 2006).

Desde el afio 2000, el servicio de acompariamiento a la vida independiente “Me voy a casa”
tiene el objetivo de hacer posible que las personas con SD o en situacion de discapacidad
intelectual puedan decidir cémo, dénde y con quiénes quieren vivir en las mismas
condiciones que el resto de la sociedad.

Tradicionalmente, las personas con discapacidad intelectual han visto limitadas las
opciones de habitat en el domicilio familiar de origen o, en su defecto, en los
establecimientos residenciales. Este hecho ha supuesto negar cualquier reconocimiento del
derecho y de la capacidad de eleccion respecto a sus propias vidas, condicionandolos a una
dependencia continua hacia terceros.

A pesar de que las instituciones (residencias y hogares-residencias) han evolucionado
progresivamente hacia estructuras cada vez mas pequefias, el acceso a una plaza residencial
supone aceptar la vida en colectividad y una dependencia externa constante, debiendo
adaptarse a una estructura y sistema de vida prefijados.

Las personas que siguen itinerarios de vida autobnoma en contextos inclusivos, tienen
unas expectativas de vida asimilables a las de la poblacién general y reclaman el apoyo y
recursos que hagan posible su emancipacion, es decir, servicios de promocion y apoyo a la
vida independiente.

Esta opcion contdé con precedentes internacionales como el programa “Home of
yourown” de la Universidad de New Hampshire (EEUU) o “Paradigm” en el Reino Unido,
cuando en nuestro pais no existia ninguna opcién de vida independiente para este colectivo.
Es en 2002, cuando la Generalitat de Catalunya regula los servicios como éste con una
prestacion economica vinculada a apoyos personales en el propio domicilio y en la
comunidad, para personas con discapacidad.
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El acceso a una vida independiente de las personas con discapacidad intelectual esta
condicionado todavia por factores de desigualdad como los que indica la Agenda 2030:

= Discriminacion y estigma de la discapacidad en el &mbito social.

= Desconocimiento social del derecho a una vida independiente.

= Limitaciones de acceso a la vivienda (exclusion residencial).

= Insuficiencia de ingresos econdémicos propios (pensiones bajas, trabajos de baja

remuneracién en centros especiales de trabajo o en el mercado de trabajo
ordinario).

= Envejecimiento de la poblacién y de los cuidadores principales que empeoran su

situacion econdmica.

Esta realidad perpetda la institucionalizacion de este colectivo, impidiendo procesos
de emancipacion familiar o desinstitucionalizacién de establecimientos residenciales.
Entendemos que "La promocion y defensa de la vida autbnoma de las personas con
discapacidad" incluye el reconocimiento del derecho a poder vivir de manera
independiente. Tanto la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion de la
Dependencia, la Ley de derechos de las personas con discapacidad como la Ley de
Servicios Sociales de Catalufia, ofrecen la oportunidad de avanzar en este sentido.

El servicio de acompafiamiento a la vida independiente planifica, proporciona y
evalla los apoyos personales necesarios para que la persona gestione su proyecto de vida,
en su casa y en la comunidad, en condiciones de bienestar y seguridad. Los objetivos del
acompariamiento estan orientados a:

= Favorecer una autodeterminacion real de decisiones propias y resolucion de

conflictos con los apoyos individuales necesarios.

= Sostener y facilitar que las personas puedan gestionar con la méxima autonomia y

flexibilidad el cuidado de si mismo, la gestion del propio hogar, y el acceso y
participacién en el &mbito comunitario.
= Buscar y establecer el apoyo e implicacion de personas de confianza (familia,
tutores, amigos, etc.) que le ofrecen apoyo, coordinandolos en su Circulo de
Relaciones a propuesta de la misma persona.

= Propiciar la creacion de redes de relaciones sociales en el barrio y de otros
entornos habituales de la persona, que permitan recibir apoyos naturales
(ocasionales o continuos).

= Favorecer la desinstitucionalizacion.

La metodologia basada en la atencion centrada en la persona (ACP), sitla a la persona
en el centro del proceso de planificacion y seguimiento del proyecto de vida y de los
recursos para:

= Respetar la dignidad y derechos de las personas, asi como sus necesidades,

preferencias, valores y experiencias.
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Potenciar la capacidad de decision de las personas (ejercicio de la
autodeterminacion), su poder de control y participacion activa en la planificacion
y evaluacion del proceso.

Esta metodologia ofrece herramientas y estrategias que lo hacen posible:

Uso de guias de planificacion personalizadas que permitan adaptar los apoyos a
las necesidades y deseos de la persona. Mas alla de las herramientas y protocolos
de valoracién funcional tradicionalmente utilizados en los procesos de valoracion
y planificacion de servicios para personas con discapacidad (ICAP EIS; Escala
Gencat...).

El “Circulo de relaciones” como estrategia y espacio de coordinacion de todas las
decisiones, acciones y soportes (formales y naturales) de la persona.

Trabajo en los entornos naturales del proyecto vital de la persona.

Respeto a la autonomia y poder de decision de la persona.

Gestion de caso, como estrategia; se pretende tener una vision global de la persona
que incluye a todos sus referentes naturales y la coordinacion con todos los
servicios y referentes que atienden a la persona.

Todo ello con la intencidn de que cada persona tenga el apoyo que necesita, y que su
“Circulo de relaciones” esté formado por personas que realmente se comprometen con ella
y que velen por que las decisiones que se tomen y se lleven a cabo se adapten durante todo
el proceso a los deseos y necesidades de la persona interesada. El circulo de relaciones se
compone de personas significativas que elige la propia persona usuaria del servicio vy,
ademas, puede ir variando a lo largo de su vida.

A partir de aqui se abre una nueva vision de la vida, cuando la persona con
discapacidad se convierte en protagonista, alrededor del cual gira todo el proceso, todas las
decisiones y todas las propuestas. Se trata de crear una red de apoyo a su alrededor, que
alterne apoyos formales y naturales en las actividades cotidianas.

La estrategia principal de acompafiamiento social, proporciona apoyos que consisten

en.

Acompafiamiento personalizado

Consejo y orientacion

Preservar y responder a demandas propias

Implicacion de la comunidad

Posibilitar la toma de decisiones propias

Partir de las capacidades de la persona y no de sus limitaciones
Posibilitar la evolucion de un itinerario o proceso personal

Todos los apoyos necesarios acordados con la persona y su circulo de relaciones para
la gestion de su proyecto de vida, en su casa y en la comunidad, se recogen en el Plan de
Atencion Personal (PAP), el cudl se actualiza continuamente a través de entrevistas
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personales, visitas a domicilio y las reuniones del Circulo de Relaciones, que son los
espacios en los que la persona recibe el apoyo en sus elecciones y decisiones.

Todas las condiciones, derechos y responsabilidades de la persona beneficiaria, sus
representantes legales y el mismo servicio quedan recogidos en un contrato asistencial que
se establece en la prestacion del servicio, y en el reglamento de régimen interior que lo
complementa para preservar las condiciones de prestacion del servicio y garantizar el
desarrollo de una vida autdnoma.

Mayoritariamente, a lo largo de estos afios hemos atendido a personas usuarias del
servicio que provienen de tres situaciones genéricas de origen y que evidencian cuéles son
los itinerarios actuales de acceso a una vida independiente:

Personas provenientes de un establecimiento residencial (desinstitucionalizacion).
Personas provenientes del domicilio familiar (emancipaciébn y no
institucionalizacion).

Personas que viven solas y no quieren ingresar en un establecimiento residencial
(no institucionalizacion).

En estas situaciones, las demandas de ayuda son formuladas béasicamente por
iniciativa propia de la persona, por familiares o representantes legales que realizan una
primera solicitud de asesoramiento o demanda de servicio, o por profesionales de los
servicios sociales generales o especializados.

Actualmente, la viabilidad de las demandas recibidas dependen de factores como:

Consenso del proyecto personal con los representantes familiares y legales. Las
decisiones de muchas personas en situacion de discapacidad dependen de sus
principales referentes debido a que tienen modificada su capacidad juridica.
Habilidades de autonomia suficientes y el estado de salud fisica o mental de la
persona, dado que la regulacion actual de estos servicios se limita a 10 horas de
apoyo semanal, hecho que condiciona los perfiles personales a los que se puede
dar una respuesta adecuada.

Capacidad econOmica para acceder y mantener los costes de una vida
independiente.

Hacer del derecho a la vida independiente una realidad implica:

Realizar la transicion del cambio de regulacién y financiacion del servicio por
parte de las administraciones publicas.

Trabajar de forma sostenible para que las personas con SD/DI tengan voz propia y
puedan controlar sus vidas satisfaciendo sus necesidades y expresando su maximo
potencial.

Seguir definiendo buenas practicas en el momento de acompafar a la persona en la
toma de decisiones en su vida diaria, velando por su bienestar, respeto y dignidad.
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= Difundir los valores de la vida independiente y dar a conocer su realidad como
personas en situacion de discapacidad intelectual.

= Mantener nuestra referencia externa y colaboracion con otros servicios y
organismos.

= Explorar nuevos servicios para atender a personas mayores con SD/DI.

Espacios de participacion y concienciacion ciudadana

Toma de conciencia.

“Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y

pertinentes para: sensibilizar a la sociedad, incluso en el ambito familiar, para que

tome mayor conciencia de la situacion de las personas con discapacidad y fomentar
el respeto de los derechos y la dignidad de estas personas; luchar contra los

estereotipos (...); promover la toma de conciencia de sus (sus) capacidades y

aportaciones (...); poner en marcha y mantener campanas (...) para con (sus)

derechos; promover percepciones positivas y mayor conciencia social hacia (ellas)

(...) y alentar a todos los organos de los medios de comunicacion a difundir una

imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con el propoésito de esta

convencion (...)”. Articulo 8, Convencién sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad (Naciones Unidas, 2006).

El Servicio de Promocion Ciudadana de la FCSD fue creado para dar cumplimiento a la
Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. El interés del servicio es defender los derechos de todas las personas, la
igualdad de oportunidades, la inclusion y cohesion social, la accesibilidad cognitiva, o el
empoderamiento de la imagen social de las personas en situacion de discapacidad,
sistémicamente vulnerabilizadas.

El Servicio nace a raiz del interés de las propias personas usuarias de los servicios de
la FCSD, de formarse y trabajar de forma conjunta, para hacer oir su voz, hacer valer sus
derechos y reivindicaciones, y empezar a acceder a los entornos de toma de decisiones y de
representacion ciudadana, asi como de proyectar sus talentos.

A lo largo de los ultimos afios, se han consolidado diferentes proyectos y actividades
de participacion, que culminan en 2015, con la constitucion de la Asamblea de Derechos
Humanos Montserrat Trueta (www.assembleadhmt.org). La Asamblea DHMT es un
espacio de trabajo autogestionado y asambleario de personas en situacion de discapacidad
intelectual, que tiene el objetivo de transformacién e incidencia social, la defensa de los
derechos humanos y segiin declaramos las mismas personas, miembros de ‘“Hacer un
mundo mas justo”.
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Ademas de sus reuniones regulares de trabajo, los miembros de la Asamblea
desarrollan diferentes acciones formativas y concienciacion, con distintos agentes sociales
(escuelas, Universidades, empresas, administraciones publicas, medios de comunicacion,
etc.). Paralelamente, se ha convertido en un dérgano consultivo y de asesoramiento para
diferentes organismos publicos y privados, en cuestiones relacionadas con la realidad de las
personas en situacion de discapacidad intelectual. Varios de sus miembros participan de
forma regular en diferentes grupos de trabajo como en la Red de Accesibilidad y Vida
Independiente (XAVI) del Acuerdo Ciudadano para una Barcelona Inclusiva, o la Red
Nacional de Vida Independiente de Down Espafia.

Desde el afio 2016, Montserrat Vilarrasa participa como vocal del Consejo Rector del
Instituto Municipal de Personas con discapacidad (IMPD) del Ayuntamiento de Barcelona,
siendo la primera persona en situacion de discapacidad intelectual que ejerce éste cargo de
representacion. Como tal, en 2019 participé en la elaboracion de la “Declaracion de
Mujeres con Discapacidad en cargos de liderazgo politico y publico: Proyeccion por
Beijing+25”, en colaboracion con la enviada Especial del Secretario General de Naciones
Unidas, por la Discapacidad y Accesibilidad, Maria Soledad Cisternas Reyes, y otras
mujeres con discapacidad, con cargos de participacion en la vida civica o politica de todo el
mundo.

Otro proyecto de participacion es la revista digital EXIT21 (http://www.exit21.0rg)
autogestionada como espacio periodistico para que las personas en situacion de
discapacidad intelectual proyecten su voz a los medios de comunicacion, compartiendo
opiniones, pensamientos o inquietudes. El Equipo de Redaccion de EXIT21 est4 formado
por personas con y sin discapacidad, se retinen semanalmente y trabajan colaborativamente
para proponer, planificar y validar sus publicaciones y acciones de comunicacion, trabajar
en la aplicacion y difundir, en los medios de comunicacion, el libro de estilo sobre la
discapacidad intelectual.

La reciente creacion de la Coleccion Editorial #Talents, que publica libros de personas
en situacién de discapacidad intelectual, con el objetivo de fomentar los talentos personales
y motivacionales de muchas personas participantes en los espacios de representacion y
comunicacion, estd abriendo nuevas oportunidades de desarrollo personal, en ambitos
propios de la creatividad y la cultura. Obras como "Ignorando la SD" (A. Trias), "La
Barcelona que te falta” (J. Riu) son las primeras muestras de esta nueva iniciativa.

Para hacer posible muchas de estas actividades y proyectos, las personas participantes
necesitan el acompafiamiento que el servicio proporciona con la Asistencia cognitiva, que
proporciona apoyos personales y mediacion con los entornos y eventos para garantizar:

= el acceso a la informacion.

= |a preservacion de la autodeterminacién

= la adecuacion de procesos
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= la accesibilidad de entornos y eventos

Atencion a la salud de las personas con sindrome de Down

Salud.

“Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a

gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion por motivos de

discapacidad. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el
acceso de las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta
las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud’.

Articulo 25, Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

(Naciones Unidas, 2006).

Desde que John Down describi6 por primera vez el sindrome que posteriormente llevaria su
nombre, ha existido un notable interés por los problemas médicos asociados a dicho
sindrome. Si bien el SD no es una enfermedad, las personas que lo tienen presentan una
predisposicion superior a sufrir una serie de problemas de salud mas o menos graves, sobre
todo cuando éstos no son diagnosticados ni tratados de forma precoz: malformaciones
congénitas como algunas cardiopatias, problemas infecciosos, metabdlicos, entre otros.

Con este fin, desde 1987, la FCSD crea el Centro Médico Barcelona Down (CMBD),
como centro especializado en el estudio y la medicina preventiva, con el objetivo de velar
para que las personas con sindrome de Down (SD) puedan conseguir las maximas
capacidades y disfruten de la mejor calidad de vida posible.

El modelo de atencion del CMBD se basa en la aplicacion del Programa de Salud, con
caracter preventivo y de deteccion precoz de las patologias mas frecuentes en personas con
SD. Elaborado en 1986, a partir de una adaptacion del Down SyndromeChecklist, de M.
Coleman y P. T. Rogers, este programa se revisa de forma periddica.

El Programa de Salud Preventivo, las tablas de crecimiento adaptadas a la poblacion
con el SD, las investigaciones sobre el SD y la enfermedad de Alzheimer (MA) y la
experiencia acumulada a lo largo de los afios, constituyen algunas de las aportaciones mas
importantes del CMBD.

El CMBD esté organizado en dos areas: el area pediatrica (hasta los 17 afios) y el area
de adultos (mayores de 17 afos), coordinadas por un grupo de profesionales (médicos
generalistas y especialistas, dietista, genetista, enfermeria, psic6logos y neuropsic6logos).
El equipo profesional considera a la persona de forma global y trata tanto los aspectos
organicos como los psicolégicos para garantizar su bienestar y desarrollo.

En las ultimas décadas, el aumento de la calidad de vida de las personas con sindrome

de Down ha aumentado su esperanza de vida, que ha pasado de los 30 afios en 1970 a los
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65 afios actuales. Esta realidad ha hecho descubrir sus procesos de envejecimiento, sus
necesidades y algunas incidencias en sus estados de salud, como la enfermedad de
Alzheimer, problemas de salud mental, problemas de audicion o vision, problemas de
movilidad, apnea, etc.

El envejecimiento se refiere al conjunto de cambios morfoldgicos, psicoldgicos y
funcionales que el paso del tiempo produce irreversiblemente en los seres vivos. La
particularidad del envejecimiento en las personas con SD es que se da precozmente, un
envejecimiento «acelerado» que conlleva una serie de cambios y condiciones asociados al
proceso de envejecimiento, aunque a una edad mas temprana que en la poblacion general
(alrededor de los 40 o 50 afios).

En los ultimos afios, el CMBD ha creado la Unidad Alzheimer-Down, en colaboracion
con el Hospital de la Santa Creu y Sant Pau. La mejora en la calidad de vida y el aumento
de la esperanza de vida de las personas con sindrome de Down (SD) ha permitido conocer
sus procesos de envejecimiento y la incidencia de patologias como la enfermedad de
Alzheimer (EA) , que puede afectar al 50% de personas >40 afios, debido a la coincidencia
de localizacion de la trisomia en el cromosoma 21, que produce también la proteina
precursora del amiloide (APP) caracteristica de la EA. La Unidad Alzheimer-Down, esta
integrada por un equipo multidisciplinar del d&mbito médico y psicosocial: neurologia,
neuropsicologia, psicologia, psicopedagogia, trabajo social, integracion social, etc., que
ofrece prevencion, deteccion, diagndstico y atencién de la enfermedad, asi como apoyo y
asesoramiento a los entornos cuidadores.

Todo el proceso diagnostico y asistencial se articula en torno a las necesidades
individuales de la persona, de sus entornos naturales y de todos aquellos servicios y
prestaciones que requiera. Se trata de una metodologia centrada en la persona y con
proyeccion comunitaria que implica un trabajo en red con servicios sociales y sanitarios
(generales o especializados).

La promocion de la autonomia personal en etapas vitales previas se convierte en la
mejor prevencion de situaciones de dependencia de estas personas. Una deteccion precoz
de todo proceso de deterioro permite limitar su incidencia. La evaluacion y seguimiento de
la atencion proporcionada se basa en indicadores de calidad de vida y de calidad de vida
familiar, como medida de los resultados conseguidos.

El Programa asistencial parte de una valoracion neuropsicoldgica preventiva anual,
que identifica el perfil basal de funcionamiento cognitivo de cada persona, el cual permitira
detectar los primeros sintomas de cualquier deterioro o incidencia. Esto permite agilizar las
exploraciones y pruebas médicas que permitan completar el diagnéstico de forma precoz,
con el fin de iniciar el seguimiento y tratamiento lo antes posible. Paralelamente, se ofrece
orientacion y atencion a las personas cuidadoras (familiares, no profesionales y
profesionales), que atienden a la persona con SD y EA, mediante entrevistas de
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seguimiento, visitas a domicilio, grupos de apoyo, coordinacion con la red servicios
sociales y sanitarios, etc.

Las personas con SD tienen un envejecimiento prematuro que es necesario identificar
y atender de forma precoz. La calidad de vida de estas personas durante esta etapa
dependera del estado de salud fisica, emocional y social, asi como de las condiciones de
vida que hayan alcanzado y disfrutado en etapas previas. La mejor prevencion de un
envejecimiento saludable es la vida independiente y la inclusion social, que favorecen la
autonomia personal, el plan de prevencion de estados de dependencia, la maxima red de
participacion y apoyos del entorno y la maxima garantia de derechos como ciudadanos.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el "envejecimiento activo™ como:
"el proceso de optimizacion de las oportunidades de salud, participacién y seguridad, a fin
de mejorar el bienestar y la calidad de vida a medida que las personas envejecen”.

Desde una perspectiva “biopsicosocial” se remarca la necesidad de garantizar el
bienestar y la seguridad en la vejez, en el ambito econémico, social o personal, poniendo de
relieve la importancia de la participacion en la sociedad. En este sentido, la guia “Vida
adulta y envejecimiento de las personas con sindrome de Down. El papel de las familias” y
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, describen la correlacion
entre las condiciones de vida en la etapa de la adultez de estas personas y el afrontamiento
de su vejez; a la vez que da orientaciones claras para el acompafiamiento por parte de sus
familias, profesionales, servicios y administraciones publicas.
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