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Introduccioén, finalidad, objetivos

Genéricamente, se llama adultez a la etapa del
desarrollo humano en que se alcanza plena madu-
rez biolégica, pero también social, con plenitud de
derechos y deberes de ciudadania. Habitualmente se
enmarca entre los 18 y 65 afios. Generalmente la
adultez comprende dos grandes etapas: la adultez
temprana (entre 18 y 40 afos) y la adultez media
(entre 40 y 56 anos).

Se trata de una definicién altamente imprecisa para
cualquier persona, ya que obviamente en la sociedad
actual esta madurez biolégica, pero también social,
se alcanza en edades muy variables. En el caso de las
personas con sindrome de Down, existen condicio-
nantes extraordinarios tanto en el plano biolégico
como social, que sitdan esta etapa en un periodo
mds complejo, y generalmente mucho mds corto bio-
l6gicamente, socialmente a veces inexistente.

Esta es quizd, la justificacién mas clara de la nece-
sidad de este documento, pero también la causa de
su complejidad.

En el reciente Plan Estratégico 2021-2024, DOWN
ESPANA declara como misién la de “facilitar la inclu-
sién de las personas con sindrome de Down en todos
los dmbitos de su vida y velar por el cumplimiento
de la Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y de los Objetivos
del Desarrollo Sostenible en Espafia”.

Dentro del Plan se propone como primera estrategia
la de aumentar la INCLUSION SOCIAL de las per-
sonas con sindrome de Down (construir espacios de
inclusién real en todos los dmbitos sociales: deporte,
ocio, sociabilidad, participacién civica, escuela inclu-

siva, empleo con apoyo...). Entre los objetivos estra-
tégicos se encuentra el de definir modelos, guias,
procedimientos y recursos de apoyo de prdcticas
inclusivas en todos los dmbitos de vida posibles de
las personas con sindrome de Down.

Es bajo este marco que DOWN ESPANA se propone
elaborar un modelo para la vida adulta de las per-
sonas con sindrome de Down, que sirva para orde-
nar su actuacién y la de sus instituciones federadas
en la mejora de la calidad de vida en las personas
adultas con sindrome de Down.

El Modelo pretende ofrecer un marco para los ser-
vicios de apoyo a la vida adulta de las personas con
sindrome de Down, describir las principales barre-
ras que dificultan el desarrollo de una vida adulta con
las mds altas cotas de inclusion posible, asi como pro-
poner un conjunto de medidas y estrategias para su
desarrollo adaptadas a la poblacién e inspiradas
en los modelos de inclusién social més avanzados en
la actualidad.

Para la elaboracién de este documento se ha seguido
una estrategia metodolégica combinada. Por una
parte, se han revisado los documentos mds actuali-
zados a nivel internacional sobre vida adulta en
poblacién con sindrome de Down, asi como otros
modelos en personas con discapacidad, que puedan
servir como referencia. Ademds, se ha consultado a
diferentes expertos, tanto personas con sindrome
de Down y sus familias, como técnicos y profesionales
que trabajan prestando apoyos para la inclusién en
la edad adulta. Finalmente, se han agrupado todas
esas aportaciones en el documento que ahora se
presenta.
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2.1 Fundamentos teéricos

Autonomia personal

La autonomia personal juega un papel clave en la
vida adulta, y es una preocupacién constante en los
modelos actuales de apoyo a las personas con dis-
capacidad, pero no es un concepto propio o exclu-
sivamente relacionado con esta poblacién, sino que
se basa en un planteamiento de la civilizacién
humana, de base fundamentalmente filoséfica, juri-
dica y psicoldgica.

La autonomia se opone a la heteronomia, concepto
introducido en la filosofia por Kant para referir a la
situacién en que el comportamiento o la voluntad
del individuo estd determinada por su propio enten-
dimiento, y no por algo o alguien ajeno. De hecho,
Kant presenta a la autonomia como fuente principal
de dignidad de la naturaleza humana.

Todas las personas nacen dependientes y heteré-
nomas. La autonomia personal es pues una habili-
dad que se desarrolla a lo largo de la vida, en un pro-
ceso que avanza en relacién con el desarrollo del
individuo en diferentes etapas, desde la nifez. Es
quizd por este cardcter transversal y por estar aso-
ciada al desarrollo humano que ha despertado un
especial interés en el dmbito de la discapacidad.

Desde un punto de vista juridico, la autonomia per-
sonal, el control de la propia vida y las decisiones per-
sonales son derechos que se relacionan con el de la
libertad. La autonomia es pues “presupuesto y fun-
damento de derechos. Presupuesto al asociarse a
la propia concepcién del ser humano; fundamento
al ir unida al ideal de la vida humana digna, que es
el fin Ultimo de los derechos humanos” (De Asis,
2010: 1).

El aprendizaje y el ejercicio de la autonomia perso-
nal constituyen una condicién indispensable para
la vida en sociedad, es decir, para la adecuada inclu-
sién social. Dicho de otra forma, carecer de auto-
nomia es fuente de exclusién social.

En general, en las Gltimas décadas los recursos y
servicios de atencién para personas con discapaci-
dad han ido modificando sus planteamientos basa-
dos en los principios de asistencialismo, por un plan-
teamiento basado en los derechos. Vinculan
directamente la accién de estas entidades a nuevos
valores como la participacién social y comunitaria,
la normalizacién, la autonomia personal y la vida
independiente, la calidad de vida, la no discrimina-
cién y la inclusién social —para todas las personas con
discapacidad, independientemente de sus condi-
cionantes funcionales o de salud-.

De esta forma, las politicas de cuidado de las per-
sonas con discapacidad han ido evolucionando
hacia las politicas de apoyo, en las que las decisio-
nes y deseos de las mismas personas con discapa-
cidad sobre su propia vida se sitGan en el centro,
independientemente de la severidad o complejidad
de los apoyos que se precisen.

Autonomia personal y discapacidad
intelectual

La promocién de la autonomia personal en las per-
sonas con discapacidad es un reto complejo, que
generalmente se ha resuelto en relacién con la inser-
cién laboral, y el desarrollo de habilidades prdcticas
para la vida independiente. Los éxitos alcanzados
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en este dmbito han sido notables y nada desdefia-
bles, por supuesto, pero no siempre al alcance de
todas las personas (Betania, 2008). Entran aqui ele-
mentos importantes como: severidad, capacidades
funcionales de base, o graduacién de objetivos y
resultados.

Son muchos los trabajos que, desde diferentes dmbi-
tos, desde el mdés tedrico-académico al mds técnico-
operativo, han intentado resolver la cuestién de la
promocién de la autonomia personal en discapa-
cidad de una manera global. La solucién, parece
encontrarse en la eliminacién, de entrada, de limi-
tes estancos. El éxito en la autonomia de las perso-
nas con discapacidad intelectual no consiste tanto en
fijar hitos de “llegada” mdés o menos fijos, como en
avanzar desde un hito de “salida” y llegar tan lejos
como sea posible.

Planteamos pues la autonomia como un proceso,
en el que cualquier persona puede, con los apoyos
que sean precisos, expresar y desplegar sus propias
opiniones, deseos y elecciones en un contexto social,
y actuar en consecuencia. Nuestro punto de partida
es que no existen personas auténomas y personas
dependientes, sino personas que despliegan su auto-
nomia de manera positiva y graduada, prestando
mds atencién a los logros, que al ritmo en que se
produzcan.

éDe qué autonomia hablamos?

- Autonomia empoderada: La persona expresa sus
intereses y no se le impide perseguirlos.

- Autonomia negociada: Se trata de un proceso de
aprendizaje en el que las personas intentan ejer-
cer su autonomia para tener una idea mds clara
de sus propias necesidades e intereses, junto a
una discusién (con el entorno cercano) sobre las
razones por las que una determinada eleccién o
accién podria ser perjudicial. El aprendizaje ocu-

rre cuando las personas entienden e incluso resuel-
ven conflicto entre sus deseos y sus consecuen-
cias.

- Autonomia Interpretada: Situacién en la que los
deseos de la persona son interpretados por ofros,
y sus decisiones y acciones son guiadas por otros,
a veces hasta el punto de ser impuestas. Puede
haber cooperacién o aceptacién de la interpre-
taciéon. Hay pocas posibilidades de que se pro-
duzca aprendizaje.

- Autonomia actual: la que realmente se posee.

- Autonomia potencial: que puede alcanzarse si se
reciben las ayudas pertinentes a las que se tiene
derecho. Es la autonomia potencial la que esta-
blece los pardmetros clave para el disefio de los
apoyos: “Piénsese, por ejemplo, en una persona
con discapacidad intelectual con capacidad poten-
cial para administrar su dinero que no es capaci-
dad actual por falta de ciertos aprendizajes: lo
que reclama esta situacién no es sustituir su volun-
tad sino ayudarla a que se haga efectiva su poten-
cialidad”. (Etxeberria, 2016).

Familia

La autonomia personal es una dimensién clave para
la inclusién social y la calidad de vida de las per-
sonas adultas con sindrome de Down, pero no es la
Unica clave. El papel de la familia y en concreto de
madres, padres y hermanos es fundamental, en
sentido positivo. No es posible el desarrollo de la
vida adulta, sin el apoyo familiar. Las familias jue-
gan un papel importante para apoyar una vida
adulta auténoma. El rol de la familia como fuente
de apoyo es indiscutible, y asi lo demandan las pro-
pias personas con discapacidad. El hogar familiar
puede ser un espacio en el que se pueden dar las
oportunidades de apoyo y aprendizaje (Pallisera,
2018).
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Contexto social

Las relaciones sociales juegan un papel fundamen-
tal como apoyos para la vida adulta en contextos
de inclusién social, lo que argumenta el hecho de que
se generan nuevos roles profesionales destinados a
potenciar los vinculos sociopersonales. La autonomia
no se ejerce en el vacio, sino en relacién con otros,
en interaccién social.

Envejecimiento

El envejecimiento de las personas con sindrome
de Down es prematuro y acelerado respecto a la
poblacién general, por lo que resulta imprescin-
dible, establecer procedimientos de deteccién pre-
coz de los cambios asociados a la edad de las per-
sonas adultas con sindrome de Down y contar con
prdcticas de promocién de salud y prevencién ante
un posible proceso degenerativo. Las medidas de
apoyo en la edad adulta, deben por tanto con-
templar la necesidad de revisién y adaptacién cons-
tante de los apoyos.

Perspectiva de género

Atender a las realidades y necesidades diferenciadas
que existen entre las mujeres y los hombres con sin-
drome de Down permite avanzar en la inclusién en
tanto que se pueden ofrecer apoyos mds ajustados
a las circunstancias vitales de cada persona. Reco-
nocer la doble discriminacién que pueden sufrir las

mujeres con sindrome de Down, derivada de su
situacién de discapacidad y su género, puede ofre-
cer una mejor comprensién de las diferentes situa-
ciones que ellas afrontan.

Esta mirada transversal contribuye también a refle-
xionar sobre la feminizacién de los apoyos y acom-
pafamientos y de transformar esta situacién hacia
una mayor corresponsabilidad.

Institucionalizacién

Se entiende el ingreso, voluntario o involuntario, en
un centro abierto que presta servicios continuados y
que se convertird en la residencia, permanente o
temporal, de una persona con discapacidad (de Asis
y Barranco, 2010). Las instituciones han sido histé-
ricamente parte del sistema de bienestar, por lo que
han tenido una funcién pdblica. Las instituciones se
caracterizan por la sumisién del individuo a unas
normas comunes, que limitan o no le permiten ejer-
cer un control sobre su vida y sus decisiones del dia
a dia. La desinstitucionalizacién de las personas con
discapacidad por tanto implica el acceso a espa-
cios de residencia y/o convivencia en los que poder
desarrollar la autonomia personal hasta donde sea
posible. En ocasiones, este sometimiento a un con-
trol impuesto sobre las decisiones del dia a dia, en
el caso de las personas con sindrome de Down,
puede darse en contextos aparentemente no insti-
tucionalizados.
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2.2 Marco legal

Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD)

Ya en su predmbulo, la CDPD reconoce “la impor-
tancia que para las personas con discapacidad reviste
su autonomia e independencia individual, incluida
la libertad de tomar sus propias decisiones”. El pri-
mero de sus ocho principios rectores (Articulo 3) es
claro en relacién con la autonomia personal: “res-
peto de la dignidad inherente, la autonomia indivi-
dual, incluida la libertad de tomar las propias deci-
siones, y la independencia de las personas”. La
promocién de la autonomia personal, para todas
las personas con discapacidad, es pues un principio
fundamental de la CDPD.

El articulo 19 de la Convencidn reconoce el derecho
de las personas con discapacidad “a vivir de forma
independiente y a ser incluidas en la comunidad”.
Este derecho requiere medidas destinadas a la pro-
mocién de la vida adulta de las personas con dis-
capacidad. En definitiva, la CDPD reconoce que
todas las personas tienen derecho a la autonomiay
a la independencia, més allé de que en ocasiones
requieran de asistencia o de apoyo, cualquiera sea
su magnitud.

Pilar Europeo de Derechos Sociales

Aprobado por la Unién Europea en noviembre de
2017, el Pilar Europeo de Derechos Sociales tiene
como obijetivo servir de guia para alcanzar resulta-
dos sociales y de empleo eficientes para responder
a los desafios actuales y futuros con el fin de satis-
facer las necesidades esenciales de la poblacién,
asi como para garantizar una mejor regulacién y
aplicacién de los derechos sociales. El Pilar esta-
blece veinte principios y derechos esenciales para
el funcionamiento correcto y justo de los mercados
laborales y de los sistemas de proteccién social de la

Europa del siglo XXI. Se estructura en torno a tres
capitulos: 1) igualdad de oportunidades y de acceso
al mercado de trabajo; 2) condiciones de trabajo
justas y 3) proteccién e inclusién social.

En relacién con la discapacidad, el Pilar plantea
entre sus 20 principios los de:

o 1. Educacién, formacién y aprendizaje perma-
nente: Toda persona tiene derecho a una edu-
cacién, formacién y aprendizaje permanente
inclusivos y de calidad, a fin de mantener y adqui-
rir capacidades que les permitan participar ple-
namente en la sociedad y gestionar con éxito las
transiciones en el mercado laboral.

o 3. lgualdad de oportunidades. Con indepen-
dencia de su género, origen racial o étnico, reli-
gién o convicciones, discapacidad, edad u orien-
tacién sexual, toda persona tiene derecho a la
igualdad de trato y de oportunidades en rela-
cién con el empleo, la proteccién social, la edu-
cacién y el acceso a bienes y servicios a disposi-
cién del publico. Deberd fomentarse la igualdad
de oportunidades de los grupos infrarrepresen-
tados.

o 17.Inclusién de las personas con discapacidad.
Las personas con discapacidad tienen derecho a
una ayuda a la renta que garantice una vida
digna, a servicios que les permitan participar en
el mercado laboral y en la sociedad y a un
entorno de trabajo adaptado a sus necesidades.

o 18. Cuidados de larga duracién. Toda persona
tiene derecho a cuidados de larga duracién ase-
quibles y de buena calidad, en particular de asis-
tencia a domicilio y servicios comunitarios.
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En marzo de 2021, la Comisién Europea presenté un
plan de accién con medidas concretas para que los
20 principios del Pilar Europeo de Derechos Socia-
les se cumplan. Este plan de accién tiene tres obje-
tivos principales que deben alcanzarse de aqui a
2030:

© Al menos el 78 % de las personas de entre 20 y
64 anos debe tener trabajo.

o Al menos el 60 % de los adultos debe participar
en actividades de formacién cada afo.

® El nimero de personas en riesgo de pobreza o
exclusién social debe reducirse en al menos 15
millones.

Estrategia Europea sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad para
2021-2030

Junto al Plan de Accién del Pilar Europeo de Dere-
chos Sociales, la Comisién Europea adopté una
nueva Estrategia sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad para el periodo 2021-2030.
La Estrategia pretende avanzar en la aplicacién de
todos los dmbitos de la CDPD, tanto a escala de la
Unién Europea como de los Estados miembros.

La Estrategia tiene en cuenta la diversidad de la dis-
capacidad, que es consecuencia de la interaccién
entre las deficiencias fisicas, psiquicas, intelectua-
les o sensoriales a largo plazo, que suelen ser invi-
sibles, con los obstdculos presentes en el entorno, asi
como del aumento de la prevalencia de la discapa-
cidad con la edad.

Por otra parte, promueve una perspectiva intersecto-
rial, que aborda los obstéculos especificos que afron-
tan las personas con discapacidad que se encuen-
tran en la interseccién de identidades (género, raza,
etnia, sexo, religién), o en una situacién socioeconé-

mica dificil o en cualquier otra situacién vulnerable.
La Estrategia se articula en tres grandes apartados:

o Disfrutar de los derechos de la Unién. Las per-
sonas con discapacidad deberian disfrutar de
todos los derechos en las mismas condiciones
que las demds, en particular cuando se trasladan
a otro Estado miembro o participan en la vida
politica.

o Nivel de vida digno y vida independiente. La
independencia, los servicios sociales y de empleo
de calidad, la vivienda accesible e inclusiva, la
participacién en el aprendizaje permanente, la
proteccién social adecuada y el refuerzo de la
economia social son elementos indispensables
para que todas las personas con discapacidad
disfruten de una vida digna.

o Igualdad de acceso y no discriminacién. Las per-
sonas con discapacidad tienen derecho a la pro-
teccién frente a cualquier forma de discriminacion
y violencia y a la igualdad de oportunidades en
materia de justicia, educacién, cultura, vivienda,
actividades recreativas, ocio, deporte y turismo,
y en el acceso a estos y a los servicios sanitarios.

Respecto a la vida independiente, cabe destacar el
compromiso para “desarrollar la vida independiente
y reforzar los servicios basados en la comunidad”. La
Estrategia manifiesta que “Las personas con disca-
pacidad, j6venes y mayores, tienen el mismo dere-
cho a vivir de forma independiente y a formar parte
de la comunidad, con las mismas opciones que los
demds en cuanto a su lugar de residencia y con
quién y cémo vivir... La independencia requiere de
un panorama diferenciado de servicios de calidad,
accesibles, basados en la comunidad y en la fami-
lia, centrados en la personay asequibles, que inclu-
yan asistencia personal y médica y la intervencién de
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trabajadores sociales, con el fin de facilitar las acti-
vidades cotidianas y ofrecer alternativas a las per-
sonas con discapacidad y a sus familias.

Los servicios de apoyo generales deben ser inclusi-
vos para los nifios con discapacidad y las personas
mayores y accesibles para ellos, y deben tener en
cuenta el género y la cultura”.

En este contexto, la Comisién se plantea dos inicia-
tivas emblemdticas:

® La publicacién de directrices en las que reco-
mendaré a los Estados miembros mejoras para
la vida independiente y la inclusién en la comu-
nidad, con el fin de permitir que las personas
con discapacidad residan en viviendas accesi-
bles y asistidas en la comunidad, o que conti-
nden viviendo en sus hogares (contando con
regimenes de asistencia personal).

o De aqui a 2024, la presentacién de un marco
europeo de calidad para unos servicios sociales
de excelencia para las personas con discapaci-
dad, con el fin de mejorar la prestacién de ser-
vicios para las personas con discapacidad y mejo-
rar el atractivo de los empleos en este dmbito.

En materia de igualdad de acceso y no discrimina-
cién, la Estrategia se propone mejorar el acceso a la
justicia, la proteccién social, la libertad y la seguri-
dad, impulsar el acceso sostenible y equitativo a la
asistencia sanitaria. En estos dmbitos, asi como en
el acceso al empleo, la Estrategia reconoce la espe-
cial vulnerabilidad de las personas con discapacidad
intelectual.

Destaca también el compromiso de impulsar una
educacién inclusiva y accesible y para lograr este
compromiso la Comisién se propone:

® Publicar, en 2021, un conjunto de herramientas
para la inclusién en la atencién y la educacién de
la primera infancia, que incluird un capftulo espe-
cifico sobre los nifios con discapacidad.

© Apoyar a los Estados miembros para que sigan
desarrollando sus sistemas de formacién del pro-
fesorado, a fin de abordar la escasez de perso-
nal docente en la educacién para necesidades
especiales y las competencias de todos los pro-
fesionales de la educacién para gestionar la
diversidad en el aula y desarrollar la educacién
inclusiva.

© Como miembro del Consejo Superior de las Escue-
las Europeas, apoyard la intensificacién de los
esfuerzos destinados a implementar el Plan de
accién sobre el apoyo educativo y la educacién
inclusiva, centrandose en la accesibilidad y los
ajustes razonables, la adaptacién de sus planes de
estudios a las necesidades del alumnado con dis-
capacidad (por ejemplo, diplomas alternativos
que permitan continuar los estudios a nivel nacio-
nal) y en ofrecer cursos de formacién para profe-
sores en el dmbito de la educacién inclusiva.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacion de
dependencia

La ley define, en sus distintos articulos, la cartera
bdésica de servicios y prestaciones de promocién de
la autonomia personal y atencién a la dependen-
cia. Entre los servicios y prestaciones, cabe desta-
car la prestacién econémica de asistencia personal
que tiene como obijetivo "contribuir a la contrata-
cién de una asistencia personal que facilite a la per-
sona beneficiaria el acceso a la educacién y al tra-
bajo, asf como una vida més auténoma en el ejercicio
de las actividades bdasicas de la vida diaria. Esta
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prestaciéon, después de 15 anos de aprobacién de la
ley, supone apenas el 0,56% del total de prestacio-
nes del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD).

Ley General de Derechos de las Personas
con Discapacidad y de su inclusién social

La ley, aprobada por el Real Decreto Legislativo
1/2013, de 29 de noviembre, tiene como propdsito
garantizar el derecho a la igualdad de oportunida-
des y de trato, asi como el ejercicio real y efectivo de
derechos por parte de las personas con discapaci-
dad en igualdad de condiciones respecto del resto de
ciudadanos y ciudadanas, a través de la promocién
de la autonomia personal, de la accesibilidad uni-
versal, del acceso al empleo, de la inclusién en la
comunidad y la vida independiente y de la erradi-
cacién de toda forma de discriminacion.

Entre sus principios, estdn los del respeto de la dig-
nidad inherente, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, y la inde-

pendencia de las personas; la vida independiente y
la igualdad de oportunidades.

A destacar los articulos relacionados con la auto-
nomia personal, la educacién, la vida indepen-
diente: “las personas con discapacidad tienen dere-
cho a la libre toma de decisiones, para lo cual la
informacién y el consentimiento deberdn efectuarse
en formatos adecuados y de acuerdo con las cir-
cunstancias personales, siguiendo las reglas mar-
cadas por el principio de disefio universal o disefio
para todas las personas, de manera que les resulten
accesibles y comprensibles” Articulo 6 “Las personas
con discapacidad tienen derecho a una educacién
inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de con-
diciones con las demds” Articulo 18. “Las personas
con discapacidad tienen derecho a vivir de forma
independiente y a participar plenamente en todos los
aspectos de la vida. Para ello, los poderes piblicos
adoptardn las medidas pertinentes para asegurar
la accesibilidad universal, en igualdad de condicio-
nes” Articulo 22.
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2.3 Poblacién con sindrome de Down

La poblacién actual con sindrome de Down en
Espana se estima 34.000 personas de 6 o més afos,
41% de las cuales son mujeres. No existen fuentes
que permitan conocer la poblacién de 0 a 5 afios a

través de encuestas. A pesar de las dificultades de fia-
bilidad de los datos actuales, podemos estimar la
poblacién de 16 afos o mds en unas 28.000, de
las que unas 11.000 son mujeres.

Piramide de poblacién con sindrome de Down en Espaia, aiio 2008.

45y mas | 1.705
De 31 a 45 I 5.273
De 16 a 30 1 3.731
DeOal5 1 3.224
107(&) 5.000 (]

Mujeres

B Varones

5.000 10.000

Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDAD2008, Padrén 2009 y ECEMC2012.

En relacién con la actividad econémica, aunque més
del 90% de las personas con sindrome de Down en
edad laboral permanecen inactivas (ni tienen ni bus-
can empleo), los datos estadisticos disponibles indi-
can que estd aumentando progresivamente el nivel
ocupacional de este colectivo. Se aprecia un incre-
mento significativo de la tasa de actividad entre la
poblacién con sindrome de Down que se encuentra
en edad de trabajar, en mayor medida entre los més
j6venes, donde 1 de cada 6 estd activo.

En cuanto al nivel de estudios, aunque todavia mds
de la mitad de la poblacién (sobre todo en genera-
ciones mayores) carece de estudios, se evidencian
también resultados positivos. Cabe destacar las
mejoras evidentes que han alcanzado las genera-
ciones mds j6venes, si bien es cierto que los niveles
de analfabetismo son adn muy altos (superiores al
30% en poblacién de 15 a 29 afos).
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Por lo que respecta a los medios de apoyo que dis-
ponen en su vida diaria, la mayoria recibe cuida-
dos personales, y de estos casos en 9 de cada 10 son
prestados por personas que residen en el mismo
hogar.

El 40% recibe algun tipo de prestacién econdémica,
la mayoria de ellos no contributiva, por un importe
medio de 3.673 euros al afo. El 6,79% de los que
estdn en edad laboral, estaba trabajando, la mayo-
ria en Centros Especiales de Empleo u otras orga-
nizaciones especializadas.

El 24% reconoce que no tiene amigos y el 62% reco-
noce fener pocas o ninguna oportunidad para hacer
nuevas amistades habitualmente. El 84% vive en el
domicilio de sus padres. El 55% reconoce utilizar el
transporte publico, 2/3 de ellos sin dificultades de
acceso, aunque si de orientaciéon en mds de la mitad
de los casos. El 54% dice tener buena o muy buena
salud, y el 96% no ha tenido accidentes en los Glti-
mos 12 meses. El 27% pertenece a una ONG por
causa de discapacidad.

A partir de investigaciones recientes sobre la pobla-
cién con sindrome de Down, sabemos que entre
las mayores limitaciones que condicionan la vida
adulta, se encuentran el trato infantil, la sobrepro-
teccién, y ausencia de una educacién afectivo-sexual

(Luna, 2019).

Subrepresentacién. Hay una literatura creciente sobre
la transicién a la edad adulta para las personas con
discapacidad intelectual, sin embargo, las voces de
las propias personas parecen subrepresentadas, o en
cualquier caso poco consultadas.

Infantilizacién. En la consideracién de que son eter-
nos nifos/adolescentes asi¢tengan una edad adulta,
se toma por ellos toda clase de decisiones, econé-
micas, juridicas, hasta afectivas, que limitan su auto-
determinacién. Ya en el afo 2002, en el | Plan de
Accién para las personas con sindrome de Down
indicdbamos: “... tanto familias, como profesiona-
les, como las propias personas con sindrome de
Down asumen una especie de realidad en la que el
futuro estd permanentemente por edificar, y en el
que caben expectativas y planes propios de quien
no es aun persona adulta”. (Down Espana, 2002).

Acomodamiento. La falta de inclusién social efec-
tiva depende en buena parte de la aceptacién de
las propias personas con sindrome de Down de que,
aun a pesar de las molestias, no sélo se puede sobre-
vivir en una situacién de escasa inclusién y autono-
mia, sino que se puede llegar a estar bien.

DOWN ESPANA. MODELO PARA LA VIDA ADULTA EN EL SINDROME DE DOWN -



Marco conceptual, legal y operativo

2.4 Modelos de inclusion actuales

2.4.1 Modelos internacionales sobre vida adulta

Servicio Nacional de Salud (en inglés: National Health Service - NHS) es la entidad de
prestaciones sanitarias publicas del Reino Unido.

Apoyo a adultos con sindrome de Down:

Vida cotidiana: Es posible que necesite ayuda con
cosas del dia a dia como: cocinar alimentos, lim-
pieza, compras, ir a citas. Su familia, amigos, cui-
dador, trabajador de apoyo o asistente personal
pueden ayudarlo con estas cosas si lo necesita. Si
necesita mds apoyo del que estd recibiendo actual-
mente, llame a la linea de ayuda de la Asocia-
cién sindrome de Down, visite el sitio web para
obtener consejos sobre cémo obtener soporte.

Elegir dénde vives: Es posible que estés pensando
en dénde quieres vivir. Hay un montén de lugares
que puedes elegir. Por ejemplo: vivir con tus padres,
vivir en tu propia casa, vivir en un hogar con otras
personas. Tu familia, cuidador o trabajador de
apoyo puede ayudarte a decidir lo que quieres
hacer. Es posible que también puedas obtener
ayuda financiera con sus costos de vida. Mds infor-
macién: Asociacién guia de fdcil lectura sobre
cémo elegir dénde vivir.

Conseguir un trabajo o ser voluntario: Si desea
obtener un trabajo, podria ser Util ponerse en con-
tacto con la Asociacién, que ayuda a las perso-
nas con sindrome de Down a obtener empleos
remunerados y trabajo voluntario. Usted o su cui-
dador pueden llamar para obtener mds informa-
cién. También puede hablar con un entrenador
de trabajo en su centro de trabajo local.

Activacién: Hacer ejercicio puede hacerte estar
mds en forma, més saludable y sentirte mejor. Y es
una gran manera de conocer gente y hacer ami-
gos. Puede obtener informacién sobre las activi-
dades cercanas a usted en su consejo local. La
Asociacién de Sindrome de Down también eje-
cuta algo llamado DSActive. Tienen muchas cosas
que puedes hacer como: futbol, tenis, atletismo.

WebMD (portal de informaciéon médica)

Consejos para adultos que tienen sindrome de Down

Los adultos con sindrome de Down tienen una
variedad de necesidades, habilidades y deseos,
al igual que cualquier otro grupo de personas.

Algunos aprenderdn a conducir, tener relaciones
y vivir casi por su cuenta. Otros necesitardn mds
atencién diaria, pero incluso entonces todavia
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pueden tener actividades sociales significativas.
Con el apoyo adecuado, pueden tener vidas ricas
y satisfactorias y sentirse parte de sus comunida-
des. Ahora hay mds opciones que nunca para los
puestos de trabajo y los arreglos de vivienda. Y
los programas de salud para las personas con
sindrome de Down son més completos.

Planeacién del cambio: A medida que los ado-
lescentes con sindrome de Down terminan sus
afos de escuela secundaria y entran en la edad
adulta, se enfrentan a las mismas preguntas que
ofros [6venes. Necesitan averiguar dénde vivir,
trabajar y crear nuevos circulos sociales fuera de
la escuela. Es emocionante, pero estresante para
cualquier adulto joven, y puede ser aln més difi-
cil para alguien con sindrome de Down. Eso hace
que sea importante comenzar a planificar lo antes
posible. Un Programa de apoyo Individualizado
trata de imaginar el futuro y pensar en las habili-
dades y servicios que los adolescentes necesita-
rédn a medida que se conviertan en adultos.

Arreglos de vida: Los adultos con sindrome de
Down tienen varias posibilidades de dénde y cémo
vivir. Todo es cuestién de satisfacer necesidades y
deseos. Algunos vivirdn en casa, porque tiene més
sentido para ellos y sus familias o en viviendas
compartidas o individuales, dependiendo de la
necesidad de apoyo.

Empleos y Educacién Superior: Algunos adultos
con sindrome de Down van a la universidad o a
escuelas de oficios. Otros consiguen trabajo, ya sea
este ordinario o protegido.

Relaciones y Bienestar Social: Las actividades socia-
les ayudan a las personas a sentirse realizadas en
la vida. Al igual que con cualquier otra persona,
el trabajo puede ocupar parte de ese papel, pero
también es importante que las personas con sin-
drome de Down participen en deportes, ocio y
ofros intereses. Muchos con sindrome de Down
también tienen relaciones amorosas y se casan. Eso
significa que es importante hablar con los ado-
lescentes con sindrome de Down sobre sexuali-
dad, control de la natalidad y las enfermedades de
transmision sexual (ETS). Algunos también pue-
den querer formar familias, aunque los hombres
con sindrome de Down generalmente no pueden
engendrar hijos, las mujeres si. La crianza de los
hijos es dificil para cualquier persona, y adn mds
para las personas con sindrome de Down, por lo
que es probable que necesiten ayuda adicional.

Problemas de salud: Las personas con sindrome de
Down también tienden a tener problemas de salud
relacionados con la edad antes que otras. Esto
incluye demencia, pérdida de memoria y proble-
mas con el juicio o cambios en la personalidad
que son debidos al sindrome de Alzheimer. Usted
puede ayudar sefalando cudndo y con qué fre-
cuencia ocurren estos cambios a su médico. Otros
problemas de salud que los adultos con sindrome
de Down enfrentan con frecuencia son: sobre-
peso, Diabetes, Cataratas, Enfermedad tiroidea.
Para ayudar a alguien con sindrome de Down a
mantenerse saludable a medida que envejece,
aseguUrese de que se haga chequeos regulares y
pueda comunicarse sobre su salud médica.

https://www.webmd.com
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2.4.2 Modelos de otras organizaciones de discapacidad

No existen como tales "modelos de vida adulta" en
ofras organizaciones. En términos de trayectoria vital,
son los primeros afios y el envejecimiento de las per-
sonas con discapacidad en las que si se cuenta con dis-
tintas publicaciones con reflexiones y pautas de inter-
vencién. Si existen diversas aportaciones respecto a la
transicién a la vida adulta en la que se pone el acento
en aspectos como el empleo, la formacién, la auto-
determinacién y la vida independiente.

Modelo de calidad de vida y planificacién
centrada en la Persona

En el dmbito de la discapacidad intelectual el
desarrollo de servicios y apoyos se ha llevado a cabo
desde la perspectiva del modelo calidad de vida y vin-
culado a este modelo, la metodologia de planifica-
cién centrada en la persona (PCP). De acuerdo con
Schalock y Verdugo (2007), la calidad de vida es un
estado deseado de bienestar personal que se des-
pliega en distintas dimensiones, que tiene compo-
nentes objetivos y subjetivos y que esté influenciada
por factores personales y ambientales.

Esta metodologia de PCP también se traslada a la
familia a través del Enfoque Centrado en la Familia
que se basa en:

® Colocar a la familia en el centro junto a la per-
sona con discapacidad: es el conjunto de la fami-
lia quien recibe y presta apoyo.

© Poner la mirada en las capacidades, recursos y
fortalezas de la familia, més que en sus dificul-
tades y problemas.

@ Crear una relacién de colaboracién, respeto,
dignidad y confianza entre la familia y los pro-
fesionales. Una relacién basada en la igualdad,
en la que la familia no se sienta juzgada.

© La familia es la que plantea sus preocupacio-
nes, establece las prioridades y define las accio-
nes a desarrollar (Plena Inclusién,2019).

A manera de ilustracién cabe citar el documento de
Carratald, A., et al. (2017) en el que se plantea la
metodologia de planificacién centrada en la per-
sona para el desarrollo de apoyos individualizados
a personas con discapacidad intelectual en edad
avanzada. La propuesta consiste bdsicamente en
elaborar “mapas” que permiten visualizar los dis-
tintos aspectos personales y/o relacionales que per-
mitan a la persona a comprenderse a si mismo y a
hacerse comprender por los demds. Este ejercicio
permite a la personay a su entorno planificar estra-
tegias y apoyos que le permitan planificar su futuro,
incluida la etapa final de vida. El documento facilita
materiales para la elaboracién de estos mapas.
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ENFOQUE DE PCP PARA PERSONAS CON EDAD AVANZADA. Mapas

Criterios para su Especificaciones para personas mayores y para

utilizacién la etapa final de la vida

Mis relaciones En todos los casos 2Quiénes son y han sido importantes en su vida?
2Quién le gustaria que le cuidara? éCon quién le
gustaria pasar sus Ultimos dias? 2Alguien a quien

quiera ver?
Mis gustos y En todos los casos Incluir cosas que le gustaba hacer y quizé ahora no
preferencias puede hacerlas. Tener en cuenta recuerdos,

pertenencias, objetos de decoracién o personales
que le gustaria mantener.
También lo que le hace sentir confortable.

Lugares En todos los casos Recoger los lugares por los que ha pasado en su
vida. Si las necesidades de apoyo aumentan,

¢dénde le gustaria estar si no puede seguir en su
hogar2 ¢Cémo se sentiré si tiene que cambiar de
lugar2 Preguntar por rituales de comodidad. ¢En qué
lugares le gusta a la persona descansar? ¢Qué
hacen que la persona se sienta mds cémoda:
mascotas, musica, masaje... ¢

Mi historia En todos los casos Especialmente relevante. Destacar los aspectos
positivos, vinculdndolo con la historia de vida
(Revisep). Incluir como le gustaria que continuara
esa historia en la vejez, o cuando aumenten las
necesidades de salud.

Mi salud Solo si el cuidado de | Especialmente importante en personas en las que se
la salud tiene espera que las necesidades de atencién médica y
relevancia para la cuidados aumenten.
persona
Mi seguridad Solo si los aspectos Especialmente importante cuando se incrementan
de seguridad son los riesgos como consecuencia del proceso de
relevantes para la envejecimiento.
persona
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Criterios para su

Especificaciones para personas mayores y para

Mis emociones

Cuando exista
dificultad para
expresar o
comprender los
estados emocionales
de la persona

la etapa final de la vida

Cuando exista dificultad para expresar o
comprender los estados emocionales de la persona.

Escichame
mientras me
comunico

Para personas que
no disponen de
lenguaje

Para personas que no disponen de lenguaie.

Mis elecciones o
decisiones

Cuando la persona
tiene pocas
oportunidades de
hacer elecciones o
tomar decisiones

Cuando la persona tiene pocas oportunidades de
hacer elecciones o tomar decisiones.

Mis rutinas

En todos los casos,
especialmente en
personas muy
sensibles a los
cambios

Muy importante en personas mayores. Incluir los
rituales de alivio o consuelo, asi como los rituales
espirituales o religiosos.

Suenosy
miedos

En todos los casos

Hacer consciente lo que puede desencadenar
nerviosismo o enfadar a la persona.

Identificar qué cosas quiere hacer la persona antes
de que llegue a ser incapaz de hacerlas. Incluir
reflexiones sobre la etapa final de la vida.

Fuente: Carratald, A., et al. (2017). Planificacion centrada en la persona: Planificando por adelantado el futuro

deseado. Madrid: Plena Inclusién Espafa.
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Modelo de Vida Independiente y Asistencia
personal de Plena Inclusiéon

En los Gltimos afos, Plena Inclusién viene promo-
viendo la Asistencia Personal como una herramienta
valiosa para que las personas con discapacidad
intelectual puedan desarrollar su proyecto de vida ele-
gido. En 2018 publicé la guia: Asistencia Personal:
Una herramienta clave para el ejercicio del derecho
a la vida independiente de las personas con disca-
pacidad intelectual o del desarrollo.

Esta guia reivindica el derecho a la Vida Indepen-
diente de las personas con discapacidad intelectual.
Incluyendo a aquellas con grandes necesidades de
apoyo en tanto que una vida independiente no estd
ligada al nivel de autonomia de las personas sino a
las oportunidades y a los apoyos de los que pue-
den disponer las personas para construir un pro-
yecto de vida elegido por ellas mismas.

Una Vida Independiente no implica que las personas
tengan necesariamente que:

Ser completamente auténomas.

No necesitar muchos apoyos de otras personas.
Vivir solas.

Ser capaces de dar instrucciones y tomar deci-
siones sin apoyo.

e & 0 o

Un aspecto relevante en la construccién de un pro-
yecto de vida independiente estd en la necesidad
de contar con apoyos para la toma de decisiones
en aquellos casos en que existan:

© Limitaciones de comunicacién, comprensién y/o
en algunos procesos cognitivos centrales como la
planificacién, el pensamiento abstracto, la memo-
ria, la resolucién de problemas, etc...

o Falta de oportunidades a lo largo de su vida
para desarrollar aprendizajes en torno a la toma
de decisiones.

o Falta de oportunidades vitales para conocer y
comprender las opciones que tienen o pueden
tener.

Es importante que se cuente con las siguientes figu-
ras de apoyo:

o El/la Asistente Personal que debe mantener una
actitud que propicie que la persona se sienta
acompafada en sus decisiones, pero no susti-
tuida: explicando las consecuencias, las dife-
rentes opciones, las dificultades. Debe velar por
cumplir con la forma acordada con la personay
salvaguardando sus derechos e integridad.

o Los “intérpretes vitales” también denominados
traductores vitales (familiares, amigos, profesio-
nales de apoyo...) que acttan como figuras cer-
canas que conocen a la persona tanto como
para apoyar de la forma mds acertada su toma
de decisiones, incluso respetando sus decisiones
cuando no estén de acuerdo. Cuando haya que
interpretar la voluntad y preferencias de la per-
sona serd imprescindible que se ponga en comin
todo el conocimiento centrado en la persona,
desde diferentes perspectivas, de forma que se
pueda tener la mejor visiéon de su voluntad y pre-
ferencias. Es probable que se necesite de dife-
rentes personas (traductores vitales) para dife-
rentes decisiones.

o El representante personal como conocedor y
garante de la voluntad y preferencias de la per-
sona con discapacidad interviene en el proceso
como mediador entre la persona, sus intérpretes
vitales (generalmente serdn familiares, amigos y/o
profesionales de apoyo) y asistentes personales.
En ocasiones el representante personal puede
ser un intérprete vital.
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En la guia se apunta de forma breve la funcién de la
Asistencia Personal en la trayectoria vital de las per-
sonas: la Asistencia Personal para nifios/as apoya la
adquisicién de hdbitos y destrezas que les ayuda-
rén a vivir de forma independiente en un futuro.
Para las personas adultas facilita su participacién
en la sociedad en igualdad de derechos. En el caso
de las personas mayores, la Asistencia Personal es la
oportunidad de seguir viviendo en su comunidad y
prevenir procesos de institucionalizacién.

Red de Ciudadania Activa ASPACE

La Red de Ciudadania Activa se formé en 2014 con
el propésito de promover la autonomia y autode-
terminaciéon de las personas con pardlisis cerebral y
otras discapacidades con grandes necesidades de
apoyo. La Red Ciudadana busca:

o Potenciar que la propia persona sea la protago-
nista y principal agente motor de su evolucién y
cambios (de su propio recorrido y de la trans-
formacién de los entornos con los que se rela-
ciona), para lograr su maxima autonomia per-
sonal, autodeterminacién y participacién activa
en la comunidad, como ciudadana de pleno
derecho.

® Trabajar desde todos los servicios que los centros
ASPACE ofrecen como facilitadores para que la
persona alcance los maximos niveles de auto-
nomia y empoderamiento, en todas las etapas
evolutivas de su itinerario vital. Todo ello, ademds,
en coordinacién con las familias y considerando
todos los recursos del entorno con los que la per-
sona se interrelaciona y ejerce su participacién
activa.

o Potenciar la transformacién del entorno comu-
nitario, avanzando en que todos los dmbitos de
la comunidad les incluyan: favoreciendo que dis-
pongan de condiciones para su autonomia, auto-

determinacién y participacion activa, asi como de
accesibilidad universal e igualdad de oportuni-
dades (Confederacién ASPACE., 2017).

Modelo de Calidad de Vida de Autismo
Espana

Entre 2011 y 2017 Autismo Espafa llevo a cabo un
proyecto de investigacién que tenia como propdsito
conocer la perspectiva de las personas con Tras-
torno del Espectro del Autismo (TEA) sobre su calidad
de vida y sobre los factores que tienen una mayor
relevancia para mejorarla. Entre los resultados de este
proyecto estd la definiciéon de un sistema de indica-
dores que permiten evaluar y conocer la considera-
cién que cada persona con TEA tiene sobre su situa-
cién personal, y contrastarla con las opiniones que
pueden tener otras personas relevantes para su vida
(Vidriales et &l., 2017). El sistema se ha disefado
tomando en cuenta las opiniones de personas adul-
tas con TEA, asi como los valores personales y gru-
pales de sus familias y de los equipos vinculados a
las entidades de Autismo Espana.

Respecto a la trayectoria vital de las personas con
TEA, en el modelo se hace un repaso, a partir de la
investigacién disponible sobre esta materia, sobre las
dimensiones de calidad de vida y los aspectos criti-
cos de cada etapa. En relacién la vida adulta cabe
apuntar algunos de estos hallazgos:

© Bienestar fisico: Se destaca la escasa investiga-
cién sobre esta drea. Se senala la falta de estu-
dios sobre deterioro cognitivo; efectos negativos
en la salud de las personas con TEA debidos a la
toma de medicacién prolongada (sobrepeso,
apnea, falta de energial).

© Bienestar emocional: Los trastornos de salud
mental son significativamente més frecuentes
que en el resto de la poblacién.
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© Bienestar material: Es frecuente que las personas
adultas con TEA dependan econémicamente de
sus familias. Suelen afrontar mayores dificultades
para acceder y mantener el empleo.

© Desarrollo personal: existen vacios importantes
para la adquisicién de nuevos aprendizajes y
experiencias. En especial en el dmbito de la inclu-
sién laboral. Se sefiala la importancia de pro-
mover actuaciones que favorezcan el envejeci-
miento activo de las personas con TEA.

© Relaciones interpersonales e inclusién social: difi-
cultades para establecer y mantener relaciones
interpersonales que se ven mdés acentuadas
cuando las personas presentan una discapacidad
intelectual asociada. La influencia que la ausen-
cia de relaciones sociales significativas distintas
a las familiares tiene en la calidad de vida de
las personas especialmente cuando los apoyos
familiares desaparecen o se atendan. Dificulta-
des en el dmbito socio-afectivo.

© Autodeterminacién y derechos: las personas con
TEA pueden presentar niveles mds bajos de auto-
nomia; no siempre pueden participar en la socie-
dad en condiciones de igualdad al resto de los
ciudadanos y ciudadanas, y sus derechos se ven
frecuentemente vulnerados.

Servicio de apoyos personalizados para la
Vida Independiente. La experiencia de la
FUNDACION APROCOR

FUNDACION APROCOR es una entidad con més
de 30 afos de trayectoria, dedicada a mejorar la
calidad de vida de personas con discapacidad inte-
lectual y de sus familias y a promover un modelo
de sociedad inclusiva. Entre las distintas iniciativas que
lleva la Fundacién, es oportuno destacar el Servicio
de apoyos personalizados para la Vida Indepen-

diente (SApVI) que fundamenta su labor en el reco-
nocimiento de que todas las personas tienen que
poder decidir el camino a seguir sobre las cuestio-
nes que les afectan con independencia de su disca-
pacidad.

A lo largo de la historia ha habido una constante
bUsqueda por encontrar los mejores sistemas de
apoyo para las personas que, de forma temporal o
permanente, lo requieren. Este hecho ha ido deter-
minando una evolucién de los modelos de apoyo
de las organizaciones como la Fundacién Inclusién
y Apoyo Aprocor.

Etica y técnica han sido desde los origenes de la
Fundacién las palancas para avanzar en estos mode-
los. Siendo la personalizacién el principio central
para facilitar que las personas con discapacidad
intelectual puedan tener el control sobre sus vidas y
llevar una forma de vida de carécter mds comunitaria
e inclusiva.

Desde este enfoque, se valora a cada individuo como
persona con una historia, objetivos vitales y expec-
tativas propias que deben ser respetadas y no some-
tidas a las estructuras de los centros y servicios de
apoyo.

Para ello, la Fundacién articula sus apoyos de forma
que pueda desarrollar los intereses y capacidades de
cada persona, promoviendo que tenga oportuni-
dades para contribuir con otros en sus comunidades
desde aquello que le gusta hacer. Se hace, enten-
diendo a cada una de ellas en sus contextos naturales
y reforzando sus relaciones personales significati-
vas (familia, amigos, vecinos, companeros).

En el tiempo de implantacién se ha constatado que
cuando la organizacién trabaja donde estd la vida
de cada persona:
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® Se adaptan y organizan los servicios y programas
a las necesidades y proyectos de vida de cada
una de las personas.

© Los procesos de indagacién y evaluacién cons-
tante son el eje sobre los que se vertebra el disefio
y desarrollo de planes personales que la orga-
nizacién acompana.

® Se pone la mirada en las capacidades de las
personas y no sélo en las limitaciones.

® Se deja espacio a la toma de decisiones real de
la persona con discapacidad con el apoyo de la
familia.

© Las personas con discapacidad tienen oportuni-
dades de contribuir a sus comunidades.

o El entorno se convierte en mds significativo y
beneficioso para su vida.

® Los barrios y comunidades se enriquecen.

® Se acompana mejor la defensay el ejercicio de
los derechos que con frecuencia son vulnerados.

Se trabaja de manera transversal (afectando esta
forma de hacer a todas las dreas y servicios) y, desde
hace 10 afos, especificamente a través del SApVI
(Servicio de Apoyos Personalizados para la Vida
Independiente) cuya forma de estructurar los apoyos
responde a los siguientes criterios:

Son apoyos que parten de intereses o necesida-
des expresadas por la persona y/o sus Traductores
Vitales'.

El enfoque metodolégico es el de Apoyo Activo.
Una metodologia de trabajo que tiene como
objetivo que las personas participen activamente
en el desarrollo de su dia a dia. La consecuen-
cia de esta forma de apoyo es la promocién de
su autonomia personal y, por ende, el desarrollo
de su Vida Independiente.

Los contextos de trabajo son los entornos natu-
rales de la persona: su hogar, la comunidad que
le rodea, su barrio o municipio y de manera
excepcional los centros/servicios en los que par-
ticipa la persona. Por ejemplo podria ser su cen-
tro de formacién u ocupacién cuando las nece-
sidades de la persona requieran de este apoyo
adicional.

Los Apoyos Personalizados son Individuales pero
en ocasiones pueden darse junto a otras perso-
nas con las que se comparte un deseo o necesi-

dad.

Una de las herramientas fundamentales para el
apoyo personalizado es la ASISTENCIA PERSO-
NAL. Es decir, este es un tipo de Apoyo Personali-
zado que representa el méximo grado de perso-
nalizacién y empoderamiento de la persona, que
es la que elige, dénde, cdémo, cudndo y con quien
(elige a su AP), ser apoyada y sobre todo para qué,
lo que lleva al segundo, esté orientado especifi-
camente al establecimiento de un Proyecto de Vida
Independiente definido por la persona.

! Traductores vitales: entendida como la persona que conoce profundamente a la persona con discapacidad, que la apre-

cia y es capaz de traducir tu voluntad. No de interpretar desde su prisma lo que conviene o necesita la persona con dis-

capacidad, sino desde lo que sabe que le gusta, le mueve, deseq, ... no le gusta, no desea... ). Esta figura es esencial para

definir la forma de apoyar a personas con mds necesidades de apoyo. La respuesta, por tanto, a dichas demandas se

ajusta a las caracteristicas y circunstancias de la persona y su entorno cercano.
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Una vida independiente es una VIDA
ELEGIDA

Esto supone que la vida independiente no es algo que
se ofrece o afecta a aquellas personas que solicitan
asistencia personal o servicios personalizados para
la vida independiente.

La Fundacién cuenta con un Servicio de apoyos per-
sonalizados para la vida independiente como una
forma para promover que éstos se den en todos los
dmbitos de manera organizada y sostenible. No
puede en ningln caso entenderse como un depar-
tamento mds de la organizacién sino como un Equipo
Transversal de Apoyo.

Por tanto, las consecuencias de adoptar un principio
como la PERSONALIZACION y apostar por ofrecer
SERVICIOS DE APOYO PERSONALIZADO es el gran
“movimiento” de mirada (VISION) y de forma de
hacer, accién, (MISION) que se produce en estas
organizaciones para estar alineados con el Dere-
cho a una Vida Independiente, una Vida Elegida,
tal como se especifica en el Articulo 19 de la Con-
vencién de los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

DOWN ESPANA. MODELO PARA LA VIDA ADULTA EN EL SINDROME DE DOWN 25



Marco conceptual, legal y operativo

2.4.3 Referencias de otros modelos Down Espaia

Existe ya un trabajo previo que se plasma en dife-
rentes textos elaborados por Down Espafa y que
sirven de referencia para este Modelo de Vida Adulta.

Ideario Asociativo de DOWN ESPANA

En el ideario se plasman los principios bdsicos bajo
los cuales se despliega la labor de DOWN ESPANA,
entre estos se encuentran, reconocimiento del dere-
cho de las personas con sindrome de Down a expre-
sar su opinién libremente sobre todas las cuestio-
nes que les afectan, y a recibir asistencia apropiada
con arreglo a sus necesidades de apoyo y edad para
poder ejercer ese derecho. La igualdad de oportu-
nidades y la no discriminacién, el derecho y la obli-
gacién de las personas con sindrome de Down a
participar y contribuir a mejorar la sociedad de forma
igualitaria, auténoma y solidaria.

Otro de los principios cardinales de DOWN ESPANA
es el reconocimiento de la igualdad entre hombres
y mujeres con sindrome Down. Este reconocimiento
se plasma en el compromiso de atender a la pers-

pectiva de género en todos los programas y servicios
de las entidades de DOWN ESPANA.

Atencién temprana

Es claro que la posibilidad de una vida digna y plena
de las personas con sindrome de Down adultas se
garantiza desde los primeros momentos de su tra-
yectoria vital. Desde esta perspectiva, DOWN ESPANA
ha elaborado un modelo de Atencién Temprana. El
modelo define la Atencién Temprana como una serie
de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil
con sindrome de Down de 0 a 6 afios, a la familiay
su entorno con el propésito de dar respuesta pronta

a las necesidades transitorias o permanentes que
pueden presentar los nifios y nifas con sindrome de
Down. Estas intervenciones se hacen a partir de con-
siderar la globalidad de la persona (aspectos bio,
psico y social). Por otra parte, el modelo también
sefala la importancia de que estas intervenciones se
hagan desde una orientacién interdisciplinar o trans-
diciplinar" (Linares Von Schmitterléw, 2012).

Educacion inclusiva

Distintas iniciativas y documentos reflejan la apuesta
de DOWN ESPANA por la educacién inclusiva. A
destacar la Red Nacional de Educacién Inclusiva de
DOWN ESPANA compuesta por profesionales de
los servicios de educacién de las entidades federa-
das a DOWN ESPANA, cuyo obijetivo es coordinar e
impulsar a nivel nacional la educacién inclusiva en
el sistema educativo y trabaja para hacerlo efectivo.

Modelo de intervencién Vida independiente

En 2016 DOWN ESPANA edita el documento “Vida
independiente: Modelo de intervencién Down
Espana” dirigido a profesionales con el propésito
de establecer un modelo marco que sirviera de refe-
rencia a aquellas entidades que estdn desarrollando
servicios, programas y proyectos orientados al
fomento de la autonomia personal y la vida inde-
pendiente.

El modelo define vida independiente como “la cons-
truccién de proyectos de vida propios que se inician
desde el nacimiento y se desarrollan a lo largo de
todas las etapas vitales, con la acogida y cuidado
familiar que permiten proyectar su futuro personal
auténomo y pleno”.

- DOWN ESPANA. MODELO PARA LA VIDA ADULTA EN EL SINDROME DE DOWN



Marco conceptual, legal y operativo

Fundamentos de la vida independiente

a.

La igualdad en las condiciones de cualquier pro-
yecto de vida: es inaceptable concebir que las
personas con sindrome de Down necesitan un
tipo de vida distinto al del resto de ciudadanos.

La vida en la comunidad: como situacién natu-
ral e inalterable para cualquier persona, nin-
guna especificidad justifica la exclusién o la segre-
gacién de los entornos comunitarios.

El control y elegibilidad sobre la propia vida:
toda persona, sean cuales sean sus caracteristi-
cas personales, debe poder decidir sobre sus
opciones vitales.

Disponer de recursos, servicios y prestaciones,
diversos e individualizados, es la garantia para
estas personas en la obtencién de los apoyos
necesarios para construir sus proyectos de vida.

La desinstitucionalizacién de las vidas de las per-
sonas con sindrome de Down es una prioridad y
la consecuencia Ultima del apoyo a la vida inde-
pendiente.

En el Modelo se plantean como factores determi-
nantes que facilitan la posibilidad de acceder a una
vida independiente: la autodeterminacién, es decir,
la capacidad de elegir y tomar decisiones sobre la
propia vida y la accesibilidad como condicién que
deben tener los contextos de las personas para
garantizar su participacion.

Ademads de un breve repaso por el marco normativo
estatal e internacional relacionado con la vida inde-
pendiente y las experiencias previas sobre vida inde-
pendiente, donde se destacan los servicios para la
promocién de la autonomia personal (SEPAP) y el
modelo de Escuelas de Vida de DOWN ESPANA, el
Modelo propone un ltinerario bésico de autonomia
y vida independiente que se inicia desde la infan-
cia (0- 6 afos) hasta la vejez, que en el caso de las
personas con sindrome de Down se establece a par-
tir de los 40-45 afios.

El modelo identifica para cada etapa vital los momen-
tos claves, junto con aquellos obstéculos que apa-
recen de manera més habitual y los consiguientes
apoyos que pueden contribuir a superarlos.

En 2017, Josep Ruf, miembro de la Red Nacional
de Vida Independiente (RNVI) de DOWN ESPANA,
detalla con mds profundidad este itinerario consi-
derando las cuestiones que planteaba el modelo:
momento clave, obstdculos y facilitadores.

Se apuntan aqui las tablas referidas a la vida adulta
de las personas con sindrome de Down:
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Tabla 1 ADULTEZ INICIAL (18-25 ANOS)

Momentos

clave

bjetivos (habilidades y

Obstaculos (de la

Facilitadores

Mayoria de edad

destrezas)

Autonomia en todas las
esferas de su vida.

Acceso a la plena
ciudadania.

Conocimiento de materia de
derechos humanos.
Correlacién entre capacidad
de obra real y juridica.

persona o entorno)

Sobreproteccién familiar,
institucional y /o social.
Desconocimiento en materia
de derechos y ciudadania.
Incapacitacién juridica.

(apoyos)

Apoyo a la
autodeterminacion.
Formacién en derechos.
Orientacién y formacién de
la familia.

Sensibilizacién social.
Capacitacion Parcial.

Consolidaciéon de
la Autonomia
Personal y de
Habilidades
Sociales

Generalizar, ampliar,
adaptar el circulo de
relaciones sociales.
Aumentar habilidades de
autonomia personal y social.
Mas oportunidades para
ejercerlas.

Apoyo a la consolidacién de
la propia identidad
(caracteristicas reales
propias).

Respeto a la intimidad,
privacidad.

Pocas oportunidades de
relacionarse con el entorno.
Aislamiento o soledad.
Pérdida de amigos que han
tenido durante la fase de
escolarizacién.

Oportunidades de disfrutar
de su tiempo libre y de ocio.
Familia que facilita los
encuentros con otros
companeros.

Posibilidad de desplazarse de
forma auténoma.
Asesoramiento y
programas/servicios en las
distintas asociaciones para
facilitar y/o consolidar estos
aprendizajes.

Finalizacién de la
Escolarizacién e
Inicio de la
Formacion para el
Empleo

Consolidaciéon y
funcionalidad de los
aprendizajes académicos.
Orientacién vocacional y
profesional.

Conocer las distintas salidas
profesionales/ocupacionales
que tiene la persona con
Sindrome de Down.

Desconocimiento absoluto.
Sobreproteccién familiar y
escolar.

Poca iniciativa del individuo.
Sustitucion de sus
responsabilidades.

Pocas oportunidades de
continuar su aprendizaje
dentro de una formacién no
reglada normalizada.

Orientacién sobre el mundo
laboral y sus posibles salidas,
al usuario y familias.
Trabajo con la familia.
Estudio de capacidades y
motivacién con usuario y
familia.

Encuentros con familias con
situaciones similares.
Conocimiento de las ofertas
educativas y formativas.

Primeras
experiencias
laborales

Aprendizaje del
funcionamiento del mundo
laboral.

Adquisicion de habilidades
socio laborales.

Fortalecer habilidades
sociales-laborales
adecuadas.

Formacién para el empleo.
Acceso y participacion en la
comunidad.

Inicio de autonomia
econémica.

Asuncién de errores y
andlisis de problemas y
soluciones.

Valores y actitudes e de los
entornos laborales.
Desconocimiento de las
condiciones econémicas del
mundo del trabajo.
Problemas de adaptacion a
las oportunidades laborales.
Infravalorar las capacidades
de la persona.
Sobreproteccién familiar.
Contradicciones entre vida
laboral y vida familiar.
Distorsion entre lo que me
gustaria ser y las capacidades
reales para desemperiar ese
perfil laboral.>
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Momentos
clave

destrezas)

Obstdaculos (de la
persona o entorno)

<Empleo protegido (Centros
Especiales de Empleo).

Facilitadores
(apoyos)

<la empresa.
Remuneracién econémica.

Aumentar
Experiencias de
Vida Auténoma e

Mayor participacion en las
tareas domésticas.
Informacién real de los

Sobreproteccion familiar.
Falta de empleo y de medios
econdémicos.

Trabajo con la familia.
Primeras experiencias de
salida del domicilio familiar:

Independiente procesos de emancipacion. Falta de un entorno social de vacaciones fines de semana,
Aumentar la participacién iguales por edad, intereses, estancias, etc.
social. etc. Explorar potencialidades y
Creacién/negociacion de un Miedo familiar a la asumir riesgos.
proyecto de vida propio. independencia. Proyectos y programas de
Autonomia en el ocio. Imagen infantilizada de la Vida Independiente.
Salir con amigos, fines de persona. Formacién y ejercicio de
semana, vacaciones efc., (es Convencién de los derechos
una buena excusa para de las personas con
explorar otros referentes discapacidad.
fuera de la familia).
Desarrollo Experiencias de pareja. Negativa de la familia a las Una buena formacién
Afectivo/Sexual Desarrollo de la identidad relaciones de pareja. afectivo/sexual.

sexual.

Ejercicio de la propia
afectividad y sexualidad.
Creacién de expectativas
personales: pareja, familia,
hijos, etc...

Respeto a la intimidad y
privacidad.

Dificultad para encontrar
pareja.

Falta de espacios adecuados
para poder manifestar su
afectividad y/o sexualidad.
Desconocimiento o falta de
formacién bésica acerca de
la afectividad/sexualidad.
Falta de conocimiento sobre
las responsabilidades de ser
padres.

Dificultad para establecer
relaciones sanas de pareja.
Idea generalizada de que no
tienen necesidades sexuales.

Apoyo de la familia.
Escuela de padres.

Cambios de la
Estructura Familiar

Entender y participar de los
cambios de la composicién
familiar: separaciones,
emancipaciéon hermanos,
nacimientos, muertes ...
Mantener el contacto entre
los miembros.

Adaptar los cambios de rol
de adulto a las nuevas
situaciones.

Excesiva dependencia de los
hermanos.

Falta de contacto una vez
que el hermano parte.
Toma de conciencia, de sus
necesidades y dificultades.

Calidad del ambiente
familiar.

Medios econémicos.
Participacién en la dinamica
familiar.

Apoyo a la propia autonomia
personal.

Fuente: Ruf, J. (2016). Itinerario bésico de autonomia y vida independiente. Madrid: Down Espafa.
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Tabla 2 ADULTEZ PLENA (25-40 ANOS)

Momentos

clave

bjetivos (habilidades y

Obstéaculos (de la

Facilitadores

Consolidar el rol
de Adulto

destrezas)

Toma de decisiones de forma
auténoma.

Exito en la consecucién de
aquello que la propia
persona ha decidido.
Posicionarse frente a su
familia y a la sociedad.
Consolidar un grupo de
amistades de referencia.
Consolidarse como un
ciudadano de derecho,
ejerciendo sus derechos y
deberes.

Buscar el empoderamiento
en todos los contextos.

persona o entorno)

Fracasos repetidos en
aquello que la persona se ha
propuesto.

Barreras sociales a las
personas con sindrome de
Down.

Escaso o nulo apoyo familiar.

(apoyos)

Apoyo familiar.

Exito en la consecucion de
las acciones decididas por la
propia persona.

Apoyo por parte de las
asociaciones.

Acciones de sensibilizacién.

Acceso a la Vida
Independiente

Consecucién de autonomia e
independencia fuera del
entorno de los padres.
Cambian las personas con
las que viven.

Adaptacién a una
convivencia nueva.

Estructura familiar poco
organizada.

Falta de colaboracién
familiar.

Inexistencia de recursos que
puedan dar respuesta a su
deseo de independencia.
Problemas en la convivencia.
No poseer destrezas para la
organizacién de tareas
domésticas.

Padres promotores de
autonomia.

Red de apoyo natural.

Apoyo por parte de la familia
y entorno mds cercano.
Experiencias previas.

Figura del mediador o
facilitador.

Apoyos naturales en el
entorno del hogar.

Estabilizaciéon
Laboral

Integracion estable en un
puesto de trabajo.
Promocién laboral.
Satisfaccion laboral.
Autosuficiencia e
independencia econémica.

Escasas oportunidades
laborales.

Sueldo muy reducido.
Acomodamiento del
usuario/familia/entidad (un
obstdculo a la hora de
buscar y promocionar en el
puesto de trabajo).

Empresarios sensibilizados y
con conciencia social.
Apoyo y seguimiento por
parte de los preparadores
laborales.

Grupo de compareros
sensibilizado.

Formacién continua.

Mantenimiento de
las habilidades
Académico-
funcionales

Dar funcionalidad a estas
habilidades en la vida
cotidiana.

Olvidar el uso de estas
habilidades.
Incidencias de posibles
deterioros.

Fomento de la autonomia
personal real.

Formacién continua y de
adultos.

Actividades socioculturales.
Club de lectura.

Participacion e
Inclusién Social

Participar activamente en la
sociedad.

Construir y/o mantener una
red social propia.

Ejercer la ciudadania.

Falta de red social.

Falta de recursos econémicos
y laborales.

Inestabilidad emocional.
Problemas de salud.

Limitar el entorno familiar,
laboral o institucional.

Formacién en habilidades
sociales.

Formacién en ciudadania.
Apoyos de acceso y
mediacién a los entornos
sociales.
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Momentos
clave

Plenitud y
bienestar

destrezas)

Realizacién del proyecto de
vida propio.

Intentar las propias
expectativas de manera
satisfactoria.

Aceptacién y coherencia con
la realidad de uno mismo.
Gestion del estrés.

Obstdaculos (de la
persona o entorno)

Problemas de salud mental y
fisica.

Falta de recursos econémicos
problemas laborales.
Aislamiento social.
Problemas familiares.

Facilitadores
(apoyos)

Contar con el apoyo de los
servicios de atencién
psicolégica especializados
cuando se requiere.

Envejecimiento y/o
Pérdida de los
padres

Poder colaborar y prestar
ayuda a los padres.

Haber consolidado un
tiempo y espacio personales
distintos de los familiares.
Anticipar el proyecto futuro
sin los padres.

Anticipar aspectos
econdémicos, legales,
patrimoniales.

Ser participe de las
incidencias de la salud y el
bienestar parental.
Elaboracién de los duelos.

Sobreproteccién y/o
exclusién de las incidencias
familiares.

Dificultad de adaptar rutinas
y roles familiares.
Desestructuracién familiar.
No reconocer el derecho y la
necesidad de participar del
hijo.

Problemas emocionales.
Conflictos familiares o
sociales.

Apoyos naturales.
Asesoramiento a familiares.
Apoyos y servicios de
asistencia personal.
Adaptacién de horarios y
condiciones laborales a su
nueva situacion.

Ensenarle destrezas

de ayuda.

Prevenir posibles
deterioros
(cognitivo, fisicoy
sensorial) asociado
ala edad

Mantener motivacion y vida
activa.

Mantener y utilizar las
habilidades consolidadas.
Adaptacion a los cambios.
Deteccién precoz de signos
de deterioro.

Desconocimiento sobre el
envejecimiento de estas
personas.

Falta de recursos publicos y
privados.

Las consecuencias del propio
deterioro.
Institucionalizacién
innecesaria.

Ausencia de vida social.
Red de apoyos inestable o
inconstante.

Falta de recursos
econdémicos.

Actividades motivadoras.
Pruebas de deteccién precoz.
Estimulacién cognitiva.
Mantener rutinas estables.
Adaptar los ritmos y tiempos
a las necesidades
personales.

Apoyos personales.

Fuente: Ruf, J. (2016). ltinerario bdsico de autonomia y vida independiente. Madrid: Down Espafia.
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Marco conceptual, legal y operativo

Modelo de intervencién Empleo con Apoyo

En la apuesta por la autonomia personal y la vida
independiente de las personas con sindrome de
Down, el empleo con apoyo, una modalidad de
empleo orientada a la insercién laboral de las per-
sonas con discapacidad en un dmbito normalizado,
es una potente herramienta para favorecer la inclu-
sién de las personas con sindrome de Down.

Este modelo favorece la toma de decisiones y permite,
contando los apoyos necesarios, que las personas
con sindrome de Down planifiquen, respecto al
dmbito laboral, su presente y futuro. Se apunta como
metodologia PCP (Planificacién Centrada en la Per-
sona) para la organizacién de estos apoyos, con-
tando con la propia persona con discapacidad y
con su enforno mds cercano.

Como en otros dmbitos, la familia es también un
actor importante para la integracién laboral de las
personas con sindrome de Down. En el modelo se
apuntan dos actitudes diferenciadas que pueden
entorpecer o facilitar esta integracién: la sobrepro-
teccién o la apuesta por la autonomia.

Este modelo apunta las ventajas que supone la inte-
graciéon laboral de las personas con sindrome de
Down al mercado ordinario:

Aumento de la autoestima.

Aumento de la autonomia.

Aumento de relaciones interpersonales.
Bienestar emocional.

Bienestar fisico y material.

Organizacién del tiempo vital.

Fomento de hdabitos adecuados de conducta.

Meijora la satisfaccién personal.

Favorece la autosuficiencia econémica y la inde-
pendencia social.
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Modelo de Vida Adulta para personas con

sindrome de Down

Las personas con sindrome de Down en su etapa
adulta deben poder dar su opinién libremente sobre
todas las cuestiones que les afectan, y recibir asis-
tencia apropiada con arreglo a sus necesidades de
apoyo y edad. El fomento de prdcticas y hdbitos de
autonomia personal y social en las personas con sin-
drome de Down se presenta como un planteamiento
individualizado, adaptado a las capacidades, integral
y a lo largo de la vida, para alcanzar competencias
mas completas posible en todas las dreas.

Hoy sabemos que los apoyos para la autonomia
personal e inclusién social de las personas con sin-
drome de Down Unicamente pueden disefiarse si se
realizan en equipo, y poniendo a la persona en el
centro de la planificacién. En el logro de los mayo-
res niveles de autonomia personal posible, deben
tenerse en cuenta los recursos y servicios de apoyo.
Ser auténomo significa elegir no necesariamente
ser independiente. Estimular la autonomia significa
fomentar la capacidad de decisién, el privilegio de
elegir en armonia con tus objetivos, limitaciones y
entorno.

Los conceptos de independencia y vida auténoma
pasan necesariamente por el empleo tanto por una
cuestién formal, tener recursos econémicos, como por
otra mds intangible y moral: tener una ocupacién
regular, una motivacién, reconocimiento social y
razén para sentirse un adulto Util. El ejercicio de la
autonomia personal es un derecho de todas las per-
sonas con discapacidad, independientemente de
sus condicionantes funcionales o de salud.

Las personas con discapacidades severas pueden, de
hecho, convertirse en individuos autodeterminados,
para lo cual resulta preciso adaptar el modo en que
entendemos y planteamos la autonomia personal, y
el tipo de oportunidades que se ofrecen a las per-
sonas con discapacidades severas.

La culminacién del acceso a una vida adulta activa
y auténoma supone poder, pero no necesariamente,
la emancipacién del hogar familiar y la conforma-
cién de un proyecto vital propio. La emancipacién de
las personas con sindrome de Down supone poder
elegir una opcién de vida deseada y disponer de
opciones de hdbitat amplias variadas (un hogar pro-
pio, viviendas compartidas, servicios residenciales,
etc.) que hagan posible la vida independiente. Para
poder emanciparse se requieren recursos como:
acceso al mercado inmobiliario, recursos econémi-
cos que garanticen la manutencién de uno mismo,
servicios de apoyo personal, etc.

El control de los asuntos econémicos es un factor
clave de autodeterminacién, con efecto en muchos
aspectos de la vida de las personas. Capacitar y
posibilitar la toma de decisiones en asuntos econé-
micos supone atender a un derecho bdsico, y abre
la puerta a mayores niveles de autonomia.

Especialmente discriminatorio es el trato que recibe
la mujer desde el momento que su entorno dificulta
posibles relaciones afectivas y sexuales. Este hecho
es especialmente significativo ya que limita muy sig-
nificativamente la promocién de la autonomia per-
sonal y la independencia de la persona por un claro
escenario de doble discriminacién: discapacidad y
género. La lucha contra la discriminacién de las
mujeres con sindrome de Down implica también la
formacién, sensibilizacién y transformacién de los
varones de su entorno social y afectivo.
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Modelo de Vida Adulta para personas con

sindrome de Down

.1 Fundamentos estratégicos

Severidad (no dejar a nadie atras). Existe una
tradicién escasa en la promocién de la autonomia
personal en la vida de las personas con discapacidad
intelectual que requieren un apoyo mds intensivo.
Enfatizamos lo importante que es apoyarlos, en inter-
pretar y defender sus deseos y permitirles desarrollar
sus capacidades de autonomia, y que quienes los
apoyan los vean como socialmente arraigados, en
relacién con otfras personas. Es necesario reconocer
la responsabilidad del medio ambiente, la familia 'y
el personal de apoyo en particular, para la realizacién
y el desarrollo de una vida adulta (Stefa2nsdo?ttir,
2018). El espiritu de la Convencién propone un cam-
bio de modelo en relacién a las personas con disca-
pacidad intelectual, desde la visién paternalista (de
sustitucién, representacién de opiniones) por un
modelo de respeto y de apoyos.

Gradualidad. Para las personas con discapacidad
intelectual, el ejercicio de la autonomia (empode-
rarse) a menudo puede comenzar con lo que puede
parecer un objetivo muy insignificante o minimo,
como ir solo al bafio, vestirse y bafiarse, cuidar otros
aspectos de la higiene personal y para la ropa o deci-
dir qué comer. Sin embargo, estos son objetivos
importantes, aunque son cosas que muchos de nos-
otros damos por sentado.

Negociacion controlada. Las personas pueden
negociar su autonomia con las personas de su
entorno, y esto puede formar parte de un proceso
de aprendizaje para tomar decisiones de una manera
que no sea perjudicial para si mismos.

Interpretacion, intermediacion, sustitucion. La
autonomia de una persona suele ser interpretada
por otros, lo que excluye la posibilidad de que la per-
sona aprenda sobre sus propios intereses o cémo

obtenerlos de una manera segura y socialmente
aceptable, dado que implica no sélo la interpreta-
cién de los deseos de la persona, sino también la
cooperacién o la sumisién a esta interpretacién. Hay
un peligro de enganarnos, de no poner de relieve
todo lo que estd en juego, cuando llamamos deci-
siones de representacién a las que son propiamente
decisiones de sustitucién no delegada que se pre-
tende justificada: decidir por el otro sin el consenti-
miento de este otro, en contextos en los que la deci-
sién se impondria “por su bien” (Etxeberria, 2018).

Derecho al error. Los resultados de la investiga-
cién sugieren que las personas con discapacidad
intelectual pueden, con el apoyo adecuado, des-
arrollar su autonomia individual y tomar sus propias
decisiones (Bjornsdottir, 2014). Respetar la autonomia
implica reconocer el derecho de una persona a tener
opiniones, a tomar decisiones y, especificamente,
permitirles tomar medidas basadas en sus valores.
“Hay una pregunta muy reveladora para marcar los
limites a las decisiones de sustitucién: étiene la per-
sona con poder para tomarlas la disposicién a acep-
tar de buen grado las decisiones de las personas con
discapacidad intelectual que ella considera que no
conviene que tome, acogiendo de este modo su dere-
cho a equivocarse?” (Etxeberria, 2018).

Planificacién individual. El respeto y promocién
de la Autonomia Personal precisa una planificacién
sistemdtica y metodolégica de apoyos para favore-
cer la expresion de opiniones y deseos, con inde-
pendencia de la intensidad necesaria. Llegado el
caso, las decisiones de sustitucién tienen que darse en
el contexto de planes de apoyo individualizados, fle-
xibles y ajustables en el tiempo.
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Modelo de Vida Adulta para personas con
sindrome de Down

2 ¢{Qué quieren las

sonas con sindrome de

No se puede plantear un modelo de vida adulta sin
reconocer la voz y protagonismo de las personas
con sindrome de Down. Es preciso reconocer y res-
petar su criterio sobre aquellos aspectos que las per-
sonas con sindrome de Down consideran prioritarios.
Ha de hacerse valer el lema de "nada sobre nosotras
sin nosotras.

En el Ultimo Encuentro de Familias y a través de entre-
vistas a personas con sindrome de Down hemos reco-
gido su opinién sobre lo que significa ser una persona
adulta y tener una vida independiente.

“Ser una persona adulta es que tienes responsabili-
dades, obligaciones también, deberes y bueno, pues
también respeto a las otras personas”.

Habilidades personales:

o “Tener confianza, seguridad”.
© “Respetar las normas de convivencia”.
© “Compartir las tareas de la casa”.

o “Saber cémo gestionar el dinero”.

® “Saber cocinar”.

Condiciones materiales:

“Nos preocupa pagar la luz”.
“Dinero para vivir”.
“Internet”.

“Pisos con voluntarios”.

“Es importante tener trabajo”.
“Salarios dignos”.

o &6 6 0 0 o

Aspiraciones:

“Aunque seamos diferentes, pero somos iguales.
Es decir, que somos personas, y todas las perso-
nas tienen un derecho. Y eso estd en la ley de los
derechos de la gente con discapacidad. Todos,
todos tenemos derecho a tener una vivienda
digna”.

“Vivir en pareja”.

“Hacer las cosas sola”.
“Irme de casa de mis padres”.
“Quiero vivir con mis amigas”.

“Igualdad entre mujeres y hombres. Apoyar mas
a las mujeres”.

“Una vida libre de violencia: porque que quede
claro que las que sufren un poco més son las muje-
res. Porque hay hombres, o sus parejas, que las
maltratan, que abusan de ellas... Y eso es un
delito”.

“Yo quiero irme por mi cuenta a un piso, porque
no quiero estar siempre en la casa de mis padres.
Quiero ser auténomo y ser independiente”.

“Valerse por si mismo. Aunque cada uno tendrd sus
propios limites, cada uno es posible de que vaya
poco a poco, de ser consciente de lo que haga,
pero con cabeza”.

“Yo ahora estoy viviendo con mis padres y yo solo
no quiero estar porque la soledad es muy triste, es
muy triste. Ahora de momento yo estoy con mis
padres muy contento, y ahora quiero ayudarles
antes de tener una experiencia de vivir solo, pero
yo de momento quiero estar con mis padres por-
que asi puedo también heredar mds conocimien-
tos. Estar alli con ellos, ayuddndoles en lo que
sea. Y ellos cuando ya se vayan, ya viviré solo
cuando pueda”.
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Modelo de Vida Adulta para personas con
sindrome de Down

3.3 Medidas

Para estructurar los émbitos de interés de este modelo, (empleo, ingresos, privacién), el eje politico de la ciu-
seguiremos a Laparra et al., (2007:27) y su modelo dadania (derechos politicos, educacién, vivienda o
de andlisis de la exclusién social, que incluye dificul- salud) y el eje de las relaciones sociales (aislamiento,
tades o barreras en al menos el eje econémico desestructuracién familiar).

Ejes y dimensiones de exclusion social

Ejes de exclusion Dimensiones Aspectos
1.- Participacién en la producciéon Empleo
Econémico 2.- Participacion del producto Ingresos
social Privacién
3.- Participacion politica Participacién politica
Politico y social 4.- Educacion Educacién
(ciudadania) 5.- Vivienda Vivienda
6.- Salud Salud
Conflictos familiares
7 .- Conflicto social, anomia Conductas a-sociales
Lazos sociales, Conductas delictivas
relaciones sociales Sin apoyo familiar
8.- Aislamiento social Conflicto vecinal

Institucionalizados

Una propuesta de consenso sobre el concepto de exclusion. Implicaciones metodoldgicas. (Laparra et al., 2007).

Temas: empleo, autonomia econémica, participacién social en el entorno comunitario, educacién,
ciudadania, salud, relaciones familiares, sociales y afectivas, ausencia de conflictos (abusos y
violencia). Salud. Referencia a programa de salud (recomendaciones generales).

Escenarios: control sobre la vida y el cuerpo, incluyendo a nivel practico, dia a dia, por ejemplo,
vestirse, cuidar la higiene personal, decidir qué comerg, etc.), términos sociales (elegir amigos y
otros tipos de relaciones sociales, decidir cuando, cémo y con quién socializar), con relacién con la
sexualidad (decidir cuando, qué tipo y con quién tener interaccién erética) y en términos
econémicos (ganar un salario y administrar los propios fondos).
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sindrome de Down

3.3.1 Medidas generales

Planificacién centrada en la persona, con un ifi-
nerario individualizado con proyeccién a una
vida auténoma e independiente.

Planificacién de objetivos, seguimiento y eva-
luacién individualizada, basada en las prefe-
rencias e intereses de la persona.

Preparacién previa de los j6venes con sindrome
de Down para afrontar las siguientes etapas
vitales.

Coordinacién y didlogo de diferentes agentes
comunitarios: familias, instituciones, empre-
sas.

Toma de decisiones en funcién de expectativas
propias.

Atencién y apoyo a la familia como verdadero
motor de cambio.

Disenar las organizaciones especificas como
puente hacia la comunidad.

Formacién, orientacién y apoyo a las familias
para permitir un mayor protagonismo de las
personas con sindrome de Down en la vida
cotidiana.

Concienciaciéon de las familias de la madurez,
la capacidad de autonomia y toma de deci-
siones de las personas con sindrome de Down.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.
20.

Modelo de Vida Adulta para personas con

Disponibilidad de los apoyos naturales (fami-
lia, entorno) y de profesionales (mediadores) en
los momentos de necesidad.

Acompanamiento y apoyo en contextos rea-
les.

Aprendizaje y realizacién de AVD (Actividades
de la Vida Diaria) en el hogar familiar.

Sistema de apoyos centrado en necesidades y
en expectativas.

Formacién de mediadores y otros profesiona-
les especializados en promover la vida inde-
pendiente.

Planificar las transiciones, anticipando necesi-
dades, obstdculos y recursos o apoyos.

Politicas de viviendas sociales inclusivas, reales
y suficientes.

Desinstitucionalizacién acompafiada de pro-
mocién de la autonomia personal.

Desarrollo de modelos de vida independiente
reales y plenos. -

Desarrollo de servicios de apoyo personal.

Accesibilidad cognitiva de las politicas de
vivienda, productos financieros, trdmites, etfc.
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sindrome de Down

3.3.2 Ambito econémico

21.
22.
23.

24.

25.

Acceso a formacién profesional.
Ayudas técnicas para la gestiéon econémica.

Facilitar el manejo del dinero en edades mas
tempranas, como su grupo de iguales.

Incorporacién del manejo de dinero a progra-
mas o rutinas en la etapa educativa.

Formacién a personas con discapacidad inte-
lectual y/o sindrome de Down en hébitos de
consumo.

3.3.3 Politico y social (ciudadania)

30.

31.

32.
33.

Participacién en actividades comunitarias diver-
sas para maximizar oportunidades y vivencias.

Capacitar a otros apoyos naturales (herma-
nos, vecinos) para conocer ofros espacios de
interaccién social.

Participacién en programas de autogestores.

Potenciacién del voluntariado para fomentar
la autonomia personal.

3.3.4 Salud

37.

38.

Planes de accesibilidad cognitiva en el dmbito
médico: diagnésticos, tratamientos, prospec-
tos, informes, solicitud de citas... Mds, herra-
mientas que facilitan la expresién de lo que
sucede de forma directa (ej. dibujo cuerpo para
sefales donde les duele).

Protocolos de autocuidado de vida adulta.

26.

27.

28.

29.

34.

35.

36.

39.

40.

Elaborar materiales accesibles cognitivamente
en materia de finanzas.

Sustitucién de la modificacién de la capacidad
juridica por apoyos en los hébitos y trémites
de consumo.

Mejorar el acceso vy facilitar las plataformas
digitales.

Proporcionar formacién especificas al entorno
financiero.

Modelo de vivienda de calidad para personas
dependientes adultas.

Permanencia en entorno natural-comunitario
con apoyos el mayor tiempo posible.

Captacién de mediadores, voluntariado, como
apoyos alternativos para una vida auténoma.

Promover programas de salud dirigido a las
mujeres con sindrome de Down.

Difusién, formacién, planificacién de profe-
sionales de Atencién Primaria, mds unidades
especializadas de adultos por Comunidades.

Reproducir protocolos médicos de personas
adultas a personas con SD (asimilando la edad).
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sindrome de Down

3.3.5 Lazos sociales, relaciones sociales

42.

43.

44.

45.

46.

47.

Formacién para conocer sus Derechos y prac-
ticarlos y ejercerlos.

Interaccién con los otros (en los distintos entor-
nos comunitarios) con un disefio de apoyos sis-
temdticos, como en otros escenarios vitales.

Favorecer presencia en entornos inclusivos y
normativos habituales a su edad.

Formacién dirigida al manejo de las nuevas
tecnologias y redes sociales.

Favorecer que los hermanos, primos u otfras
personas cercanas, iguales en edad y genera-
cién, sean modelos y guias en el desarrollo de
su proyecto vital.

Formacién especifica en sexualidad y relacién
de parejas para familia, profesional y persona
con sindrome de Down.

48.

49.

50.

51.

52.

53.
54.

Conocimiento de los diferentes modelos de vida
independiente, no sélo via pareja o tener hijos.

Formacién en personas con sindrome de Down
para que aprendan a identificar situaciones de
violencia y abusos. - Informacién a las fami-
lias en relaciéon a este tema.

Mecanismos sociales de deteccién de situa-
ciones vulnerables.

Accesibilidad a procedimientos de denuncia
(policia, médicos, etc.) sensibilizar a determi-
nados colectivos de su vulnerabilidad.

Fomentar que las familias generen espacios
privados.

Libertad para elegir amistades.

Manejo de redes sociales, integracién en estas
de personas con sindrome de Down.
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Down Principado de Asturias BALEARES: Fundacién Asnimo - Down Menorca CANARIAS: Down Las Palmas - Down Tenerife-Trisémicos 21
CANTABRIA: Fundacién Sindrome de Down de Cantabria CASTILLA Y LEON: Down Castilla y Ledn - Down Avila - Down Burgos - Down Leén-
Amidown - Down Palencia - Down Salamanca - Down Segovia - Down Valladolid - Asociacién Sindrome de Down de Zamora - Fundabem CASTILLA
LA MANCHA: Down Castilla La Mancha - aDown Valdepefas - Down Ciudad Real-Caminar - Down Cuenca - Down Guadalajara - Down Talavera
- Down Toledo CATALUNA: Coordinadora Down Catalunya - Down Sabadell-Andi - Down Girona-Astrid 21 - Down Lleida - Down Tarragona
Fundacié Catalana Sindrome de Down - Fundacié Projecte Aura - Fundacién Talita CEUTA: Down Ceuta EXTREMADURA: Down Extremadura +
Down Badajoz - Down Don Benito-Villanueva de la Serena - Down Mérida - Down Zafra - Down Céceres - Down Plasencia GALICIA: Federacién
Down Galicia - Fundacién Down Compostela - Down Coruiia - Down Ferrol-Teima - Down Lugo - Down Ourense - Down Pontevedra-Xuntos - Down
Vigo MADRID: Danza Down - Fundacién Aprocor - Down Tres Cantos-Sonrisas Down * Fundacién Unicap MURCIA: Aguilas Down - Asido Cartagena
- Assido Murcia - Down Cieza - Fundown. Fundacién SD de la Regién de Murcia - Down Lorca - Down Murcia-Aynor NAVARRA: Down Navarra
PAIiS VASCO: Down Araba-Isabel Orbe  Fundacién Sindrome de Down del Pais Vasco LA RIOJA: Down La Rioja-Arsido COMUNIDAD
VALENCIANA: Down Alicante * Asociacién Sindrome de Down de Castellén - Fundacién Sindrome de Down Castellén - Downval Treballant Junts
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