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1. Preambulo

La Asamblea General de la ONU adoptd, el
13 de diciembre del 2006, la Convencién Inter-
nacional de Naciones Unidas sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (CDPD).
La Convencién, ratificada por Espafia, cambia
la concepcién de las personas con discapacidad
desde “objeto” de politicas caritativas o asis-
tenciales, hacia “sujetos” de derechos, es decir,
considera la discapacidad como una cuestion de
derechos humanos. A partir de este enfoque,
todas las respuestas ofrecidas a las personas
con discapacidad, pasan a ser pensadas y ela-
boradas —desde y hacio— el respeto de sus dere-
chos humanos.

Ademds la ley 51/2003 de 2 de diciembre de
Igualdad de Oportunidades, No Discrimina-
cién y Accesibilidad Universal, en su articulo 1°
establece medidas para garantizar y hacer efec-
tivo el derecho a la igualdad de oportunidades
de las personas con discapacidad conforme a
la Constitucién Espafiola.

Por otra parte, el Pleno del Congreso de los
Diputados, en su sesién del dia 30 de noviem-
bre de 2006, aprobé la Ley de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencién a las Perso-
nas en Situacién de Dependencia. Esta norma
supone la reafirmacién y la consagracién como
auténticos derechos subjetivos de los que tie-
nen miles de personas en situacién de depen-
dencia, (y entre ellas las que tienen discapa-
cidad intelectual), a acceder —con la proteccién
publica— a servicios especializados de apoyo

para su autonomia personal y social. Para ello,
establece el Sistema para la Autonomia y la
Atencién a la Dependencia (SAAD) como una
herramienta que, en conexién con la citada
Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD),
resultard de especial relevancia para el
desarrollo y provisién de los ajustes y apoyos
necesarios que sitGen a las personas con dis-
capacidad en igualdad de oportunidades para
el pleno ejercicio de sus derechos humanos'.

Los Servicios de Promocién de la Autonomia
Personal (SEPAP), previstos en el articulo 15
de la citada Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Situa-
cién de Dependencia, se integran dentro de
la cartera de servicios que se prevén para la
promocién de la autonomia de las personas
dependientes con discapacidad, sea ésta fisica
o intelectual. De esta forma, los Servicios de
Promocién de la Autonomia Personal (SEPAP)
deben estar integrados por un conjunto de
medidas y actuaciones que se extiendan desde
el nacimiento de las personas con discapaci-
dad (desde la aparicién de la discapacidad,
cuando ésta no es congénita), y durante toda
su vida activa (hasta que entren en situacién de
dependencia propiamente dicha o “nucleo
duro”, en el sentido que da a esta expresion el
llamado Libro Blanco de la Dependencia).

La Convencién Internacional de Naciones Uni-
das sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad (CDPD) plantea el derecho de
las personas con discapacidad a vivir en con-
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diciones de igualdad con el resto de perso-
nas que conforman la sociedad y, al mismo
tiempo establece la obligacién, por parte de
las administraciones publicas, de organizar
y planificar los apoyos precisos para hacer
efectivo este derecho de participacién plena.
Para hacerlo efectivo es preciso impulsar la
transformacién de los modelos tradicionales,
asistenciales y especiales que han venido
dominando la atencién del colectivo de per-
sonas con discapacidad intelectual. El Servi-
cio de Promocién de la Autonomia Personal
(SEPAP) vinculado al espiritu de la Conven-
cién, se constituye en un claro referente a la
hora de poder orientar cualquier iniciativa
encaminada a promover la autonomia y la
independencia entre las personas que forman
parte del colectivo de personas con sindrome
de Down.

Las personas con sindrome de Down tienen el
derecho de poder controlar su vida. Hacer
efectivo ese derecho pasa necesariamente
por crear las condiciones, servicios etc. que
puedan contribuir a que la persona con dis-
capacidad alcance el mayor grado de parti-
cipacién en la sociedad a la que pertenece.
Por tanto, los Servicios de Promocién de la
Autonomia Personal (SEPAP), deben contri-
buir a que este colectivo pueda conseguir el
apoyo necesario a lo largo de su vida para
poder hacer efectivos los derechos que tie-
nen sobradamente reconocidos.

En este contexto, desde DOWN ESPANA, pro-
ponemos la adopcién, con cardcter inmediato,

de las medidas necesarias para desarrollar las
actuaciones que se incluyen en el siguiente
memorando, actuaciones dirigidas a personas
con sindrome de Down, desde el nacimiento.
Los servicios ahora propuestos, sélo con fina-
lidad descriptiva y delimitadora, son objeto de
comparacién con otras medidas parecidas. En
todo caso, la finalidad es la de conseguir la
inclusiéon de unos determinados servicios (los
que aqui patrocinamos) en el marco de la Pro-
mocién de la Autonomia Personal y no la de
descalificar otros posibles servicios ni la de
pedir su exclusién.

2. Definicién

El Servicio de Promocién de la Autonomia Per-
sonal (SEPAP) fomentard el desarrollo personal,
educativo, social y laboral de las personas con sin-
drome de Down, de cualquier edad. Sus objeti-
vos fundamentales son proporcionar a personas
con esta discapacidad intelectual los recursos
adecuados que permitan su participacién de la
forma mds auténoma e independiente posible
en la comunidad, mediante el fortalecimiento de
sus recursos personales y el entrenamiento de la
autonomia personal, la incorporacién efectiva
al empleo ordinario, y el aprendizaje para una
vida auténoma e independiente.

El Servicio de Promocién de la Autonomia Per-
sonal (SEPAP) debe entenderse como el con-
junto de recursos que procuran las habilidades
sociales, académico-funcionales y adaptativas
precisas para que la persona con sindrome de
Down incremente sus niveles de autonomia.
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Las personas con discapacidad son, de esta
manera, sujetos de derechos. Los fundamen-
tos del SEPAP sobre autonomia personal y dis-
capacidad intelectual son:

Garantia de respeto hacia la intimidad, prio-
ridades, opiniones, preferencias y decisio-
nes de las personas con discapacidad res-
pecto a su propia vida. Las personas con
sindrome de Down tienen el derecho a par-
ticipar activamente en todas aquellas deci-
siones que les afecten.

Intervencién individualizada, proporcionando
los apoyos necesarios en cantidad (diversidad
de actividades), frecuencia (repeticién de
series) y extensién (duracién en el tiempo).
Aprovechamiento de manera preferente de
los recursos y servicios comunitarios.
Orientacién constante de las intervenciones
a la consecucién de una vida auténoma e
independiente para las personas con disca-
pacidad intelectual, en particular con sin-
drome de Down.

Convencimiento de que las personas con dis-
capacidad deben tener la posibilidad de ejer-
cer el control sobre su propia vida, indepen-
dientemente del nivel al que logren acceder
y/o mantener a lo largo de su vida.
Disposicién permanente al cambio y al com-
promiso constante a la hora de elevar la cali-
dad de sus intervenciones para la autonomia
personal.

El Servicio de Promocién de la Autonomia Per-
sonal DOWN ESPANA (SEPAP DOWN ESPANA)
se define como un conjunto especializado e
integrado de recursos fisicos, humanos y téc-
nicos para que las personas con sindrome de
Down puedan alcanzar las cuotas de autono-
mia que les permitan acceder a estadios de
vida independiente. En este documento se des-
criben 5 servicios. Debiera incluir los siguien-
tes servicios o programas:

Atencién Temprana.

Los de apoyo a los procesos de emancipa-
cién y transicién.

Los apoyos a la escolarizacién (incluida, en
su caso, la educacion especial).

En el caso de personas que ademds pre-
senten una grave discapacidad fisica, la
asistencia personal, dirigida a esos mismos
objetivos enunciados.

Los de apoyo para una vida auténoma, en
el ejercicio de las actividades basicas de la
vida diaria, en el ejercicio de los derechos
ciudadanos y en el uso de los servicios
comunitarios.

Mediacién e intervencién social y familiar.
La formacién pre-laboral especializada.
Los de apoyo al trabajo ordinario.
Acceso universal al conocimiento y a la
informacioén.

Apoyo al envejecimiento activo y saluda-

ble.
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3. Contexto

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD
2008), en Espafia viven aproximadamente 34.000 personas con sindrome de Down.

TABLA 1. Distribucién estimada de la poblacién con sindrome de Down en Espafia por grupos
de edad y sexo. Afio 2008.

GRUPO

EDAD VARONES MUJERES TOTAL
00 a 05 1.338 1.082 2.420
06 a 10 203 776 979
11 a5 839 1.366 2.205
16 a 20 939 894 1.833
21 a 25 1.246 1.847 3.093
26 a 30 4.283 990 5.273
31 a35 3.037 2.570 5.607
36 a 40 2.814 1.324 4.138
41 a 45 2.432 1.379 3.811
46 a 50 719 666 1.385
51 a 55 1.712 540 2.252
56 y mads 470 499 969
TOTAL 20.032 13.933 33.965

Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situacio-
nes de Dependencia (2008), Padrén Municipal 2009 y Estudio Colaborativo Espariol de Malfor-
maciones Congénitas (2008).
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GRAFICO 1. Estructura por edad y sexo de la poblacién con sindrome de Down en Espafia,

afno 2008.

|® Varones con sindrome de Down B Mujeres con sindrome de Down|

51 y mas
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situa-
ciones de Dependencia (2008), Padrén Municipal 2009 y Estudio Colaborativo Espariol de Malfor-

maciones Congénitas (2008).

La esperanza de vida de las personas con sin-
drome de Down esté aumentando progresiva-
mente. Sien 1999 el 10,8% de la poblacién supe-
raba los 45 afos, en 2008 encontramos un 13,6%
que la supera. Asimismo, un dato importante que
predomina sobre el perfil poblacional del colec-
tivo es el nUmero significativamente mds elevado
de varones frente a mujeres.

La alfabetizacién de la poblacién con sindrome
de Down aumenta progresivamente para los
grupos de edad mds [6venes, al igual que
aumentan los que han alcanzado estudios
secundarios y/o superiores.
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TABLA 2. Distribucién de la poblacién espaiiola con sindrome de Down mayor de 16 afios por
grupos de edad y nivel de estudios terminados en el afio 2008. Porcentaijes.

16 a 20 afnios | 21 a 36 ainos | 36 anosy mdas | TOTAL
No sabe leer o escribir 24,0% 42,1% 75,0% 55,9%
Estudios primarios incompletos 59,8% 36,0% 17,1% 28,8%
Estudios primarios o equivalentes 10,2% 18,5% 7,0% 12,9%
Educacion secundaria o superior 6,0% 3,4% 0,9% 2,4%

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia (2008).

GRAFICO 2. Distribucién de la poblacién espafiola con sindrome de Down mayor de 16 afios
por grupos de edad y nivel de estudios terminados en el afio 2008.

B No sabe leer o escribir B Estudios primarios incompletos

O Estudios primarios o equivalentedd Educacion secundaria o superio

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situa-
ciones de Dependencia (2008).
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Esa leve pero significativa mejoria del nivel de
estudios de la poblacién con sindrome de Down
puede observarse con més claridad si lo com-
paramos con los datos de 1999. En 2008 hay
casi un 10% menos de personas que no saben

leer ni escribir (55,9 frente al 65,1). Igualmente,
la poblacién con estudios secundarios o supe-
riores, en 1999 residual (un 0,4%), ha aumen-
tado hasta el 2,4%, seis veces mdés que hace
nueve anos.

GRAFICO 3. Evolucién del nivel de estudios de la poblacién con sindrome de Down mayor de

16 afos: 1999-2008.

m 1999 (EDDES) m 2008 (EDAD)

Fuente: Elaboraciéon propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situa-
ciones de Dependencia (2008) y Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud

(1999).

*Nota: Las categorias de la EDDES de 1999 no son exactamente equivalentes.

En relacién con la actividad econémica, se
aprecia un incremento significativo de la tasa
de actividad entre la poblacién con sindrome
de Down que se encuentra en edad de tra-
bajar, en mayor medida entre los mas j6venes,
donde 1 de cada 6 estd activo. Sin embargo,
este incremento de la tasa de actividad se

aprecia en todos los grupos de edad. Entre
los que trabajan, el desempleo es residual.
En la actualidad hay 1.250 personas con sin-
drome de Down trabajando en Espafia, segin
los registros de las entidades federadas a
DOWN ESPANA. En 1999 se estimaron unas
620.
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TABLA 3. Poblacién con sindrome de Down de 16 y mds afios segin edad y relacién con la

actividad. Porcentajes.

21 a30anos | 31 a45 anos | 46 anosy mas | TOTAL
Activos 16,4% 4,8% 2,6% 7,6%
Inactivos 83,6% 95,2% 97,4% 92,4%
Total 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia (2008).

GRAFICO 4. Poblacién con sindrome de Down de 16 y més afios segin edad y relacién con la

actividad. Porcentajes.

B Activos B Inactivos

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situa-

ciones de Dependencia (2008).
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Como podemos observar en el siguiente gré- dad para todos los grupos de edad, siendo
fico, entre 1999 (afio de la anterior encuesta) especialmente significativo entre la poblacién
y 2008, ha habido un incremento de activi- de 21 a 30 afos.

Gréfico 5. Evolucién de la tasa de actividad de la poblacién con sindrome de Down mayor de
16 afos: 1999-2008.

46 afios y mas 31 a 45 anos 21 a 30 aiios

Fuente: Fuente: Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Per-
sonal y Situaciones de Dependencia (2008) y Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Esta-

dos de Salud (1999).
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3.1. Los agentes que participan

El reconocimiento de que la discapacidad tiene
un origen o explicacién social, pone el foco de
atencién en el entorno habitual de estas perso-
nas. Este hecho en el caso de la discapacidad
intelectual resulta fundamental, ya que sitda a
la familia como agente clave en su configura-
cién actual como hecho social (en la configura-
cién de la discapacidad y en la transformacién
pendiente). De la misma forma, y siguiendo con
la visién social de la discapacidad, los provee-
dores de recursos, sistemas, profesionales e ins-
tituciones de apoyo —dependiendo de su confi-
guracién— determinardn los resultados de las
personas a las que se dirigen. El entorno de la
persona con sindrome de Down por tanto es
importante, no sélo por los recursos de apoyo
de los que puede disponer, sino por su influencia
en la configuracién de la propia discapacidad.

3.2. La familia

Las formas y estructuras de la familia, su com-
posicidn, intereses y prioridades se han trans-
formado y diversificado sustancialmente en los
Ultimos 30 afos en Espana. Con la incorpo-
racién de la mujer a la vida socialmente activa
y productiva, el cuidado de los hijos se ha
ido transfiriendo en parte a terceros: guar-
deria, colegio, abuelos. En este contexto la
atencién al hijo con discapacidad también
ha cambiado, no siendo ya la unidad familiar
la Unica institucién llomada a prestar atencién
y apoyo a las personas con discapacidad.
AUn en este contexto, las personas con sindrome
de Down contindan recibiendo una gran parte
de apoyos en el hogar, por lo que la familia cons-

tituird un agente clave para la promocién de la
autonomia personal.

3.3. La persona con discapacidad intelectual /sin-
drome de Down

La sociedad espanola ha experimentado tam-
bién profundos cambios en sus estructuras socia-
les. El crecimiento y desarrollo econémico ha
propiciado mejoras sustanciales en la sanidad,
educacién, y proteccién social, que a su vez han
ayudado a modificar determinados roles socia-
les y familiares.

El movimiento organizado de personas con dis-
capacidad y sus familias ha constituido un ele-
mento importante de influencia en los gestores
de la accién politica. Asi desde 2003 las personas
con discapacidad cuentan con un entramado nor-
mativo claramente favorable al desarrollo de
espacios de emancipacién y transicién a la vida
independiente.

La LIONDAU (2003), la ley de Promocién de Auto-
nomia Personal (2006) y la Convencién de Dere-
chos de Personas con Discapacidad (2008) sitGan
a la persona con discapacidad en el espacio de
los derechos humanos. La relacién entre servi-
cios de apoyo y éstas abandona su antigua carac-
terizacién de gracilidad para hacerse de obligado
cumplimiento. Los gestores del poder politico
adquieren la obligacién de promover politicas
publicas encaminadas a la emancipacién del
colectivo.

Remover los obstdculos que impidan o difi-
culten la equiparacién en derechos de las per-
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sonas con discapacidad es ya una obligacién
exigible ante instancias administrativas y o
judiciales.

3.4. El movimiento asociativo

El tejido asociativo vinculado a la discapacidad
de base familiar es hoy en Espana un valor
de primera magnitud, sometido también a un
gran proceso de cambio. Si en el pasado
reciente la reivindicacién y la lucha por los
derechos de sus hijos se consolida como pri-
mer elemento de identificacién, podemos afir-
mar que hoy las familias demandan prefe-
rentemente la prestacién de servicios, y la
configuracién de organizaciones profesiona-
les.

4. Metodologia

Los servicios de promocién de la autonomia
personal, que se deben destinar a las personas
con sindrome de Down, deben estar integra-
dos por un conjunto de medidas y actuaciones
que se extenderdn desde su nacimiento (desde
la aparicién de la discapacidad, cuando ésta
no es congénita), proporcionando y garanti-

zando a la persona y a su familia los apoyos
para una vida més auténoma, en el ejercicio
de las actividades bdsicas e instrumentales de
la vida diaria, en el ejercicio pleno de los dere-
chos ciudadanos, en el uso de los servicios y
recursos comunitarios, en el deporte, el ocio,
la cultura y una vida independiente.

Partiendo de estas premisas, es necesario con-
templar la intervencién no sélo como un iti-
nerario que les facilite ser competentes en un
drea determinada, sino que ademdés y a la vez
se les dote de las estrategias y herramientas
necesarias en el conjunto de su realidad como
persona.

Con estas ideas, pretendemos establecer un
itinerario global de inclusién, que trate como
tales las medidas parciales, y las contextualice,
en un plan integral. Asi, la persona con dis-
capacidad ird transitando de una a otra
accién, pero no de forma andrquica o des-
conectada, sino enlazando -y justificando-
todas esas distintas fases en un objetivo Ultimo
comun en el marco de una adecuada red de
apoyo.

DOWN ESPANA. Servicios para la Promocién de la Autonomia Personal 17
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CUADRO ESQUEMA DEL SEPAP

> = | SERVICIO
'SERVICIO DE RECURSOS SERVICIO ITINERARIO SERVICIO | JENDIEN
g S 7 © . DE VIDA INDEPENDIENTE ENVEJECIMIENTO
EDUCTATIVOS INSERCION LABORAL ACTIVO

FORMAGION | | ppovoupa _

1 CICLO: HH BASCAS

2 CICLO: FP.O.

FAMILIA

APOYO PSICOLOGICO

COMUNICACION CUIDADO VIVIENDA HABILIDADES USO DE RECURSOS ATENCION A LA OCIO, CULTURA, HABILIDADES
PERSONAL SOCIALES CUMUNITARIOS SALUD DEPORTE LABORALES

Este esquema pretende reflejar los principales sos necesarios para favorecer un adecuado
Servicios que se pueden encontrar dentro de un desarrollo personal y familiar.
SEPAP, entendiendo que una entidad no tiene por
que desarrollarlos todos, sino aquellos que les 4.2. Apoyo psicolégico
sean demandados por las familias y usuarios. Evaluacién psicolégica inicial para obtener
informacién sobre su estado evolutivo y
Asi, los SEPAP se compondrian de una serie de madurativo a través de distintas escalas en
servicios en funcién del desarrollo madurativo funcién de la edad y de las capacidades pre-
de la persona con sindrome de Down, dos vec- vias.
tores transversales a todos los servicios y una Elaboracién de informes psicolégicos con
serie de programas complementarios a los ser- todos los datos obtenidos en la evaluacién
vicios que favorecen la autonomia personal a lo inicial del nifio, entrevistas a las familias,
largo de todo el ciclo vital, que se explican a entrevistas con otros agentes educativos
continuacion. (maestros, logopedas, efc).
Disefio de programaciones integrales a par-
4.1. Apoyo a familias tir de los resultados obtenidos en la evalua-
Apoyo a la familia, ofreciéndoles orienta- cion inicial del nifo.
cién, informacién, asesoramiento y los recur- Intervenciones en los tratamientos psicoldgicos.
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Apoyo psicolégico y emocional a familias.
Deteccién y tratamiento de problemas rela-
cionados con la salud mental y el bienestar
psiquico de las personas con discapacidad
intelectual.

4.3. Programas complementarios

Comunicacién. Conjunto de actuaciones
destinados a establecer, favorecer, facilitar
y potenciar la comunicacién, ya sea a tra-
vés del lenguaje oral o empleando un sis-
tema alternativo o aumentativo.

Cuidado personal. Trabajar habilidades rela-
cionadas con el aseo, la comida, el vestido,
la higiene y la apariencia personal.

Vida en el hogar. Trabajar habilidades rela-
cionadas con el funcionamiento interno (cui-
dado de la ropa, tareas habituales...). Tam-
bién se deben trabajar habilidades como la
orientacién y conducta en casa y en el vecin-
dario, asi como la aplicacién de las habili-

Utilidad de los recursos de la comunidad.
Habilidades que incluyen: el transporte, com-
prar en tiendas y grandes almacenes y
supermercados...

Autodireccion. Habilidades relacionada con
el elegir, intereses personales ...

Atencién a la salud y seguridad. Habilidades
relacionadas con el mantenimiento de la
propia salud, afectividad y sexualidad, con-
sideraciones bésicas sobre seguridad ...
Habilidades académicas funcionales. Habi-
lidades cognitivas y habilidades relacionadas
con aprendizajes escolares que tienen tam-
bién una aplicacién directa en la vida per-
sonal...

Ocio, cultura y deporte. Trabajar las habili-
dades y otros aspectos relacionados con el
uso y disfrute del tiempo libre.

Habilidades adaptativas relacionadas con
el trabajo.

dades académicas en el hogar.
Habilidades sociales. Trabajar el conjunto
de habilidades relacionadas con intercam-

En este apartado recogemos las fases que con-
sideremos se deben seguir para acceder a los
servicios:

bios sociales con otras personas, incluyendo
entre otras:
Iniciar, mantener y finalizar una
interaccién con otros.
Comprender y responder a los indicios
situacionales pertinentes.
Reconocer sentimientos.
Proporcionar realimentacién positiva y
negativa.
Regular la propia conducta.
Resolucién de problemas.

19 Fase. De valoracién de los usuarios y de
planificacién.

2° Fase. De descripcién del itinerario de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Vida
Independiente.

DOWN ESPANA. Servicios para la Promocién de la Autonomia Personal 19



Servicios para la Promocién de la

Autonomia Personal

1° Fase. De valoracién de los usuarios

A continuacién se recogen en lineas generales los
pasos que se dan en el proceso de valoracién.

Entrevista inicial

El primer contacto se efectuard a través de una
entrevista personal del interesado con el equipo
técnico. A ésta asisten la persona con discapacidad
y los familiares con los que convive, que puedan
(bajo las premisas personales, familiares y técni-
cas) participar en el proceso. Es importante la asis-
tencia de todos para comprobar aspectos rela-
cionales en la familia, dentro de un enfoque
integral.

Los objetivos de esta primera entrevista son:
Dar canal de expresién y recoger -sistemati-
zada- toda la informacién que el usuario y su
familia demanden y toda aquella que el equipo
técnico considere de inferés.

Recoger datos relevantes del usuario y su fami-
lia (segln corresponda por edad):

Datos personales.

Datos familiares (organigrama y aspec-

tos relacionales en la familia).

Datos de incapacitacién legal.

Datos econémicos.

Datos de formacién.
Solicitar documentacién necesaria para la
valoracién.
Realizar una primera valoracién, tanto de
la persona con discapacidad como de su
familia (en lo que pueda interesar a cada
programa); teniendo en cuenta sus inte-
reses, motivaciones, etc.
Concertar una nueva cita, para la eva-

luacién propiamente dicha, que hard el
equipo de cada programa. Este paso se
dard solo en el caso de que el servicio que
se ofrece se adecue a las expectativas del
usuario y a las de su familia.

Proceso de evaluacién
Tras el primer contacto con el equipo técnico,
se inicia el proceso de evaluacién, en el que
se contemplan, entre otras, las siguientes
fases:
Entrevista con el usuario.
Entrevista con la familia.
Aplicacién de pruebas estandarizadas y
no estandarizadas.
Valoracién del equipo técnico.
Devolucién de la informacién y toma de
decisiones (teniendo en cuenta el posible
itinerario).

29 Fase. De descripcion del itinerario de
Promocion de la Autonomia Personal y
Vida Independiente

La intervencién que se llevard en cada pro-
grama, seguird aproximadamente los pasos
que a continuacién recogemos:
Se planifican los objetivos generales y ope-
rativos de cada programa.
Se establecen los indicadores que nos per-
mitirdn evaluar adecuadamente el plan de
trabaijo.
Se activan los mecanismos de coordinacién
previstos para implicar activamente a la Red
de Apoyo de la persona con discapacidad.
Se despliegan los recursos para desenvol-
ver la intervencién adecuada.
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Se establecerdn las fechas de revision perié-
dicas con el fin de aplicar, en el caso de que
se considere oportuno, las pertinentes medi-
das correctoras que garantizardn la conse-
cucién de los obijetivos.

Se realizard una evaluacién final a través de
la cual se extraerdn los resultados y conclu-
siones. La informacién obtenida al final de
cada programa nos ayudard a iniciar la pla-
nificacién del siguiente programa.

El estilo de intervencién se basa en una meto-
dologia centrada en la persona, activa, abierta,

participativa y colaborativa.

5. Servicios de Atencién Temprana

Contenido:

5.1. Definicién y contexto.

5.2. Obijetivos.

5.3. Descripcién de los usuarios.

5.4. Descripcién de los servicios y desarrollo de
los mismos.

5.1. Definicién y contexto

El reconocimiento de los derechos del nifio a la
atencién sanitaria preventiva y al tratamiento
médico, psicolégico y funcional ha sido puesto de
relieve en diversos acuerdos internacionales, como
la Convencién sobre los Derechos del Nifio, y en
numerosas decisiones como las de la Organiza-
cién Mundial de la Salud, del Consejo de Europa
y de la Unién Europea.

La Ley 39/2006, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Situacién

de Dependencia, sefiala en el punto tercero de la
Disposiciéon Adicional Decimotercera, relativa a
la proteccién de los menores de tres afos, que en
el seno del Consejo Territorial del SAAD se pro-
moverd la adopcién de un Plan Integral de Aten-
cién para menores de tres afos en situacién de
dependencia, en el que se contemplen las medi-
das a adoptar por las administraciones publicas,
sin perjuicio de sus competencias, para facilitar la
atencién temprana y rehabilitacién de sus capa-
cidades fisicas, mentales e intelectuales.

Segun el Libro Blanco de la Atencién Temprana, se
entiende por tal,

“el conjunto de intervenciones, dirigidas a la
poblacién infantil, a la familia y al entorno, con
el objetivo de dar respuesta lo mds pronto posi-
ble a las necesidades transitorias o permanentes
que presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos.
Estas intervenciones, deben considerar la glo-
balidad del nifio y han de ser planificadas por
un equipo de profesionales de orientacién inter-
disciplinar o transdisciplinar”.

La proteccién a los menores de 6 afios es res-
ponsabilidad de nuestras administraciones publi-
cas, que deben establecer entre ellas mecanis-
mos de coordinacién eficaces, que regulen y
arbitren sus relaciones, protocolos y actuaciones
conjuntas.

Ademds de lo previsto en la citada Ley 39/2006,
hay que recordar al respecto la legislacion sanitaria
y educativa.
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La ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y
Calidad del Sistema Nacional de Salud, establece
acciones de coordinacién y cooperacién de las
administraciones publicas sanitarias como medio
para asegurar a los ciudadanos el derecho a la
proteccién de la salud, con el objetivo comdn de
garantizar la equidad, la calidad y la participacion
social en el Sistema Nacional de Salud.

En su Articulo 12 y en el dmbito de la atencién pri-
maria, se contemplan las responsabilidades del
sistema en materia de prevencién, de promocién
de la salud, atencién familiar y atencién comuni-
taria. También recoge las actividades de infor-
macién y vigilancia en la proteccién de la salud,
la rehabilitacién bdsica, las atenciones y servicios
especificos, entre ofros, dirigidos a la mujer, la
infancia, los grupos de riesgo y los enfermos cré-
nicos, asi como la indicacién o prescripcién y la
realizacién, en su caso, de procedimientos diag-
ndsticos y terapéuticos.

Por otro lado, la Ley 2/2006, de 3 de mayo, de
Educacién, concibe la educacién como un apren-
dizaje permanente, que se desarrolla a lo largo de
la vida. En el Titulo | establece la ordenacién de
las ensefianzas por etapas y en su articulo 12, la
educacién infantil, con una identidad propia,
encaminada a atender a nifios y nifas desde el
nacimiento hasta los 6 afos de edad y cuya fina-
lidad es la de contribuir al desarrollo fisico, afec-
tivo, emocional, social e intelectual de los nifos.

En desarrollo de esta ley, el Real Decreto
1630/2006 de 29 de diciembre, en su articulo
8, de Atencién a la Diversidad, especifica que la

intervencién educativa debe contemplar como
principio la diversidad del alumnado, adap-
tando la prdctica educativa a las caracteristi-
cas personales, necesidades, intereses y estilo
cognitivo de los nifos y nifas, dada la impor-
tancia que en estas edades adquieren el ritmo
y el proceso de maduracién. Y que los centros
atenderdn a los nifios y nifias que presenten
necesidades educativas especiales buscando la
respuesta educativa que mejor se adapte a sus
caracteristicas y necesidades personales.

Las previsiones de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, constituyen una importante oportu-
nidad de promover la coordinacién y coopera-
cién interadministrativa para garantizar una
atencién integral e integrada y para el desarrollo
de la calidad de los servicios especializados en
la atencién a los menores de 3 afos.

La investigacién social aporta actualmente evi-
dencias que permiten establecer una relacién
entre las condiciones socio-familiares de los
nifios de 0 a 6 anos y su desarrollo personal. La
carencia o inadecuacién de determinados fac-
tores asociados a la calidad de las relaciones
familiares y de los recursos comunitarios, pue-
den condicionar negativamente algunos hitos
evolutivos del nifio.

La diversidad de criterios o modelos que se
engloban en la préctica comdn de la Atencién
Temprana (AT) es una realidad. Existe una gran
variabilidad de situaciones en materia de AT en
las comunidades auténomas, originada por los
distintos niveles de competencias transferidas
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desde la administracién central a las adminis-
traciones autonémicas.

5.2. Objetivos

El desarrollo infantil en los primeros afos se
caracteriza por la progresiva adquisiciéon de
funciones tan importantes como el control
postural, la autonomia de desplazamiento, la
comunicacién, el lenguaje verbal y la interaccién
social. Esta evolucion estd estrechamente ligada
al proceso de maduracién del sistema nervioso
(ya iniciado en la vida intrauterina) y a la orga-
nizacién emocional y mental. Requiere una estruc-
tura genética adecuada y la satisfaccién de los
requerimientos bésicos para el ser humano a
nivel biolégico y a nivel psicoafectivo.

Las actuaciones que desde el servicio se ofrecen
persiguen los objetivos siguientes:
Optimizar, en la medida de lo posible, el curso
del desarrollo del nifo.
Apoyar y promover el desarrollo personal y la
autonomia cotidiana
Introducir los mecanismos necesarios de com-
pensacién, de eliminacién de barreras y adap-
tacién a necesidades especificas.
Evitar o reducir la aparicién de efectos o défi-
cits secundarios o asociados producidos por
un trastorno o situacién de alto riesgo.
Atender y cubrir las necesidades y demandas
de la familia y del entorno en el que vive el
nifo.
Fortalecer las capacidades y competencias de
la familia.
Considerar al nifio como sujeto activo de la
intervencion.

Fomentar una adecuada coordinacién con
los diferentes servicios en los que estd incluido
el nino.

5.3. Descripcién de los usuarios

Los servicios de Atencién Temprana se dirigi-
ran a la poblacién infantil que presenta tras-
tornos en su desarrollo o que tiene riesgo de
tenerlos, desde el momento en que nacen hasta
los 6 afios.

Los servicios deberén considerar, ademds, las
estrategias necesarias encaminadas al apoyo
y a la participacién de la familia, tutores y/o
personas cuidadoras, asi como las caracteristi-
cas especificas del entorno.

5.4. Descripcién de los servicios y desarrollo de

los mismos

Se trata del conjunto de servicios y aportaciones

que se ofrecen al nifo y a sus familia en la pri-

mera infancia, a partir de su demanda, cuando

éste necesita apoyos especificos para:
Asegurar y mejorar su desarrollo personal.
Fortalecer las competencias de la familia.
Promover su inclusién social y la de su fami-
lia.

Se deben proporcionar en el entorno natural
del nifo, preferiblemente a nivel local, con una
valoracién multidimensional y centrada en la
familia. Para ello, los servicios de Atencién Tem-
prana, en el marco del SEPAP, deberdn prever
medidas adecuados para dar cobertura a:
Atencién durante la gestacién: con el fin de
ofrecer a los padres diferentes servicios que
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contribuyan a asumir responsablemente deci-
siones personales.

Primera noticia: contribuir a mejorar la forma
en que se comunica a las familias el diagnds-
tico prenatal o neonatal y asegurar una ade-
cuada orientacién inicial.

Intervencién con el nifo: desarrollar activida-
des que favorezcan su evolucién personal y
social.

Trabajo con las familias: garantizar la partici-
pacién activa de las familias en la definicién y
ejecucion de los programas de Atencién Tem-
prana.

Formacién de profesionales: desenvolver accio-
nes de formacién que nos permitan disponer
de profesionales de la Atencién Temprana ade-
cuadamente formados.

Coordinacién con otros contextos: garanti-
zar la adecuada coordinacién con todos los
agentes implicados en el desarrollo y edu-
cacién del nifo.

6. Servicios de etapa escolar

Contenido:

6.1. Definicién y contexto.

6.2. Obijetivos.

6.3. Descripcién de los usuarios.

6.4. Descripcién de los servicios y desarrollo de
los mismos.

6.1. Definicién y contexto

La educacién inclusiva debe ser la asumida por
nuestro ordenamiento juridico y debe ser la
referencia de organizacién escolar preferida
para las personas con discapacidad.

Sin embargo, no hemos de perder de vista otro
de los principios esenciales de toda organizacién
escolar: cada alumno precisa de la respuesta
educativa que mejor se adapte a sus caracte-
risticas.

Conjugar ambas sin prejuicios, con obijetividad y
pensando en el superior interés del alumno, debe-
ria constituir una ineludible obligacién de todos
los operadores de esta etapa.

En la mayoria de las instituciones vinculadas a
DOWN ESPANA existen servicios de apoyo a los
aprendizajes escolares. Aunque los objetivos son
similares, varian en orientacién, medios y orga-
nizacién, y también es un hecho que los fines sue-
len ser diferentes.

Los alumnos entre 3y 18 afos precisan de aten-
cién especializada, porque posiblemente la escuela
no puede o no quiere asumir eficazmente su res-
ponsabilidad ensefiando en la diversidad u ofre-
cer respuestas alineadas con las demandas de la
diferencia.

El SEPAP DOWN ESPANA no debe susfituir a la
escuela. Ni tampoco constituirse en mero com-
plemento. Los apoyos no deben cefirse a cum-
plimentar la tarea que los alumnos se llevan para
casa.

Para ello, desde los servicios que aqui proponemos,
se hard especial hincapié en dar una respuesta
individual a las necesidades de las personas con
discapacidad intelectual incluidas en el sistema
educativo, potenciando las capacidades que toda
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persona tiene y eliminando cualquier tipo de
barrera, con el fin de brindar una adecuada equi-
paracién de oportunidades. Para ello el entorno
familiar y social del usuario también recibird infer-
venciones y actuaciones del SEPAP, cuando asi lo
establezca el itinerario de autonomia personal.

6.2. Objetivos

Su objetivo fundamental es proporcionar a
personas con sindrome de Down en etapa
escolar los recursos adecuados que permitan
su participacién plena en la totalidad de las
dreas de la vida en comunidad, de la forma
mds auténoma e independiente posible, cen-
trédndose en la eliminacién de cualquier tipo de
barrera, para lograr una adecuada equipa-
raciéon de oportunidades.

Las actuaciones que desde el servicio se ofre-
cen persiguen los objetivos siguientes:

Conseguir que los padres desempefien un
rol activo en el proceso educativo de sus
hijos.

Promover la participacién de las personas
con discapacidad en las actividades esco-
lares, extraescolares, de ocio, culturay
deporte normalizado.

Desarrollar acciones de formacién para
capacidades diferentes que posibiliten el
aprendizaje y desarrollo de habilidades y
conocimientos que faciliten la inclusién
escolar.

Colaborar con los centros escolares en los
que estén escolarizados nuestros usuarios,
con el fin de que estos rentabilicen al

mdximo el proceso de ensefanza-apren-
dizaje.

Planificar las acciones encaminadas a posi-
bilitar en su mayor grado las opciones de
inclusién familiar, educativa y socio-
ambiental de cada nifo.

6.3. Descripcién de los usuarios
Personas con sindrome de Down que estén
incluidas en el sistema educativo.

6.4. Descripcién de los servicios y desarrollo
de los mismos

El SEPAP DOWN ESPANA debe abordar con-
tenidos curriculares bdésicos, siempre desde
una éptica de aprovechamiento funcional de

las capacidades del alumno con discapaci-
dad.

® |Intervencién en el centro educativo

La intervencién en la escuela puede contem-

plar:
Coordinacién con el centro educativo.
Conocer el centro escolar.
Conocer la realidad del aula y de los espa-
cios comunes.
Identificar los posibles apoyos naturales.
Valorar la disposicién pro inclusién de los
profesores.
Elaboracién de protocolos de coordina-
cién con el centro. Identificando interlocu-
tores, espacios, tiempos, frecuencias y con-
tenidos.
Elaboracién de pautas de coordinacién
entre los operadores del SEPAP (centro
escolar, familias, entidades).
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Presencia de personal de apoyo externo
(profesional de la entidad asociativa) en
las aulas.

Formacién especializada en sindrome de
Down para los centros escolares.

® Lugares de imparticién de los programas
En el entorno educativo, ofreciendo coor-
dinacién, formacién, sensibilizacién, e
intervencién directa.
En la entidad, ofreciendo servicios de
apoyo.
En la comunidad, aprovechando los apo-
yos y recursos existentes.

7. Servicios itinerario
de formacion laboral

Contenido:

7.1. Definicién.

7.2. Objetivos.

7.3. Descripcién de los usuarios.

7.4. Descripcion de los servicios y desarrollo
de los mismos.

7.1. Definicién

Desde este servicio se haré especial hincapié
en la preparacién individualizada de las
personas con sindrome de Down adulta para
la autonomia social y laboral, siempre desde
la concepcién de una intervencién integral.

Partiendo de esta premisa, se dirigird la inter-
vencién eligiendo las estrategias y herra-
mientas que el usuario necesita para partici-
par activamente en un entorno socio-laboral.

Con esta idea pretendemos establecer un iti-
nerario formativo global de inclusion que evite
la adopcién de medidas parciales y no con-
textualizadas. Asi, la persona con discapacidad
ird transitando de una a otra accién en base a
sus caracteristicas, necesidades y situaciéon
concreta en la que se encuentre.

El servicio debe proporcionar a las personas con
sindrome de Down los recursos adecuados que le
permitan ser parte activa de su comunidad, de
la forma mds auténoma e independiente posible.
Para conseguirlo se impulsa, por un lado, el
fortalecimiento de sus recursos personales y el
entrenamiento de su autonomia personal. Ademds
se trabajaré en su incorporacién efectiva al empleo
ordinario y el aprendizaje para una vida auténoma
e independiente.

7.2. Obijetivos
Impulsar el aprovechamiento de las ofertas
comunitarias de formacién ocupacional.
Colaborar con los recursos comunitarios de
formacién ocupacional en los que estén inte-
gradas las personas con sindrome de Down,
con el fin de que éstos rentabilicen al mdximo
su proceso de ensefianza-aprendizaje para
alcanzar su inclusién laboral.
Desarrollar, sélo en el caso en que sea nece-
sario, acciones de formacién ocupacional y
laboral propias que posibiliten el aprendi-
zajey el desarrollo de habilidades, destrezas
y conocimientos que faciliten la inclusién
socio-laboral.
Proporcionar asesoramiento y apoyo a las
familias, como uno de los principales agen-
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tes activos en el proceso de inclusién de la
persona con discapacidad.

Ofrecer intervenciones de habilitacién fun-
cional con el fin de potenciar sus habili-
dades y bienestar, posibilitando su nor-
malizacién en el medio socio-laboral.
Favorecer la difusién de informacién ade-
cuada y positiva acerca de la inclusién
socio-laboral de las personas con disca-
pacidad intelectual.

Coordinarse con los servicios de empleo
para alcanzar con éxito los objetivos de
inclusién socio-laboral previstos.

7.3. Descripcién de los usuarios

El “Servicio de Formaciéon Ocupacional” estd
dirigido a personas con discapacidad intelectual
en general, y con sindrome de Down en particular,
de mads de 16 afos que presenten una certificado
de discapacidad superior al 33%, seguin la
legislacién vigente.

7 4. Descripcién de los servicios y desarrollo de los
mismos

Dentro del servicio se articulardn los apoyos
individuales necesarios con el fin de mejorar los
niveles de empleabilidad, de autonomia e
independencia de los usuarios.

Nuestro empefo es promover la participacién
activa en procesos de ensefanza-aprendizaje
inclusivos, utilizando siempre la oferta for-
mativa ordinaria. Y somos conscientes de que
la oferta formativa comunitaria en régimen
inclusivo y de calidad para personas con dis-
capacidad intelectual es escasa o nula en

algunas localidades. Por ello, para cubrir las
necesidades de los demandantes, desarro-
llamos en el seno de nuestras entidades, un lti-
nerario Ocupacional Bdsico de calidad que
asegure siempre procesos de formacién en
centros de trabajo para favorecer —ademés
de la inclusién socio-laboral- la adquisiciéon de
destrezas y habilidades en dmbitos comuni-
tarios.

Este intinerario servird para apoyar los procesos
de formacién ocupacional en aquellos casos en
los que la oferta formativa comunitaria no se
ajusta a las necesidades de las personas que
desean obtener una formacién adecuada para
acceder al mercado ordinario de trabajo.

Estéd compuesto por tres ciclos formativos, pero
ello no significa que cada usuario deba desarrollar
obligatoriamente cada uno de ellos. En funcién de
la valoracién realizada por el equipo técnico, el
usuario accederd a un ciclo o a otro siguiendo
un recorrido individualizado.

La edad minima de acceso serd de 16 anos y la
mdxima de 35.

La oferta formativa ocupacional se presta del
modo que a continuacién se expone:

® PRIMER CICLO FORMATIVO: Habilidades Bési-
cas y Polivalentes para el Empleo.
Solamente accederdn aquellos usuarios que
se indiquen después del informe de valoracién
del equipo técnico. Se pretende desarrollar y
fomentar las habilidades bésicas y polivalentes.
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® SEGUNDO CICLO FORMATIVO: Formacién
Ocupacional.
En este médulo se desarrollardn procesos
formativos dirigidos a alcanzar un desarrollo
global de la persona como futuro trabajador.
El usuario recibird los contenidos tedrico-préc-
ticos orientados al aprendizaje de un oficio
que posibilite su insercién profesional en ocu-
paciones acordes con sus habilidades, capa-
cidades y expectativas personales. Para la for-
macién laboral, se contard con la colaboracién
de empresas o instituciones.

® TERCER CICLO FORMATIVO. Formacién Préc-
tico-Laboral.
Se trata de un mdédulo préctico, a través del
cual el usuario podrd experimentar y acredi-
tar, en un contexto laboral real, todos los con-
tenidos, habilidades y destrezas ya adquiri-
dos, asi como adquirir nuevas habilidades
derivadas del propio trabajo.

8. Servicios vida
independiente

Contenido:

8.1. Definicién y contexto.

8.2. Objetivos.

8.3. Descripcién de los usuarios.

8.4. Descripcion de los servicios y desarrollo de
los mismos.

8.1. Definicién y contexto

La vida independiente es un derecho humano
fundamental cuya esencia es la libertad de
tomar decisiones sobre la propia vida y deci-
dir cémo, cudndo y con quién se quiere vivir.

Se debe preparar a la persona desde edades
tempranas para ejercer y disfrutar de este
derecho fundamental. Como consecuencia
de haber ido consolidando durante los ¢lti-
mos afos el proceso de normalizacién, surge
este servicio como una oportunidad de eman-
cipacién que ofrece orientacién y apoyo a las
personas con sindrome de Down que deseen
vivir solas, en pareja o con otras personas.

El hecho de llevar a cabo una vida auténoma
e independiente conlleva la posibilidad de
tomar decisiones, siempre desde el respeto a
las otras personas y con unos derechos y debe-
res implicitos. Este objetivo precisa de unos
instrumentos o apoyos que posibiliten la rea-
lizacion de diferentes férmulas de convivencia
elegidas por cada persona.

La busqueda de una vida auténoma e inde-
pendiente —en lo posible— para personas con
sindrome de Down pasa por desarrollar recur-
sos adecuados que fomentardn la toma de
decisiones en los diferentes émbitos de su vida
y la participacién de una forma maés auté-
noma e independiente posible en la comuni-
dad, mediante el fortalecimiento de los recur-
sos personales, la autonomia personal y el
aprendizaje.

En este servicio se describen los diferentes
modelos de actuacién que permitirdn a las
personas con sindrome de Down el aprendi-
zaje y el disfrute de una vida auténoma e inde-
pendiente, a través de diferentes soluciones
habitacionales.
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8.2. Obijetivos generales

El objetivo general es mejorar la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down,
haciendo posible que la persona decida cémo
quiere vivir y prepardndola para una vida inde-
pendiente y activa, plenamente incluida en la
sociedad.

Los objetivos especificos son:
Ofrecer asesoramiento para favorecer la
toma de decisiones, con relaciéon al inicio de
procesos de emancipacion.
Promover la implicacién activa de los circu-
los de apoyo de cada uno de los beneficia-
rios en los procesos individuales de eman-
cipacién.
Apoyar las experiencias vitales de emanci-
pacién.
Asesorar y ofrecer apoyo continuado a las
familias y circulos de apoyo.
Disenar, planificar y proveer el apoyo que
la persona requiera en el hogar y en la comu-
nidad para favorecer la independencia, la
autonomia, los procesos de autodetermina-
cién y autogestion.
Facilitar y promover responsabilidades en
la vida de hogar.
Contribuir a favorecer la resolucién de con-
flictos de vida cotidiana que surjan en el
hogar.

8.3. Descripcién de los usuarios

Los usuarios destinatarios de este servicio son
todas las personas con sindrome de Down
mayores de 18 afos que deseen vivir de manera
independiente.

8.4. Descripcién de los servicios

A. Programa de formacién de vida adulta e
independiente

Este programa se disefia para las personas con
sindrome de Down que adn no han alcanzado
las habilidades necesarias para vivir de manera
independiente. Se trata de iniciar un aprendizaje
en un entorno real y normalizado y una expe-
riencia de convivencia de cardcter transitorio y
delimitado en el tiempo donde adquiera nuevas
destrezas y habilidades, de manera que el usua-
rio esté preparado y desee vivir de manera inde-
pendiente y tomando sus propias decisiones.

El programa trabajaré globalmente con el
usuario, incidiendo en todas las dreas que
le impliquen.

Se marcardn unos objetivos concretos para
cada usuario segun sus necesidades, deseos,
caracteristicas e intereses.

La formacién se haré de manera eminen-
temente préctica y centrada en la conside-
racién del usuario como persona adulta.
Aprendizaje y prdctica de tareas bésicas del
hogar, de estrategias y recursos para desarro-
llar la toma de decisiones, la gestiéon de su
tiempo y el control de su propia vida como ele-
mentos bdsicos y esenciales de cualquier pro-
ceso de vida independiente.

B. Programa de apoyo a la vida independiente
Una vez que la persona con sindrome de Down
desee iniciar procesos de emancipacién, se le

ofrece un apoyo individualizado para hacerlo rea-
lidad.
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Dicho programa ha de dar respuesta a las
necesidades surgidas en el momento que los
usuarios ya vivan de forma auténoma e inde-
pendiente.

Hay que proporcionar los apoyos que en cada
caso se requieran y trabajar aquellos aspectos
que surjan en el dia a dia y en la realidad de
cada usuario.

9. Servicios envejecimiento
activo

Contenido:

9.1. Definicién y contexto.

9.2. Objetivos.

9.3. Descripcién de los usuarios.

9.4. Descripcién de los servicios y desarrollo de
los mismos.

9.1. Definicién y contexto

El envejecimiento activo, segin la OMS (2002),
se refiere al proceso de optimizacién de las
oportunidades de salud, participacién y segu-
ridad con el fin de mejorar la calidad de vida
a medida que las personas envejecen. Par-
tiendo de una visién integral del envejecimiento
activo de las personas con discapacidad inte-
lectual, lograremos desplegar el potencial de
bienestar fisico, social y mental a lo largo de
todo el ciclo vital. También se conseguird que
el usuario participe en la sociedad de acuerdo
con sus necesidades, deseos y capacidades,
mientras se le proporciona proteccién, segu-
ridad y cuidado adecuados cuando necesite
asistencia.

En el servicio de envejecimiento activo vamos
a contemplar esta concepcién, que es mds
amplia que la de envejecimiento saludable,
y tiene relacién con la planificacién basada
en la persona y el desarrollo de la autodeter-
minacién de la persona con sindrome de
Down. Para desarrollar un envejecimiento
positivo, la sociedad debe proporcionar a los
mayores con discapacidad las oportunidades
para que puedan ser lo mds auténomos posi-
ble, para que gocen de buena salud y para
que sean productivos. Asimismo, es impor-
tante que disfruten de una mayor seguridad y
comodidad, fomentando el bienestar y cre-
ando entornos ambientales mds propicios y
favorables. Hay que pensar més en capacitar
que en provocar dependencia.

Estudios empiricos en neuronas aisladas
(Capone et al., 2002) (Flérez J. 2007) mues-
tran que ciertas células de las personas con
sindrome de Down estdn bajo la amenaza
del estrés oxidativo, posiblemente expresado
por la acumulacién de radicales superéxido
gue reducen la capacidad funcional de la
mitocondria. La lesién que estos radicales
ejercen sobre los lipidos mitocondriales, las
proteinas y el ADN mitocondrial pueden expli-
car la accién permanente y perjudicial que
va erosionando la vida y la permanencia de
las células, llevédndolas hacia el envejeci-
miento y la muerte. Es asi como explicariamos
el envejecimiento precoz al que considera-
mos como una de las caracteristicas mds acu-
sadas (aunque no constantes) del sindrome de
Down.
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El envejecimiento de las personas con Down
puede considerarse por un lado un avance y
por otro un gran desafio, pues supone una
mayor exigencia social y econémica. La espe-
ranza media de vida de las personas con esta
discapacidad se ha incrementado significati-
vamente en los Gltimos anos, superando
incluso los 60 afios. No obstante, lo mads
importante, el verdadero reto del aumento
de la esperanza de vida de estas personas
reside en su calidad de vida, que les va a
permitir mantener la actividad y las mayores
cotas de autonomia personal, directamente
relacionada con las oportunidades que el
entorno social y familiar brinde para gozar de
buena salud y ser personas productivas, como
de los factores biolégicos-genéticos y de la
capacidad de adaptacién de la persona, que
serd mayor cuanto mayores sean los recursos
personales y sociales adquiridos a lo largo
de su ciclo vital.

9.2. Objetivos
E

servicio de envejecimiento activo persigue:
Promover una “cultura del envejecimiento
activo y saludable” para lograr el mayor
grado de autonomia posible de las personas
mayores con sindrome de Down mediante la
interaccién de factores de indole sanitario,
econdémico, del entorno fisico, personales,
conductuales, familiares y sociales.
Identificar las caracteristicas sociales, afec-
tivas, intelectuales y fisicas del envejeci-
miento de las personas con sindrome de
Down y reconocer las medidas para lograr
un envejecimiento activo.

Fomentar la calidad de vida, la producti-
vidad y esperanza de vida de las perso-
nas con sindrome de Down de edades
avanzadas, mediante la actividad fisica,
mental y social.

Compensar las pérdidas con las ganan-
cias de las personas, descubriendo que
hay posibilidades segin sus destrezas
mediante la capacitacién para el autode-
sarrollo.

Orientar en la participaciéon en deberes y
derechos sociales y civicos.
Desencadenar relaciones intergeneracio-
nales que permitan transmitir su vivencia
y evitar el aislamiento social.

Anticipar los signos de envejecimiento pre-
maturo para dirigir la intervencién al foco
de interés y al conjunto de recursos susti-
tutivos que proporcionen el mayor grado
de autonomia personal.

Propiciar la atencién necesaria técnica
multidisciplinar dirigida a las personas
mayores con sindrome de Down y a sus
cuidadores directos.

Facilitar respiro familiar junto con espa-
cios y tiempo de ocio, cultural y deportivo
terapéutico a las personas mayores con
sindrome de Down.

Establecer un Plan de Comunicacién para
favorecer la cultura del envejecimiento
activo.

Promocién de |+D+1 en relacién al pro-
ceso de envejecimiento de las personas
con sindrome de Down para alcanzar las
mayores cotas de calidad de vida.
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9.3. Descripcién de los usuarios

Serdn aquellas personas con sindrome de
Down que se encuentren en la etapa adulta, y
bien por signos biolégicos, cognitivos, socia-
les, por factores personales, estén en el proceso
de envejecimiento prematuro o en la fase de
senectud propiamente dicha.

De manera indirecta formardn parte de este
servicio las familias de las personas mayores
con sindrome de Down y su entorno social
directo.

9.4. Descripcién de los servicios y desarrollo de
los mismos

Las politicas de accién que se van a llevar a
cabo en el servicio serdn aquellas que poten-
cien los determinantes psicolégicos y conduc-
tuales del envejecimiento activo de las perso-
nas con sindrome de Down. Para ello, se
ejecutardn diferentes programas dependiendo
del estadio vital de la persona que se encuen-
tre la persona y de las necesidades persona-
les de la misma segUn sus capacidades y dis-
funciones para el desarrollo de la autonomia
personal.

A. Programas de prevencién al proceso de
envejecimiento activo
Con la implementacién de este programa
intentaremos:
Reducir los factores de riesgo vinculados a
enfermedades asociadas e incrementar
los de proteccién de la salud a través de la
puesta en marcha de programas de hébi-
tos saludables y ejercicio fisico.

Promover los factores de proteccién del fun-
cionamiento cognitivo, a través de programas
de estimulacién cognitiva.

Promover las emociones y un afrontamiento
positivo de las mismas a través de programas
de control de las emociones e intervencién psi-
colégica.

Promover la participacién psicosocial a través
de programas de promocién del ocio, culturay
deporte haciendo uso de los recursos comu-
nitarios que brinde la sociedad.

Evitar o reducir las discapacidades fisicas y
mentales en la vejez de las personas con sin-
drome de Down y alcanzar asi el equilibrio
entre el autocuidado de los mayores, el apoyo
de los cuidadores informales y la intervencién
multi e interdisciplinar. Se hard mediante los
programas de formacién para el cuidador y
cuidado y bisqueda de recursos personales y
econémicos que faciliten los recursos necesa-
rios a la persona y familia.

B. Programas de envejecimiento activo
Partiendo de una visién integral del envejecimiento
y teniendo en cuenta aquellos aspectos que fomen-
tan el envejecimiento activo desde el punto de vista
saludable, las personas con sindrome de Down
llegarén a esta fase con un alto grado de calidad
de vida propiciado por los avances alcanzados
en temas de salud, inclusién laboral, social, vida
afectiva, autodeterminacién, etc.

Por tanto, se desarrollardn una serie de acciones
y programas para de promover y mantener dicha
calidad de vida y asegurar la eficacia de los ser-
vicios de la comunidad para personas mayores

32 | DOWN ESPANA. Servicios para la Promocién de la Autonomia Personal



Servicios para la Promocién de la

Autonomia Personal

en diferentes dmbitos: bienestar emocional, rela-
ciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico y mental, inclu-
sién social, derecho y servicios.

Se llevarén a cabo programas de estimulacién
cognitiva para mantener vigente el rendi-
miento y las capacidades intelectuales
mediante la estimulacién de la memoria,
orientacién, la inteligencia, la rapidez inte-
lectual, la capacidad de aprendizaje, el man-
tenimiento del hdbito de la lecto-escritura 'y de
otras funciones cognitivas que se aprecien
los cambios o deterioros en el juicio y en el
razonamiento (planes, organizacién).

Los programas de promocién de la salud se
desarrollarén desde la perspectiva de man-
tenimiento de las aptitudes fisicas y mentales,
llevando a cabo una educacién nutricional,
programas de salud bucal, visiéon y audicién
y programas de ejercicio para el manteni-
miento o recuperacién de la movilidad y
fuerza.

La comunicacién, el control emocional, la
motivacién y la conducta social se trabajaré
desde los programas conductuales, teniendo
en cuenta los posibles cambios en las distin-
tas &reas que puede sufrir la persona fruto de
su proceso de envejecimiento.

Desde los programas de intervencién psico-
légica se trabaja la reestructuracién de la
identidad social de la persona mayor con
sindrome de Down y la percepcién de su
familia aportando nuevos roles sociales y
dando un enfoque de productividad en la
vejez. Las preocupaciones en torno a la

muerte, la autoestima y afirmacién de uno
mismo forman parte de la reestructuracion
cognitiva bajo el impulso vital de la activacién
a nivel afectivo.

Los programas de cuidados al cuidador,
engloban una intervencién holistica simultd-
nea a la intervencién de la persona mayor
con sindrome de Down que aportan recursos
personales y sociales para favorecer el
entorno familiar, la ausencia de aislamiento
del cuidador y una reduccién de la sobre-
carga fisica, emocional y psicolégica.

El fomento del ocio, la cultura y deporte se
lleva a cabo mediante los programas de pro-
mocién cultural y deportiva bajo un reajuste
de los intereses propios del ciclo evolutivo y
segun las capacidades fisico-mentales de la
persona mayor con sindrome de Down.
Como consecuencia de todos los programas
anteriormente descritos podremos detectar
lo antes posible la pérdida de autonomia de
la persona y asf establecer las medidas nece-
sarias para que las personas mayores con
discapacidad intelectual mantengan la mayor
independencia posible, pudiendo recurrir a
los programas de telemedicina y teleasisten-
cia, como programas de gestién informativa
y legal para dar respuesta a la familiay a la
persona segun las necesidades apremiantes
(residencias, jubilacién, patrimonio...).

Para conseguir la aproximacién de los medios
de comunicacién a los mayores, proporcio-
nando a la sociedad una imagen positiva del
envejecimiento activo y saludable y divul-
gando y popularizando el término “enveje-
cimiento activo” a través de debates politi-
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cos, en foros publicos se llevard a cabo un
plan de comunicacién estructurado.

Debido al envejecimiento de la poblacién de per-
sonas con sindrome de Down, se trabajard en la
linea de la promocién de la investigacién en este
campo, I4+D+I, implicando a las personas mayo-
res para lograr la mayor calidad en los servicios,
tanto de asesores como de investigadores y por
tanto en las personas con discapacidad intelectual
y sus familias.

10. Anexos

Para la prestacién de los servicios descritos en
este documento seria necesario disponer de:

10.1. Atencién Temprana:

A. Infraestructuras:
Una sala, lo ideal seria, entorno a 20m?2, lumi-
nosa, con el suelo protegido.

B. Mobiliario:

Mesas y sillas adaptadas a los pequenos.
Porta-bebés

Rulos

Colchonetas

Espejo grande

Materiales para el desarrollo perceptivo y
manipulativo

Materiales para la estimulacién del lenguaie.

C. Materiales:
Pruebas psicométricas.
Pruebas adaptadas

D. Recursos Humanos:

Un grupo de padres o profesionales con la
preparacién necesaria, para atender a las
familas durante la gestacién, primera noti-
cia y seguimiento.

Un profesional con la preparacién adecuada
en Atenciéon Temprana y en educacién para
las visitas a las guarderias o a los colegios.
Lo ideal seria que se acudiera una vez cada
trimestre como minimo, para coordinar con
el colegio-familia-asociacién, el programa
que se trabaja con el nifo.

Un profesional para hacer la valoraciéon
del nifo con la formacién adecuada.

10.2. Etapa escolar:

A. Infraestructuras:

Una o varias salas, minimo de 20m?, segun
los servicios educativos que se impartan en
la entidad.

B. Mobiliario:
Mesas y sillas adaptadas segun las edades.
Pizarras.

C. Materiales:

Material educativo (boligrafos, material fun-
gible...).

Todo el material editado o adaptado para
trabajar los servicios de que dispone la enti-

dad.

D. Recursos Humanos:
Un profesional con la formacién adecuada
para impartir los servicios, atender a las
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10.4. Servicios vida independiente y enveje-
cimiento activo:

familias y visitar los colegios como minimo
una vez cada trimestre, para que exista una

coordinacién entre el colegio-instituto-uni-
versidad-familia-asociacién en cuanto al
programa que se desarrolla u otros apo-
yos, que se pueden realizar en los centros
educativos.

Un profesional para realizar la valoracién
de los usuarios.

10.3. ltinerario de insercién laboral:

A. Infraestructuras:
Varias salas, como minimo de 20m?, para
impartir los itinerarios.

B. Mobiliario:

Mesas y sillas para adultos.
Pizarras.

Ordenadores.

C. Materiales:

Material fungible.

Todo el material editado o adaptado para
la formacién que se vaya a impartir o la
realidad que se vaya abordar.

D. Recursos Humanos:

Uno o varios profesionales (segin lo que
se desarrolle de los itinerarios) con la for-
macién adecuada en adultos y atencién a
familias.

Un profesional para la realizacién de las
valoraciones.

A. Infraestructuras:

Una o varias salas para trabajar los servi-
cios que se desarrollan, como minimo de 20
mZ.

Una vivienda para el desarrollo del pro-
grama de vida independiente u otra alter-
nativa para el pleno desarrollo del servi-

Clo.

B. Mobiliario:

Mesas y sillas para adultos.

Pizarras.

Ordenadores .

Todo el material preciso para desarrollar
la formacién en vida independiente.

Todo el material necesario para trabajar
en un envejecimiento activo.

Los muebles necesarios para que se pueda
vivir en la vivienda.

Los muebles necesarios para trabajar en
un envejecimiento activo.

C. Materiales:
Todos los necesarios para el desarrollo del
servicio, teniendo en cuenta las premisas
de la vida independiente y del envejeci-
miento activo.

D. Recursos Humanos:

Uno o varios profesionales segun los servi-
cios que se desarrollen con la formacién
necesaria para atender el servicio y a la
familia.
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“ Un profesional para las valoraciones. " Asesores y expertos especializados en el
" Profesionales o voluntarios para el desarrollo dmbito del envejecimiento y de las necesi-
pleno de la vida adulta e independiente. dades relacionadas.

' Profesional especializado en el émbito de la
comunicacion.
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Presentacidon

El desarrollo de la autonomia personal, vinculada no solamente a las rutinas de cuidado personal y
de la vida diaria, sino considerada también como un conjunto de habilidades de autodireccién en dmbi-
tos sociales, recreativos, formativos, vocacionales, etc., a través de los cuales la persona actéa segin
sus propias preferencias, intereses y/o capacidades, es un aspecto esencial para la vida de los nifios,
j6venes y adultos con sindrome de Down o con otras discapacidades intelectuales.

Se hace necesario impulsar programas y servicios que focalicen toda su atencién y esfuerzo precisa-
mente en el desarrollo de la autonomia personal, que indaguen nuevas férmulas de intervencién
para mejorar los planteamientos educativos, y que propongan nuevos esquemas de colaboracién entre
los distintos agentes educativos. EI SEPAP debe ofrecer respuestas en esas direcciones.

Este documento ofrece una visién de un modelo de SEPAP que tratamos de impulsar en la asocia-
cién DOWN HUESCA, centrado en los servicios de apoyo educativo. A lo largo de las siguientes pdgi-
nas se exponen los diferentes componentes del SEPAP DOWN HUESCA.

El objeto de ofrecer este documento no es otro que el presentar un modelo, a modo de ejemplo,
de SEPAP Dicho modelo se ha fundamentado en el SEPAP DOWN ESPANA asi como en distintos pro-
yectos de formacién que recientemente hemos indagado en nuestra entidad, en colaboracién con
otras asociaciones. Evidentemente se puede utilizar en otros territorios, con las modificaciones,
ampliaciones o reducciones que se estimen oportunas, tratando de adaptar el modelo de SEPAP a
las necesidades de las personas y las familias que se atienden, de las caracteristicas de la organi-
zacién, de las singularidades territoriales, etc.

Nieves Doz Saura Elias Vived Conte
Presidenta de DOWN HUESCA Coordinador del Proyecto Vida Independiente
DOWN HUESCA
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1. Introducciéon

El concepto de discapacidad y los plantea-
mientos de intervencién han sufrido un cambio
sustancial en los Gltimos afios. Actualmente
nos encontramos ante un cambio muy impor-
tante en la forma de entender la discapaci-
dad, que ha pasado de visiones deficitarias e
individuales a modelos ecoldgicos y sociales,
que entienden las necesidades de las personas
desde la oferta de servicios y apoyos que se
proporcionan y también desde el punto de
vista de los derechos que tienen las personas
con discapacidad. En este sentido, en 2006
se aprobé en la ONU la Convencién Interna-
cional de los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que constituye el mayor expo-
nente legislativo en términos de igualdad de
oportunidades, accesibilidad e inclusiéon y que
supone un referente normativo de nuestro pro-
yecto.

Las personas con discapacidad intelectual tie-
nen el derecho de poder controlar su vida.
Hacer efectivo ese derecho pasa necesaria-
mente por crear las condiciones, servicios, etc.
que puedan contribuir a que la persona con
discapacidad alcance el mayor grado de par-
ticipacién en la sociedad a la que pertenece y
desarrolle el maximo nivel de autonomia per-
sonal. Los Servicios de Promocién de la Auto-
nomia Personal (SEPAP) deben contribuir a que
este colectivo pueda conseguir el apoyo nece-
sario a lo largo de su vida para poder hacer
efectivos los derechos que tienen sobrada-
mente reconocidos.

Estos servicios propuestos tienen la finalidad de
conseguir la mayor autonomia personal posible,
avanzar hacia la independencia de las personas
con discapacidad intelectual y favorecer la inclu-
sién social de este colectivo. Para ello se plan-
tean actuaciones con las personas con disca-
pacidad, con sus familias y también con los
contextos (educativos, sociales, laborales,...) en
los que participan, para conseguir en ellos la
maxima accesibilidad, adaptabilidad y respeto
a la diversidad, en el marco de la promocién de
la autonomia personal.

El SEPAP se inscribe dentro de las medidas que
garantizan la igualdad de oportunidades y la
accesibilidad a entornos inclusivos (en el trabajo,
en la vivienda, en la comunidad, en la forma-
cién). Y se plantea para todas las personas con dis-
capacidad intelectual desde los 6 afos de edad
(que es la edad en la que los nifios concluyen los
programas de Atencién Temprana). Los conteni-
dos formativos que se trabajan con las personas
con discapacidad intelectual se han estructurado
en tres etapas que definen un itinerario educa-
tivo ininterrumpido para la autonomia personal y
la inclusién social. Estas etapas son las siguientes:
primaria (entre 6 y 12 afos), secundaria (entre
13y 20 anos, que es la edad en la que un buen
porcentaje de nuestros j6venes concluye su etapa
escolar, después de haber finalizado su forma-
cién profesional en su primera fase) y adultos (a
partir de los 21 anos).

Las actuaciones dentro del SEPAP tienen un mar-
cado cardcter innovador, que tratan de poner en
préctica y “traducir” en actividades cotidianas y en
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précticas profesionales la nueva conceptualiza-
cién sobre discapacidad, las nuevas normativas
y los nuevos planteamientos sobre los proyectos
de vida de las personas con sindrome de Down
o con otras discapacidades intelectuales.

En esta direccién, queremos senalar que el pro-
yecto de Servicio de Promocién de la Autonomia
Personal se vincula a un modelo de intervencién
que denominamos “proyectos de vida indepen-
diente”. Este modelo de Vida Independiente esté
en consonancia con el movimiento integrado por
algunas organizaciones de personas con disca-
pacidad, organismos internacionales y expertos
a favor del modelo de vida independiente que se
vincula con el acceso al empleo, la participacién
ciudadana y la vivienda independiente (con los
apoyos que sean precisos). Recientemente, se ha
constituido, dentro de DOWN ESPANA, la Red
Nacional de Vida Independiente, desde donde se
pretende impulsar este nuevo modelo de inter-
vencion.

Las acciones programadas en este servicio se diri-
gen a diversos dmbitos de actuacién: a) promo-
cién del desarrollo integral de las personas en
aspectos tales como la calidad de vida, autode-
terminacién, estimulacién cognitiva, comunica-
cién, habilidades personales y sociales, inde-
pendencia e interdependencia; b) orientacién,
asesoramiento y formacién familiar; ¢) informa-
cién, sensibilizacién, apoyo y asesoramiento a
diferentes contextos sociales, entre ellos la comu-
nidad educativa para el conocimiento, com-
prensién y atencién a las necesidades de las per-
sonas con discapacidad intelectual; d) elaboracién

y aportaciéon de materiales especificos para favo-
recer la participacién del alumnado; e) activida-
des dirigidas al conocimiento y difusién de los
diferentes aspectos desarrollados en el SEPAP

El Servicio de Promocién de la Autonomia Per-
sonal (SEPAP) fomentaré el desarrollo perso-
nal, educativo, social y laboral de las personas
con discapacidad intelectual, de cualquier edad.
Sus objetivos fundamentales son proporcionar
a estas personas los recursos adecuados que
permitan su participacién de la forma mas auté-
noma e independiente posible en la comuni-
dad, mediante el fortalecimiento de sus recur-
sos personales y el fomento de su autonomia
personal, la incorporacién efectiva al empleo
ordinario y el aprendizaje para una vida auté-
noma e independiente.

El Servicio de Promocién de la Autonomia Perso-
nal (SEPAP) debe entenderse como el conjunto
de recursos que procuran las habilidades socia-
les, funcionales y adaptativas precisas para que
las personas con sindrome de Down o con otras
discapacidades intelectuales incrementen sus nive-
les de autonomia y su inclusién social.

Las actuaciones que se plantean en el SEPAP son
una continuacién de las acciones educativas que
tradicionalmente se han ido desarrollado en las
entidades de la red Down con los nifios, [6venes
y adultos con discapacidad intelectual; ahora
bien, dichas actuaciones se verdn notablemente
mejoradas al incorporar nuevos enfoques sobre
la discapacidad, nuevos planteamientos de inter-
vencién y nuevas metodologias.

42 | DOWN ESPANA. Modelo de implantacién de servicios de apoyo educativo en DOWN HUESCA



Modelo de implantaciéon de servicios

de apoyo educativo en DOWN HUESCA

La Convencién Internacional de Naciones Uni-
das sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad plantea el derecho de éstas a vivir en
condiciones de igualdad con el resto de per-
sonas que conforman la sociedad y, al mismo
tiempo, establece la obligacién, por parte de
las administraciones publicas, de organizary
planificar los apoyos precisos para hacer efec-
tiva la participacién plena. Para llevarlo a cabo
es preciso impulsar la transformacién de los
modelos tradicionales, asistenciales y espe-
ciales que han venido dominando la atencién
del colectivo de personas con discapacidad
intelectual. El Servicio de Promocién de la Auto-
nomia Personal (SEPAP) vinculado al espiritu
de la Convencién, se constituye en un claro
referente a la hora de poder orientar cualquier
iniciativa encaminada a promover la autono-
mia y la independencia entre las personas que
forman parte del colectivo de personas con
sindrome de Down o con otras discapacidades
intelectuales.

2. Andlisis de la situacion.
Identificacion de necesidades

Las personas con discapacidad intelectual cons-
tituyen un sector de poblacién heterogéneo,
pero todas tienen en comdn que, en mayor o
menor medida, precisan garantias suple-
mentarias para vivir con plenitud de derechos
o para participar en igualdad de condiciones
con el resto de ciudadanos en la vida econé-
mica, social y cultural de la comunidad. Sin
embargo, si repasamos la situacién pasada y
la actual de muchas personas con discapaci-

dad intelectual observamos que la mayoria
acceden fundamentalmente a entornos y acti-
vidades especiales para ellos. Solamente unos
pocos tienen acceso a espacios vitales inte-
grados. Y ello a pesar de que entre los prin-
cipios que regulan muchas de las Ultimas nor-
mativas vinculadas con la discapacidad se
encuentra el concepto de accesibilidad uni-
versal a espacios, bienes y servicios.

Por ello creemos que resulta fundamental dise-
fiar nuevos proyectos que faciliten el acceso al
empleo, la participacién social y la vida auté-
noma, que contribuyan a que los j6venes con
discapacidad intelectual puedan vivir de una
manera mds independiente y disfruten de la
mayor calidad de vida posible en entornos
inclusivos.

Las dificultades de una persona con discapa-
cidad tienen su origen en sus limitaciones per-
sonales pero también, y sobre todo, en los
obstéculos y condiciones limitativas que apa-
recen en la propia sociedad, estructurada en
base al patrén de la persona que responde
al tipo medio. Dentro de estas limitaciones,
la posibilidad de desarrollar una vida inde-
pendiente es quizds una de las que mantiene
todavia mayores lagunas.

Precisamente, una de las finalidades nuclea-
res del SEPAP es el desarrollo de una mayor
autonomia e independencia. En cualquier caso,
conviene senalar algunas de las razones impor-
tantes que nos llevan a formular este nuevo ser-
vicio de promocién de la autonomia personal:
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A. EI SEPAP como impulsor de la autonomia per-
sonal. El desarrollo de actuaciones encamina-
das a promover la autonomia personal y preve-
nir situaciones de dependencia a lo largo de toda
la vida de las personas con discapacidad inte-
lectual. Esta razén se dirige claramente al
desarrollo de los Servicios de Promocién de la
Autonomia Personal recogidos en la Ley de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en Situacién de Dependencia.

B. El SEPAP como compensador y complemento
del sistema educativo. La compensacién de las
necesidades educativas especiales de los alum-
nos con discapacidad intelectual durante el
periodo que discurren por el sistema educativo.
El proceso formativo del alumnado con necesi-
dades de apoyo educativo asociadas a la dis-
capacidad intelectual requiere el empleo de
una serie de complementos y apoyos, para los
que no es suficiente el mismo tiempo lectivo
que para el alumnado ordinario. Estas son las
razones:

Necesita la estimulaciéon permanente de sus
capacidades bésicas y complejas, como
estrategia de compensacién de las limita-
ciones que por motivo del déficit dificultan su
desarrollo y socializacién.

Por sus dificultades para la asimilacién de
los aprendizajes, este alumnado requiere
una ejercitacién continuada para la adqui-
siciéon de aprendizajes nuevos y la consoli-
dacién de los ya adquiridos. La reiteracién es
una estrategia metodolégica que comple-
menta la accién de los centros docentes y

que supone un incremento del tiempo de
trabajo del alumnado que debe realizarse
en horario complementario al escolar, com-
binando las prdcticas en distintos contextos
de aprendizaje, que necesariamente tienen
que estar coordinados.

El alumnado al que nos estamos refiriendo
tiene limitaciones para la generalizacién de sus
aprendizajes a otros contextos diferentes al
escolar, razén que justifica la necesidad de
disponer de una actividad complementaria,
fuera del horario lectivo, mediante la cual este
alumnado puede ejercitar las habilidades
adquiridas en ambientes distintos al escolar.

La colaboracién y cooperacién de las asocia-
ciones de padres y madres de alumnos y alum-
nas con discapacidad en la labor educativa
y en la compensacién de las necesidades edu-
cativas especiales es un elemento de suma
importancia para la consecucién de los obje-
tivos que se marca un sistema educativo de
calidad en el contexto de una sociedad
moderna y plural. En este sentido, las aso-
ciaciones, federaciones y confederaciones de
padres y madres de alumnos/as con necesi-
dades educativas especiales son un impor-
tante instrumento para complementar la aten-
cién que recibe parte del alumnado con
necesidades educativas especiales perma-
nentes, mediante intervenciones y programas
de estimulacién y compensacién, comple-
mentarios a la educacién recibida en las
escuelas, dirigidos al desarrollo de las capa-
cidades personales, la comunicacién y la
socializacién.
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C. El SEPAP como lugar de indagacién e
impulsor de nuevas férmulas de intervencién.
La indagacién de nuevos esquemas de inter-
vencién en personas con discapacidad inte-
lectual. Dicha indagacién debe plantearse
como una actualizacién permanente, a la luz
de nuevas experiencias y conocimientos, de
nuevos conceptos y visiones sobre la disca-
pacidad, de nuevas normativas y a partir del
establecimiento de nuevas expectativas en sus
posibilidades, de confiar en sus competen-
cias y favoreciendo el sentimiento de auto-
eficacia. Los nuevos formatos de intervenciéon
a los que hemos hecho referencia deberdn
no sélo investigarse desde el SEPAP, sino impul-
sarse en diferentes escenarios vitales para las
personas; de este modo se establecerdn cana-
les de comunicaciéon fluida con las familias,
con los centros educativos, con los centros
sociales y los laborales.

En definitiva, el proyecto que presentamos
constituye un modelo de intervencién pionero,
que surge de las necesidades del colectivo de
personas con discapacidad, analizadas en
funcién de las nuevas formas de conceptua-
lizar la discapacidad, de considerar las opi-
niones de los propios j6venes con discapaci-
dad, de sus padres y de los profesionales de
las asociaciones. Con este proyecto, centrado
en la inclusiéon social y la vida independiente
se pretende impulsar actuaciones dirigidas a
las personas con sindrome de Down o con
otras discapacidades intelectuales con el fin de
contribuir a que las personas con discapaci-
dad intelectual accedan al empleo, partici-

pen de forma activa en la sociedad y tengan
la oportunidad de emanciparse de sus fami-
lias si asi lo desean; todo ello con los apoyos
(naturales y/o profesionales) que en cada caso
precisen. Las actuaciones del SEPAP no solo
van dirigidas a las personas con sindrome de
Down o con otras discapacidades intelectua-
les, sino que también se dirigen a sus familias,
a los profesionales de las asociaciones y de
otros centros educativos, sociales y laborales.

3. Fundamentacion
del proyecto

Queremos contextualizar el SEPAP dentro de los
cambios que se producen en las normativas (par-
ticularmente la Convencién Internacional de los
Derechos de las Personas con Discapacidad) y
en la concepciéon de la discapacidad en general
y de la discapacidad intelectual en particular;
autodeterminacion, calidad de vida, modelos de
apoyos, modelo social de la discapacidad, acce-
sibilidad universal y disefio para todos, inclusiéon
social, vida independiente son algunos de los
conceptos que guian nuestro proyecto. Asimismo
queremos vincularlo con los itinerarios perso-
nalizados hacia la vida independiente. En este
sentido, el proyecto formativo pretende contri-
buir a educar el deseo de las personas con dis-
capacidad intelectual, a partir de su conoci-
miento e implicacién personal en nuevas
oportunidades y experiencias educativas. Los
programas educativos y los médulos formati-
vos que van a trabajarse con los jévenes tienen
como referente precisamente los proyectos de
vida independiente. Pensamos que la defini-
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cién de nuevas oportunidades y apoyos (esta es
responsabilidad de la comunidad), las expecta-
tivas positivas en su desarrollo y una confianza en
sus posibilidades (esta es responsabilidad de los
mediadores, padres y profesores) pueden per-
mitir desarrollos insospechados hasta ahora.

En este contexto de cambio se exigen nuevos
marcos de comprensidn, nuevas actitudes hacia
la discapacidad desde el respeto a las diferencias
y la igualdad de oportunidades de todos los hom-
bres y mujeres, y desde el reconocimiento de las
que son sus posibilidades en el marco de la dis-
capacidad: poner en evidencia que estas perso-
nas son capaces de desenvolverse en el dmbito
social con mayor autonomia e independencia
de la que muchas veces se les reconoce.

La creacién del SEPAP Down se sitGa en un
marco normativo y conceptual que le da fun-
damento, con diferentes dmbitos que conviene
resaltar, por cuanto determinan, en gran
manera, el contenido, el formato y los plantea-
mientos dentro del SEPAP. Los dmbitos contex-
tuales los hemos referido a la fundamentacién
normativa, a la fundamentacién conceptual
sobre la discapacidad en general y la discapa-
cidad intelectual en particular y a los marcos
referenciales y operativos (los proyectos de vida
independiente y la colaboracién con las fami-
lias). A continuacién se expone con mds deta-
lle esta fundamentacién del proyecto.

3.1. Fundamentacién normativa
La Asamblea General de la ONU aprobd, el
13 de diciembre del 2006, la Convencidn Inter-

nacional de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD). La
Convencién, ratificada por Espafa, cambia la
concepcién de las personas con discapacidad
desde “objeto”de politicas caritativas o asis-
tenciales, hacia “sujeto” de derechos, es decir,
considera la discapacidad como una cuestion
de derechos humanos. A partir de este enfoque,
todas las respuestas ofrecidas a las personas
con discapacidad pasan a ser pensadas y ela-
boradas —desde y hacio- el respeto de sus dere-
chos humanos.

Este trascendental texto internacional se refiere
a la autonomia personal en varias partes de
su articulado. Asi, en el articulo 3, en el que
se enuncian los principios generales de la Con-
vencién, se dispone: “a) El respeto de la dig-
nidad inherente, la autonomia individual,
incluida la libertad de tomar las propias deci-
siones, y la independencia de las personas”.

Por su parte, el articulo 19 concreta el dere-
cho a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad. El texto de la ONU
dice: “Los Estados Partes en la presente Con-
vencién reconocen el derecho en igualdad de
condiciones de todas las personas con disca-
pacidad a vivir en la comunidad, con opcio-
nes iguales a las de las demds, y adoptarén
medidas efectivas y pertinentes para facilitar
el pleno goce de este derecho por las personas
con discapacidad y su plena inclusién y parti-
cipacién en la comunidad”. Y afade que los
Estados asegurardn que “las personas con dis-
capacidad tengan la oportunidad de elegir su
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lugar de residencia y dénde y con quién vivir, en
igualdad de condiciones con las demds, y no se
vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema
de vida especifico". Y continda: "Las personas
con discapacidad tengan acceso a una varie-
dad de servicios de asistencia domiciliaria, resi-
dencial y otros servicios de apoyo de la comu-
nidad, incluida la asistencia personal que sea
necesaria para facilitar su existencia y su inclu-
sion en la comunidad y para evitar su aisla-
miento o separacién de ésta”.

En el plano europeo hay que referirse a la Carta
de los Derechos Fundamentales de la Unién
Europea, que en su articulo 26, dedicado a la
integraciéon de las personas con discapacidad,
dispone: “La Unién reconoce y respeta el dere-
cho de las personas discapacitadas a benefi-
ciarse de medidas que garanticen su autono-
mia, su integraciéon social y profesional y su
participacién en la vida de la comunidad”.

Ya en el d&mbito nacional, la Ley 51/2003 de 2
de diciembre de Igualdad de Oportunidades,
No Discriminacién y Accesibilidad Universal,
en su articulo 1° establece medidas para garan-
tizar y hacer efectivo el derecho a la igualdad
de oportunidades de las personas con disca-
pacidad conforme a la Constitucién Espafiola.
Esta norma troncal del marco normativo espa-
fiol asume, en su articulo 2, entre sus princi-
pios inspiradores, los de vida independiente,
normalizacién, accesibilidad universal, disefio
para todos, didlogo civil y transversalidad de las
politicas en materia de discapacidad. El de vida
independiente, infimamente conectado con el

de autonomia personal, queda definido asi:
“la situacién en la que la persona con disca-
pacidad ejerce el poder de decisién sobre su
propia existencia y participa activamente en la
vida de su comunidad, conforme al derecho
al libre desarrollo de la personalidad”.

Por otra parte, el Pleno del Congreso de los
Diputados, en su sesién del dia 30 de noviem-
bre de 2006, aprobé la Ley de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencién a las Personas
en Situacién de Dependencia. Esta norma
supone la reafirmacién y la consagracién como
auténticos derechos subjetivos de los que tie-
nen miles de personas en situacién de depen-
dencia, (y entre ellas las que tienen discapaci-
dad intelectual), a acceder —con la proteccion
pUblica— a servicios especializados de apoyo
para su autonomia personal y social. Para ello,
establece el Sistema para la Autonomia y la
Atencién a la Dependencia (SAAD) como una
herramienta que, en conexién con la citada
Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD), resul-
tard de especial relevancia para el desarrollo y
provisién de los ajustes y apoyos necesarios que
sitGen a las personas con discapacidad en igual-
dad de oportunidades para el pleno ejercicio
de sus derechos humanos.

En el articulo 2, dedicado a las definiciones, se
dice que se entiende por autonomia: “la capa-
cidad de controlar, afrontar y tomar, por propia
iniciativa, decisiones personales acerca de cémo
vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, asi como de desarrollar las actividades
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bésicas de la vida diaria”. Este mismo articulo
define, a efectos de la propia Ley, las “necesi-
dades de apoyo para la autonomia personal”,
que son descritas como: “las que requieren las
personas que tienen discapacidad intelectual o
mental para hacer efectivo un grado satisfactorio
de autonomia personal en el seno de la comu-
nidad”. La autonomia personal constituye el
dmbito central de la nueva Ley, que en diversos
articulos es objeto de mayores precisiones.

Los Servicios de Promocién de la Autonomia
Personal (SEPAP), previstos en el articulo 15 de
la citada Ley de Promocién de la Autonomia Per-
sonal y Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia, se integran dentro de la cartera
de servicios que se prevén para la promocién de
la autonomia de las personas dependientes con
discapacidad, sea ésta fisica o intelectual. De
esta forma, los Servicios de Promocién de la
Autonomia Personal (SEPAP) deben estar inte-
grados por un conjunto de medidas y actua-
ciones que se extiendan desde el nacimiento
de las personas con discapacidad (desde la
aparicién de la discapacidad, cuando ésta no es
congénita), y durante toda su vida activa (hasta
que entren en situacién de dependencia pro-
piamente dicha o “ndcleo duro”, en el sentido
que da a esta expresién el llamado Libro Blanco
de la Dependencia).

En el desarrollo reglamentario de esta Ley se
concretan algunos aspectos de este tipo de ser-
vicios. Asi, en el Real Decreto 727/2007, de 8
de junio, se establecen los criterios para deter-
minar las intensidades de proteccién de los ser-

vicios y la cuantia de las prestaciones econé-
micas de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocién de la Autonomia Personal y Aten-
cién a las Personas en Situacion de Dependen-
cia. En este texto reglamentario se dedica el
articulo 6 a determinar la intensidad del servi-
cio de promocién de la autonomia personal,
en el que se dice:

1. “Los Servicios de Promocién de la Autonomia
Personal tienen por finalidad desarrollar y mantener
la capacidad personal de controlar, afrontar y tomar
decisiones acerca de cémo vivir de acuerdo con las
normas y preferencias propias y facilitar la ejecucion
de las actividades bdsicas de la vida diaria”.

2. “Son Servicios de Promocién para la Autono-
mia Personal los de asesoramiento, orientacién,
asistencia y formacién en tecnologias de apoyo
y adaptaciones que contribuyan a facilitar la rea-
lizacién de las actividades de la vida diaria, los
de habilitacién, los de terapia ocupacional, asi
como cualesquiera otros programas de inter-
vencién que se establezcan con la misma finali-

dad”.

3. “La intensidad de este servicio se adecuard a
las necesidades personales de promocién de la
autonomia, a la infraestructura de los recursos
existentes y a las normas que se establezcan por
las correspondientes Comunidades Auténomas o
Administracién que, en su caso, tengan la com-
petencia”.

Por su parte, en el dmbito de gestién de la Admi-
nistracion General del Estado, que se circunscribe
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a las ciudades auténomas de Ceuta y Melilla, se
aplica la Orden TAS/2455/2007, de 7 de agosto,
por la que se dictan normas para la aplicacién y
desarrollo en el afo 2007, de los Reales Decre-
tos que desarrollan la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Per-
sonal y Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia, en las ciudades de Ceuta y de Meli-
lla.

Esta disposicion, aunque limitada territorialmente,
tiene cierta relevancia, ya que puede suponer un
referente para posteriores desarrollos autonémi-
cos de los servicios de promocién de la autono-
mia personal. En concreto, el articulo 8, los con-
ceptua asi:

1. “Los Servicios de Promocién de la Autonomia
Personal tienen por finalidad desarrollar y mante-
ner la capacidad personal de controlar, afrontar y
tomar decisiones acerca de cémo vivir de acuerdo
con las normas y preferencias propias y facilitar la
ejecucién de las actividades bdésicas de la vida dia-

"

rna-.

2. “En lo que se refiere a personas con discapaci-
dad intelectual o enfermedad mental, en relacién
a ofros apoyos para su autonomia personal, los
Servicios de Promocién de la Autonomia Personall
incluirdn el fomento de habilidades sociales, ocio
participativo y facilitaciéon de la integracion en el
proceso ocupacional-laboral”.

3.2. Fundamentacién conceptual
El SEPAP quiere ubicarse en los nuevos modelos
de concepcién de la discapacidad, que pretenden

ofrecer una imagen de las personas con disca-
pacidad centrada en sus competencias y en su
normalizacién. Con respecto a los nuevos enfo-
ques sobre la discapacidad, es necesario sefialar
que vivimos en tiempos de cambios . La concep-
ciény las précticas sociales en relacién a las per-
sonas con discapacidad han variado a lo largo de
la historia por ser fenémenos vinculados a una
realidad social determinada. Hoy, la sociedad
aboga por la pluralidad, la integracién de ideas
y el encuentro de todos los ciudadanos.

Conceptos como modelo de apoyos, autodeter-
minacién, calidad de vida, accesibilidad univer-
sal, disefio para todos, vida independiente, etc.,
constituyen un nuevo modo de entender la dis-
capacidad. Y lo que es més importante, de ellos
se derivan implicaciones importantes en los dmbi-
tos educativos, laborales y sociales y cambios en
las organizaciones y en los servicios de atencién
a las personas con discapacidad. La conceptua-
lizacién de la discapacidad va a influir en la per-
cepcidén que tenemos sobre el papel que estas
personas deben jugar en el trabajo y en la socie-
dad y tiene implicaciones en el modo de actuary
relacionarnos con ellas, en las précticas parentales
y profesionales y en la promocién de determi-
nados programas educativos, mds centrados en
la autonomia y vida independiente, en la auto-
determinacién y en la inclusién social.

La discapacidad no puede identificarse exclusi-
vamente como una caracteristica del individuo,
sino que debe entenderse como un estado del
funcionamiento de la persona, que depende no
sélo de las condiciones individuales, sino que
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estd muy influido por las oportunidades que tiene
la persona para desarrollarse, asi como por los
apoyos que se le ofrecen para facilitar tal
desarrollo. Ahora bien, ambos aspectos, opor-
tunidades y apoyos, dependen del contexto, de
la conceptualizacién que se tiene de la discapa-
cidad intelectual y del modelo de intervenciéon
que se plantea con ella.

Consideramos que el marco tedrico tiene gran
interés para la definiciéon de programas y préc-
ticas profesionales. A lo largo de estas lineas,
vamos a desarrollar la fundamentacién teérica
que contextualiza nuestro proyecto entre las prin-
cipales y mds recientes aportaciones en relacién
a la evolucién que ha tenido el concepto de dis-
capacidad intelectual, calidad de vida, autode-
terminacién y autonomia personal, accesibilidad
de los contextos, vida independiente y modelo
social.

A. Evolucién del concepto de discapacidad inte-
lectual. El modelo de apoyos

El concepto de retraso mental y su tratamiento ha
sufrido un cambio sustancial en los Gltimos afos
del siglo XX. Actualmente nos encontramos ante
un cambio muy importante en la forma de enten-
der la discapacidad intelectual que ha pasado
de visiones deficitarias e individuales a modelos
ecolégicos, que entienden las necesidades de
los personas desde la oferta de servicios y apo-
yos que se proporcionan.

En 1992 la Asociacién Americana por el Retraso
Mental (AAMR - hoy denominada AAIDD, Aso-
ciacién Americana de Discapacidades Intelec-

tuales y del Desarrollo) propone una nueva defi-
nicién sobre retraso mental que trata de poner fin
a la discusién sobre la validez del criterio de inte-
ligencia, asi como de conectar la definicién con
algunos modelos mas en desarrollo de la psico-
logia con otras perspectivas como la sociolégica.
La nueva propuesta no sélo trata de avanzar en
una nueva conceptualizacién sino que ademds
desarrolla un sistema de evaluacién para plani-
ficar los apoyos y servicios de acuerdo a las nece-
sidades detectadas. Este nuevo enfoque de la
AAMR se ha profundizado en afos posteriores,
dando lugar a un nuevo paradigma sobre dis-
capacidad intelectual (modelo de apoyos), que se
concreta en la reformulacién que establecen Luc-
kasson y colaboradores (2002).

Todos estos cambios progresivos han supuesto
una transformacién importante en la politica
de servicios que tiene que dar respuesta (apo-
yos, recursos, ayudas) a cada persona de la
comunidad dentro del respeto a las diferen-
cias individuales, del derecho a la igualdad y a
la equiparacién de oportunidades, asi como
al reconocimiento de las capacidades.

B. Calidad de vida
Con relacién a la discapacidad, este concepto
se desarrolla como una prolongacién del de
normalizacién (Brown, 1988). Schalock (1996)
plantea que el concepto “calidad de vida” es
un concepto multidimensional integrado por:
el bienestar emocional, el bienestar fisico, el
bienestar material, las relaciones interperso-
nales, el desarrollo personal, la autodetermi-
nacién, la inclusién social y los derechos. Entre
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los predictores para la calidad de vida sefala
factores personales (especificamente la con-
ducta adaptativa y la autodeterminacién) y otras
variables del entorno, entre ellos el apoyo reci-

bido.

La calidad de vida para las personas con disca-
pacidad se compone de los mismos factores que
para el resto de las personas. La calidad de vida
aumenta cuando se da a las personas el poder de
participar en las decisiones que afectan a sus
vidas y cuando se da una aceptacién e infegracién
plena en la comunidad. En definitiva, cuando se
tienen las mismas oportunidades que el resto de
perseguir y lograr metas significativas y se dis-
pone de los apoyos necesarios para que las opor-
tunidades sean reales.

En la década de los 90 se ha enfatizado la aten-
cién hacia la calidad de vida. En esta década,
como ya hemos comentado, se produce un
cambio en la conceptualizacién de la discapa-
cidad intelectual y una redefinicién del papel
de los servicios especificos y de los servicios
comunitarios. También se enfatiza el hecho de
que las personas con discapacidad intelectual
expresen su manera de pensar y sus puntos de
vista acerca de aspectos relacionados con sus
propias vidas.

Este cambio de actitud consiste en centrarse en
la persona, tanto como individuo como en rela-
cién a su entorno. Parte de este cambio supone
pasar de una orientacién basada en el déficit a
una estrategia de mejora apoyada en el reco-
nocimiento de sus posibilidades, y parte es

debido a la consideracién del concepto de cali-
dad de vida como agente de cambio para mejo-
rar la vida de las personas.

C. Autodeterminacién y autonomia personal
Un elemento o indicador fundamental que define
el constructo calidad de vida es que el individuo
alcance la mayor autonomia personal. Para que
una persona con discapacidad logre esa auto-
nomia es necesario que, desde el principio de su
proceso educativo, los educadores tengamos muy
claro el objetivo que queremos lograr: cada acti-
vidad propuesta debe tener como fin Gltimo la
autonomia personal adquirida de manera res-
ponsable y proporcionando la mayor calidad de
vida posible.

La autodeterminacién es uno de los elementos
centrales de este concepto. Se refiere a la capa-
cidad para actuar como el principal agente cau-
sal de la propia vida y realizar elecciones y tomar
decisiones relativas a uno mismo, libre de influen-
cias o interferencias externas indebidas (Wehme-
yer, 1996).

A la hora de plantear qué componentes estén
relacionados con la autodeterminacién, se con-
sidera que la autodeterminacién es una combi-
nacién de habilidades, conocimientos y creencias
que capacitan a una persona para comprome-
terse en una conducta auténoma, autorregulada
y dirigida a una meta. Para la autodeterminacién
es esencial la comprensién de las fuerzas y limi-
taciones de uno, junto con la creencia de que es
capaz y efectivo. Cuando actuamos sobre las bases
de estas habilidades y actitudes, las personas tie-
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nen mas capacidad para tomar el control de sus
vidas y asumir el papel de adultos.

El desarrollo de la autodeterminacién requiere
de un sistema de apoyo que lo favorezca, que
estimule las iniciativas de la persona, que
fomente su participacién en las acciones rele-
vantes para su vida, que promueva el estable-
cimiento de metas personales, que ayude a la
persona a estar segura de si misma, a confiar
y valorar sus logros, que potencie la autono-
mia y favorezca la autorregulacién, etc.

La autonomia personal es uno de los componen-
tes bdsicos de la autodeterminacién. Podemos
considerarla como la capacidad que tiene la per-
sona de desarrollar una vida lo mds satisfactoria
e independiente posible en los entornos habitua-
les de la comunidad. Muchas personas con dis-
capacidad manifiestan deficiencias en habilida-
des de la vida diaria pero es necesario constatar
si se debe a su situacién personal o es conse-
cuencia de no haberles dado la oportunidad de
desplegar todas sus posibilidades en este dmbito.

D. Accesibilidad y adaptabilidad de los con-
textos

La accesibilidad y adaptabilidad de los contex-
tos debe ser una condicién necesaria para brin-
dar oportunidades de participacién a las per-
sonas con discapacidad, oportunidades que
hay que considerar como derechos irrenuncia-
bles. Es necesario trabajar no sélo con las per-
sonas con discapacidad, sino también con el
contexto, lo que supone redefinir y revisar acti-
tudes y percepciones de familiares, profesio-

nales y sociedad en general. Con relacién a la
intervencién en los contextos hay que ofrecer
apoyos, proporcionando oportunidades a las
personas con discapacidad y disefiando dmbi-
tos de participacién.

La planificacién de los servicios y la respuesta
que la comunidad debe proporcionar a las per-
sonas con discapacidad tiene que tener como eje
al individuo, a partir del cual se organizan las
acciones. El objetivo no es crear programas y
planes pensados para personas con discapaci-
dad, sino planificar servicios para el conjunto de
los ciudadanos, que ofrezcan los soportes nece-
sarios para responder a las necesidades més
especificas,desde el marco de la comunidad.
Esta nueva perspectiva en la ordenacién y pla-
nificacién de los servicios estd més cerca de
posibilitar unas condiciones de vida normales,
también para personas con discapacidad, que
es la meta fundamental de los proyectos de vida
independiente.

E. Vida independiente

La mayoria de las personas con discapacidad
intelectual cuando se integran en la escuela
estan faltas de destrezas sociales que les per-
mitan tener unas relaciones interpersonales
adecuadas y un buen desenvolvimiento social.
Por ello, muchos autores defienden que la for-
macién en comportamiento adaptativo y adqui-
sicion de habilidades para la vida diaria se debe
empezar a trabajar de manera sistemética desde
la escuela para favorecer su integracién social
y sus relaciones interpersonales, asi como su
autonomia personal y su autodeterminacién.

52 | DOWN ESPANA. Modelo de implantacién de servicios de apoyo educativo en DOWN HUESCA



Modelo de implantaciéon de servicios

de apoyo educativo en DOWN HUESCA

Vemos imprescindible, por tanto, que desde la
escuela se proporcionen los medios adecuados
para que los alumnos con discapacidad adquie-
ran las capacidades sociales y de autonomia per-
sonal necesarias para interactuar con sus com-
paferos de manera adecuada, para aumentar
las probabilidades de éxito de su integracion y
para aceptar y ser aceptado por sus compaferos.
También consideramos que es importante crear
espacios que les permitan seguir adquiriendo,
una vez terminada la escuela, estas habilidades,
y que estos espacios sean lo més normalizados
posibles para favorecer la generalizacién de sus
aprendizajes.

Un espacio o entorno que cumple estos requisi-
tos es el piso de vida independiente (o vivienda con
apoyo), donde j6venes con discapacidad com-
parten su vida con personas sin discapacidad de
edades similares. Este piso de convivencia com-
partida tiene un obijetivo prioritario: que los usua-
rios sigan desarrollando y ampliando sus habili-
dades para la vida diaria, habilidades sociales y
habilidades de funcionamiento en el hogar. Este
entorno de vivienda normalizada (con apoyos
naturales) debe complementarse con un entorno
laboral normalizado, donde los jévenes con dis-
capacidad intelectual puedan acceder al empleo
a través de metodologias adecuadas (empleo con
apoyo) en un entorno social accesible que per-
mita la participaciéon de todos los ciudadanos.
Estos dmbitos contextuales (vivienda, trabajo,
comunidad) van a permitir el desarrollo de itine-
rarios individuales de vida independiente, basa-
dos en la autodeterminacién y en la inclusion
social.

F. Modelo social de la discapacidad

Frente al modelo basado en el déficit, que con-
ceptualiza la discapacidad como consecuencia
de los déficits existentes en la persona, el modelo
social define la discapacidad como las desventajas
que el individuo experimenta cuando el entorno
es incapaz de dar respuesta a las necesidades
derivadas de sus caracteristicas personales.

Como ha sefialado Verdugo (1995), el modelo
social es una elaboracién tedrica que surgié
como consecuencia de las luchas por la vida
independiente, la ciudadania y los derechos
civiles para las personas con discapacidad.
Desde este modelo, las personas con disca-
pacidad se ven como un grupo sujeto a dis-
criminacién, cuyas limitaciones son la conse-
cuencia de la falta de adecuacién del entorno
construido (barreras fisicas) y del entorno social
(estereotipos, prejuicios, limitaciones a la par-
ticipacién), a las necesidades de todos los ciu-
dadanos. Consecuentemente, las soluciones
han de venir desde la accién social, pues la
sociedad tiene la responsabilidad colectiva de
realizar las modificaciones necesarias en el
entorno para facilitar la plena participacion
en todas las esferas de la vida social de las
personas con discapacidad. En el nivel poli-
tico, esta responsabilidad se configura como
una cuestién de derechos humanos.

Uno de los principales cambios derivados de esta
perspectiva, es el énfasis creciente en el reconoci-
miento de las personas con discapacidad como
agentes y beneficiarios del desarrollo de las socie-
dades en las que viven, en lugar de considerarlas
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Unicamente desde la 6ptica de los servicios bio-
médicos y el bienestar social. La preocupacién ha
pasado a centrarse en los factores que determinan
el entorno en el que se desenvuelven las perso-
nas con discapacidad (sociales, econémicos, ins-
titucionales y formativos) y en la importancia de
eliminar obstdculos y promover entornos acce-
sibles para que puedan mejorar su participa-
cién en la vida social y econémica.

3.3. Marco referencial y operativo: los pro-
yectos de vida independiente y el papel de las
familias

A. Los proyectos de vida independiente

Si los Gmbitos normativos y conceptuales influ-
yen en el planteamiento marco del SEPAP, los
proyectos de vida independiente suponen el
principal referente que consideramos para la
determinacién del servicio. En los Gltimos afos
se estd avanzando de manera intensa hacia
nuevos modelos de intervencién cuya finalidad
es el desarrollo de los proyectos de vida inde-
pendiente.

El objetivo bdsico del “proyecto de vida inde-
pendiente” es ofrecer oportunidades y apo-
yos que permitan favorecer el desarrollo de
habilidades sociales, de autonomia personal,
de autorregulacién y de autodeterminacién
en las personas con discapacidad, ademds
de mejorar su autoestima y su calidad de vida,
acercdndolas cada vez mds a la normalizacién
plena en todos los dmbitos personales y en
diferentes contextos (laboral, vivienda, social,
contextos formativos, etc).

|II

En definitiva, los objetivos del “proyecto de vida
independiente” se centran en los siguientes
aspectos:

El desarrollo de las habilidades para la vida

independiente.

El nivel de autonomia para la vida diaria en

contextos inclusivos.

La autoestima y la autodeterminacién.

La calidad de vida.

El proyecto de vida independiente para perso-
nas con discapacidad intelectual, promovido a
partir del modelo social de la autodeterminaciéon
y de la inclusién social, se puede concretar en
los siguientes aspectos: participacién laboral,
vivienda independiente, participacién ciuda-
danay formacién permanente. A continuacion
se explican brevemente estos componentes del
proyecto para la independencia y la autono-
mia.

a. Participacién laboral. Un aspecto funda-
mental en la vida de toda persona lo cons-
tituye el acceso al empleo. Las personas
con discapacidad intelectual tienen serias
dificultades para acceder al empleo ordi-
nario y se requieren medidas que permi-
tan romper algunas de las barreras que
dificultan su accesibilidad al mercado labo-
ral.

b. Vivienda independiente. Este proyecto con-
siste en que |6venes universitarios conviven
con jévenes con discapacidad a lo largo
de un curso escolar en un piso de estu-
diantes. Con este proyecto se ofrece un
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escenario innovador que permite que los
j6venes con discapacidad adquieran una
mayor autonomia personal e indepen-
dencia en determinadas actividades de la
vida diaria, especialmente las relacionadas
con el funcionamiento dentro de la
vivienda, asi como las vinculadas a la par-
ticipacién social y las relaciones interper-
sonales.

c. Participacién ciudadana. La inclusién y la
participacién social es una de las dimen-
siones bdsicas de la calidad de vida de las
personas y uno de los objetivos principa-
les del proyecto de vida independiente.
Sentirse parte de la comunidad y participar
regularmente en los acontecimientos socia-
les, culturales, deportivos, recreativos, etc.,
que se organizan debe constituir un aspecto
fundamental en el desarrollo de las per-
sonas.

d. Formacién permanente. Las personas con
discapacidad intelectual precisan, como
el resto, acciones de formacién continua,
centradas en el desarrollo personal, social
y laboral. Esta formacién conviene des-
arrollarla en escenarios inclusivos, y en la
definicién de la misma, las personas deben
participar de forma activa.

El SEPAP debe estar vinculado con estos cuatro
dmbitos importantes: vivienda, trabajo, comuni-
dad y formacién. Y la conquista de un buen nivel
de independencia en estos entornos no va a
depender sélo de las habilidades personales del

individuo. La supresién de barreras para la par-
ticipacién, la adaptabilidad del entorno, el res-
peto y aceptacién de la diferencia, la provisiéon
de apoyos, etc. son condiciones imprescindibles
para la consecucién de la inclusién social. Todos
estos aspectos mencionados estdn vinculados al
contexto, y dependen, en buena medida, de las
oportunidades y apoyos que se le brinden a la
persona. No hay que olvidar que tanto las opor-
tunidades educativas que se ofrezcan asi como
la determinacién de los apoyos (en cualidad,
intensidad y frecuencia) son caracteristicas del
propio contexto. Y esta es nuestra responsabilidad,
la de las organizaciones, la de las administracio-
nes y la de la comunidad.

La labor de los profesionales, familiares y orga-
nizaciones debe consistir en aportar una critica
de la situacién y proponer y demandar cambios
positivos en los diferentes contextos, que favo-
rezcan una mayor aceptacién y accesibilidad de
los personas con discapacidad y que supere las
barreras que pueda haber en estos contextos
pueda haber para la participacién y para el apren-
dizaje de todas las personas. El “proyecto de vida
independiente” pretende avanzar en estos des-
arrollos y favorecer la generalizacién de la auto-
nomia personal de las personas con discapacidad
en todos los dmbitos, prepardndolas para llevar
una vida mds auténoma e independiente.

B. Marcos de cooperacién: el papel de las
familias

La estrecha colaboracién de los padres y con

los padres constituye una sefia de identidad

del servicio; hay que tener en cuenta que estd
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gestionado por una organizacién creada por los
propios padres. Por ello su participaciéon constituye
un elemento esencial para el éxito de la inter-
vencién educativa en los nifos y {dvenes con dis-
capacidad intelectual. Son los primeros y princi-
pales agentes de la educacién de su hijo, y juegan
un rol primordial desde tempraba edad ya que son
quienes disponen de mds oportunidades para
influir en el comportamiento de sus hijos y favo-
recer asi su desarrollo. Que los padres se inte-
gren en esteproceso permitird optimizar la inter-
vencién educativa. Son enormes las ventajas de
la participacién activa de los padres. Cuando
estdn implicados en los programas de interven-
cién, el mantenimiento y generalizacién de los
aprendizajes hechos por el nifio o el joven tienen
mas posibilidades de producirse y consolidarse.

En el presente proyecto se plantea la colaboracién
de los padres en tres dmbitos importantes: en el
disefio de los programas (definicién de los pro-
yectos de vida independiente y repercusién que tie-
nen sobre las prdcticas parentales), en la aplica-
cién de los mismos (colaborando en la
consolidacién y generalizacién de los aprendi-
zajes), y en la valoracién del desarrollo del hijoy
del programa (no solo serdn Utiles sus observa-
ciones sobre la evolucién de su hijo, sino tam-
bién sus apreciaciones sobre el desarrollo del
programa en los diferentes contenidos).

4. Contexto social

4.1. Los agentes que participan
El reconocimiento de que la discapacidad tiene
un origen o explicacién social, pone el foco de

atencién en el entorno habitual de las personas con
discapacidad. Este hecho, en el caso de la disca-
pacidad intelectual, resulta fundamental, ya que
sitéa a la familia como agente clave en la confi-
guraciéon actual de la discapacidad intelectual
como hecho social (en la configuracion de la dis-
capacidad y en la transformacién pendiente). De
la misma forma, y siguiendo con la visién social de
la discapacidad, los proveedores de recursos, sis-
temas, profesionales e instituciones de apoyo
(dependiendo de su configuracién) determinardn
los resultados de las personas a las que se diri-
gen. El entorno de la persona con discapacidad por
tanto es importante, no sélo por los recursos de
apoyo que puede disponer, sino por su influencia
en la configuracién de la propia discapacidad.

4.2. La familia

Las formas y estructuras de la familia, su com-
posicidon, intereses y prioridades se han trans-
formado y diversificado sustancialmente en
los Ultimos 30 afos en Espana. Con la incor-
poracién de la mujer a la vida socialmente
activa y productiva, el cuidado de los hijos se
ha ido transfiriendo en parte a terceros: guar-
deria, colegio y abuelos. En este contexto la
atencién al hijo con discapacidad también ha
cambiado, no siendo ya la unidad familiar la
Unica institucién llamada a prestar atencién y
apoyo a las personas con discapacidad.

AUn en este contexto, las personas con sin-
drome de Down continGan recibiendo una
gran parte de apoyos en el hogar, por lo que
la familia constituird un agente clave para la
promocién de la autonomia personal.
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4.3. El movimiento asociativo

El movimiento organizado de personas con
discapacidad y sus familias ha constituido un
elemento importante de influencia en los ges-
tores de la accién politica. Asi, desde 2003
las personas con discapacidad cuentan con
un entramado normativo claramente favora-
ble al desarrollo de espacios de emancipa-
cién y transicién a la vida independiente.

El tejido asociativo vinculado a la discapacidad
de base familiar es hoy en Espafia un valor de
primera magnitud, sometido también a un
gran proceso de cambio. Si en el pasado
reciente la reivindicacién y la lucha por los
derechos de sus hijos se consolida como pri-
mer elemento de identificaciéon, podemos afir-
mar que hoy las familias demandan, prefe-
rentemente, la prestacién de servicios y la
configuracién de organizaciones profesiona-
les.

4.4, La persona con discapacidad intelectual
/sindrome de Down

La LIONDAU (2003), la Ley de Promocién de
Autonomia Personal (2006) y la Convencién
de Derechos de Personas con Discapacidad
(2008) sittan a la persona con discapacidad
en el espacio de los derechos humanos. La
relacién entre servicios de apoyo y personas
con discapacidad abandona su antigua carac-
terizacién de "gracialidad" para hacerse de
obligado cumplimiento. Los gestores del poder
politico adquieren la obligacién de promover
politicas pUblicas encaminadas a la emanci-
pacién de la persona con discapacidad. Remo-

ver los obstéculos que impidan o dificulten la
equiparacién en derechos de las personas con
discapacidad es ya una obligacién exigible
ante instancias administrativas y/o judiciales.

La sociedad espanola ha experimentado tam-
bién profundos cambios en sus estructuras socia-
les. El crecimiento y desarrollo econémico han
propiciado mejoras sustanciales en la sanidad,
educacién, y protecciéon social, que a su vez han
ayudado a modificar determinados roles socia-
les y familiares. Y estas circunstancias han per-
mitido una mejora en las condiciones de vida de
las personas con sindrome de Down o con ofras
discapacidades intelectuales.

5. Implicaciones educativas
de los proyectos de vida
independiente

El desarrollo de los proyectos de vida inde-
pendiente va a depender, en gran medida, de
la definicién de oportunidades adecuadas a
las necesidades de las personas con discapa-
cidad intelectual y en este sentido ya hemos
comentado que estas oportunidades se pue-
den concretar en, al menos, los siguientes entor-
nos inclusivos:

1. Un entorno de vivienda que podemos defi-
nir como piso de vida independiente (o
vivienda con apoyo), dénde j6venes con
discapacidad comparten su vida con per-
sonas no discapacitadas de edades simi-
lares. Este piso de convivencia compartida,
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de vivienda normalizada (con apoyos natu-
rales) es una alternativa a la vivienda fami-
liar y a los pisos tutelados (apoyos profe-
sionales). Estos pisos de vida independiente
constituyen también escenarios de apren-
dizaje para jévenes y adolescentes, en los
que podrdn desarrollar habilidades para la
vida independiente y para la convivencia,
en estancias de fin de semana o en activi-
dades puntuales.

2. Un entorno laboral normalizado, donde
los j6venes con discapacidad intelectual
puedan acceder al empleo a través de
metodologias adecuadas (empleo con
apoyo). Estos entornos laborales normali-
zados constituyen también escenarios de
aprendizaje para jévenes y adolescentes, en
los que podrdn desarrollar conocimiento
del medio laboral, asi como determinadas
habilidades laborales y sociales.

3. Entornos comunitarios accesibles que per-
mitan la participacién de todos los ciuda-
danos, también de los ciudadanos con dis-
capacidad intelectual.

4. Entornos formativos inclusivos, que ofrez-
can curriculos apropiados a las caracte-
risticas y necesidades personales, sociales
y laborales de los j6venes con discapacidad
intelectual.

Ademds del impulso en el establecimiento y
configuracién de estos dmbitos contextuales
(vivienda, trabajo, comunidad, formacién), que
van a permitir el desarrollo de itinerarios indi-
viduales de vida independiente, se requiere tam-
bién una formacién especifica para la inclusién

social, la autodeterminacién y la vida indepen-
diente. Esta debe presentarse con los nuevos
planteamiento tedricos que hemos definido y
con una metodologia diddctica de mediacién,
basada en el sentimiento de competencia, en los
procesos y en la generalizacién de los apren-
dizajes. Dicha formacién debe ir dirigida tanto
a las personas con sindrome de Down o con
ofra discapacidad intelectual, como a sus fami-
lias y a los profesores y técnicos que se relacio-
nan con ellas. Y esta formacién debe plante-
arse a lo largo de las diferentes etapas vitales.

Los nuevos conceptos y principios mencionados
deben orientar nuestras acciones y modificar el
funcionamiento de los servicios y sistemas de
atencién a las personas con discapacidad. A los
profesionales, a los familiares, y a las institu-
ciones publicas y privadas que apoyan a los
alumnos con discapacidad nos corresponde el
reto de transformar las prdcticas profesiona-
les y parentales, los programas y servicios, en
funcién de los nuevos conceptos, para poder
ofrecer una mayor calidad de vida a las per-
sonas con discapacidad intelectual. Y en este
sentido, los proyectos de vida independiente
deben ser referentes de las propuestas forma-
tivas que se dirigen a las personas con disca-
pacidad intelectual a lo largo de su vida (en la
etapa primaria, en la etapa secundariay en la
etapa adulta). Dicho de otra manera, es nece-
sario establecer, dentro de la respuesta edu-
cativa que reciben las personas, una linea for-
mativa orientada a la vida independiente. Y
esta es la razén del proyecto del SEPAP que
presentamos.
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Los proyectos de vida independiente, asi como
los conceptos que fundamentan dichos pro-
yectos, deben tener implicaciones en las fami-
lias y en los centros educativos, tanto en los
centros escolares como en los centros de las
asociaciones. Para ello habré que plantear
medidas de sensibilizacién, informacién y for-
macién tendentes a reflexionar y contrastar
las prdcticas habituales con respecto a los
nuevos conocimientos que tenemos sobre la
discapacidad, con respecto a nuevos plante-
amientos educativos y con respecto a nuevas
oportunidades y apoyos. Las prdcticas paren-
tales, las prdcticas pedagdgicas, el disefio de
nuevos programas educativos, la organiza-
cién de servicios, el papel de las asociacio-
nes en el contexto social, etc., son algunos
dmbitos que se verdn afectados por los nue-
vos planteamientos sobre la discapacidad
intelectual.

Légicamente, el desarrollo de los proyectos
de vida independiente, ademds de estas medi-
das formativas y de sensibilizacién, requiere
de una serie de actuaciones dirigidas a la pre-
paracion de los contextos inclusivos (vivienda,
empleo, comunidad...). Estas actuaciones son
promovidas generalmente por las organiza-
ciones sociales, en colaboracién con distin-
tas administraciones y precisan, en bastantes
casos, cambios normativos.

6. Objetivos y principios

Los obijetivos que se plantean en el SEPAP son
los siguientes:

Disefar un programa formativo para perso-
nas con sindrome de Down o con otras dis-
capacidades intelectuales centrado en la pro-
mocién de la autonomia personal y la
inclusién social, que tenga como referencia los
proyectos de vida independiente.

Aplicar y evaluar el programa de interven-
cién, incorporando las acciones que en cada
periodo se consideren que mejor responden
a sus necesidades, teniendo siempre en con-
sideracién los nuevos marcos conceptuales y
normativos.

Indagar nuevos planteamientos diddcticos,
coherentes con los perfiles de aprendizaje de
los alumnos.

Plantear medidas formativas para las fami-
lias y medidas de colaboracién entre padres
y profesionales en base a las implicaciones
que tienen sobre las prdécticas parentales
los nuevos conceptos y planteamientos
sobre la discapacidad intelectual.
Establecer mecdénicas sensibilizadoras y for-
mativas de todos los agentes educativos
que intervienen con estas personas (direc-
tivos y técnicos de las asociaciones, profe-
sorado de centros educativos, voluntarios y
estudiantes en prdcticas que colaboran en
el desarrollo del proyecto, etc.).
Desarrollar mecanismos de colaboracion
entre la asociacién Down con los centros
educativos, sociales y/o laborales para ofre-
cer una respuesta educativa integral y coor-
dinada, centrada en la satisfaccion de las
necesidades educativas de los alumnos con
discapacidad intelectual y coherente con
los nuevos conocimientos y conceptos sobre
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discapacidad en general y discapacidad
intelectual en particular.

Divulgar el proceso seguido y los resultados
obtenidos en el proyecto a las asociacio-
nes federadas ade DOWN ESPANA, asi
como a los centros educativos que tienen
integrados alumnos con discapacidad inte-
lectual.

nes a la consecucién de una vida auténoma
e independiente.

Convencimiento de que las personas con
discapacidad deben tener la posibilidad de
ejercer el control sobre su propia vida, inde-
pendientemente del nivel al que logren
acceder y/o mantener a lo largo de su vida.
Disposicién permanente al cambio y al com-
promiso constante a la hora de elevar la

calidad de sus intervenciones para la auto-
nomia personal.

El Servicio de Promocién de la Autonomia
Personal (SEPAP DOWN HUESCA, en este
caso) se define como un conjunto especia-

Las personas con discapacidad son, ya se ha
mencionado, sujetos de derechos. Los princi-
pios que van a regular el SEPAP y que toman
como referente la defensa de sus derechos,
son los siguientes:

Garantia de respeto hacia la intimidad,
prioridades, opiniones, preferencias y deci-
siones de las personas con discapacidad,
pues tienen el derecho a participar activa-
mente en todas aquellas decisiones que le
afecten a su propia vida.

Intervencién individualizada, proporcio-
nando los apoyos necesarios en cantidad
(diversidad de actividades), frecuencia (repe-
ticién de series) y extension (duracién en el
tiempo).

Aprovechamiento de manera preferente de
los recursos y servicios comunitarios.
Orientacién constante de las intervencio-

lizado e integrado de recursos fisicos, huma-
nos y técnicos para que las personas con
discapacidad intelectual puedan alcanzar
niveles de autonomia que les permitan
acceder a estadios de vida independiente en
entornos inclusivos.

7. Poblaciéon a la que se dirige

Los destinatarios del SEPAP son las personas con
discapacidad, sus familias, y los distintos agentes
educativos. En cuanto a las personas con disca-
pacidad, usuarias del SEPAP DOWN HUESCA,
distribuidas por tramos de edad, la relacién es la
siguiente:

6-12 ANOS 13-20 ANOS

+ 21 ANOS TOTAL

18 36

40 94
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8. Contenidos y actividades

8.1. Contenidos organizados en etapas

Los contenidos de los diferentes programas que se
desarrollan dentro del SEPAP tendrén un carécter
modular y consistirdn en un taller préctico, fun-
cional y participativo, aunque la modalidad orga-
nizativa de los contenidos podrd tener diversidad
de formatos: cursos, talleres, programas, efc. Algu-
nos de los médulos se articulardn en unidades
diddcticas con los siguientes componentes en cada
unidad: objetivos, contenido, desarrollo metodo-
l6gico de las actividades (presentacion de los obje-
tivos y de los organizadores previos; evaluacién
de los conocimientos previos; lectura de un texto
o visionado de un video sobre la temdtica de la uni-
dad diddctica; respuesta a las preguntas sobre el
contenido del texto o del video y sobre aspectos
relacionados; otras actividades relacionadas con
la temdtica; aplicacién de los aprendizajes a ofras
situaciones; trabajo individual con el cuaderno de
trabajo personal; consolidaciéon de la organiza-
cién cognitiva, resumen y valoracién de los con-
tenidos abordados, evaluacién).

Los contenidos formativos del SEPAP se concreta-
ran para cada persona en su itinerario indivi-
dualizado, en funcién de sus caracteristicas per-
sonales y de sus necesidades educativas. Ahora
bien, la ordenacién de los contenidos se esta-
blecerd en funcién de las diferentes etapas vita-
les de las personas, diferenciando las tres
siguientes: etapa primaria (correspondiente a los
6 - 12 afnos), etapa secundaria (correspondiente
alos 13 - 20 afos, que es la edad en que la

mayoria de nuestros alumnos concluye su etapa
escolar) y etapa adulta (a partir de los 21 afios).
Hay que tener en cuenta que este servicio aten-
derd atoda la poblacién a partir de los 6 afos,
que es la edad en la que los nifios concluyen la
etapa de Atenciéon Temprana.

A. Etapa primaria (6-12 afios)

La accién educativa es, sin duda, el marco mdés
eficaz para optimizar el desarrollo de los nifios y
j6venes y para garantizar niveles elevados de inte-
gracién social. La aplicacién de buenos programas
educativos ha contribuido, junto a una adecuada
atencién médica y al papel imprescindible y fun-
damental de la familia, a mejorar significativa-
mente la calidad de vida de las personas con sin-
drome de Down o con otras discapacidades
intelectuales.

En esta etapa el SEPAP se plantea una serie de
programas y acciones educativas dirigidas a los
nifos y j6venes en edad escolar que tratan de
atender sus necesidades educativas. Estos pro-
gramas deben complementar la respuesta edu-
cativa que reciben en el colegio y en sus respecti-
vas familias; por ello debe establecerse una 6ptima
relacién entre la familia, la asociacién y el centro
escolar. En este sentido, también se articulon actua-
ciones dirigidas a orientar y apoyar a las familias
y a coordinar y colaborar con los centros escola-
res en los que estdn integrados los alumnos.

A continuacién se sefalan algunos de los dife-
rentes programas y actuaciones que se plantean
en el SEPAP para esta etapa:
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Lectura y escritura.

Educacién cognitiva, emocional y social.
Logopedia.

Psicomotricidad y fisioterapia.

Nuevas tecnologias.

Educacién musical, danza y movimiento cre-
ativo.

Ocio, tiempo libre y deportes.

B. Etapa secundaria
Los médulos que se plantean en el programa for-
mativo son los siguientes (los contenidos de cada
médulo tienen distinto formato metodolégico:
talleres, programas, bloque de contenido, etc.):

a. Médulo de comunicacién y creatividad:

Taller de comprensién lectora y creatividad.
Taller conversacional.

Taller de periodistas.

Programa de musica /danza....

b. Médulo de autodeterminacién e inclusidn
social:

Programa de habilidades sociales, auto-
nomia personal y autorregulacién.
Programa de autodeterminacién, partici-
pacién social y participacién laboral.

c. Médulo de habilidades para la vida inde-
pendiente:

Destrezas en el contexto familiar.
Destrezas en el contexto social.
Destrezas en el contexto laboral.

d. Médulo de educacién afectivo-sexual:
La determinacién y concrecién de las acti-
vidades planteadas con los participantes
en el programa se estructuraré en niveles,
en funcién de la edad y de las caracteristi-
cas personales de cada uno. Los niveles
que se han considerado son los siguientes:

I.  Grupo de 12- 16 afios, escolarizados
generalmente en ESO o en TVA.

II. Grupo de 17-20 anos, escolarizados
generalmente en TVA o en PCPI.

Légicamente la ubicacién de cada alumno en
los diferentes niveles no tendré la edad como
Unico criterio y la estructuracién establecida tiene
un cardcter orientativo, pero siempre flexible, en
atencién a las caracteristicas especificas de cada
alumno y a la demanda y necesidades expre-
sadas por cada familia.

C. Etapa adulta
En esta etapa se plantean contenidos que
forman parte de la formacién permanente
de las personas con discapacidad intelectual.
Los dmbitos que pueden considerarse en un
plan de formacién permanente para personas
con discapacidad intelectual son:

Personales, relacionados con aspectos esen-
ciales en el desarrollo de la persona (auto-
determinacion, autoestima e identidad per-
sonal, autonomia personal, destrezas en el
hogar, etc.). Desarrollo de determinadas afi-
ciones e intereses (fotografia, informdtica,
etc.).
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Socio-culturales, relacionados con las com-
petencias de relacién, con el conocimiento
y participacién en el medio social y cultu-
ral, con las manifestaciones artisticas, etc.
Laborales, relacionados con competen-
cias profesionales.

Académicos, relacionados con los apren-
dizajes bdsicos escolares.

Algunos de los médulos, talleres, cursos y
acciones formativas que se pueden introducir
en el plan de formacién permanente, dentro
de los dmbitos mencionados, son los siguientes:

Curso de formacién de formadores-media-

dores.

Taller de autodeterminacién, participacion

social y laboral.

Educacién sexual.

Formacién en TIC.

Curso de cocina.

Habilidades instrumentales para la vida

independiente.

Dindmicas de grupo para la resolucién de

problemas.

Taller de lectura, comunicacién y creativi-

dad.

Programa de radio.

Cursos especificos de formacién profesio-

nal.

Talleres de actualizacién socio-cultural.

Deporte inclusivo.

Taller de pintura.

Programa de musica.

Légicamente, esta oferta no agota las posibili-
dades y al final de cada curso, a la par que se

presenta la memora valorativa de las actuaciones
desarrolladas, se propondrén nuevas actuaciones,
dentro de un plan de accién en el que no sélo se
recogen las valoraciones efectuadas por los pro-
fesionales, sino los deseos de las personas con
discapacidad y las opiniones de los padres.

8.2. Definicién de las actividades

En el SEPAP se plantean distintos tipos de accio-
nes: a) acciones de diseno, elaboracién y pla-
nificacién, b) actuaciones para realizar con
los alumnos, c) actuaciones para desarrollar
con la familia, d) actuaciones con profesiona-
les de la asociacién y con los voluntarios y
alumnado en prdcticas que colaboren en el
proyecto, y e) actuaciones para llevar a cabo
en los distintos contextos (escolar, laboral y
social).

Finalmente también se plantean otro tipo de
acciones que se consideran importantes para
garantizar la eficacia y la calidad del pro-
grama; son las siguientes: actuaciones de
investigacién e innovacién, actuaciones de
elaboracién de material didactico y actua-
ciones de divulgacién y multiplicacién de efec-
tos.

A. Acciones de disefio, elaboracién y planifica-
cién
a. Disefo definitivo del programa, concrecién
de los médulos con sus respectivas unida-
des diddcticas y/o talleres.
b. Reflexién y concrecién del modelo diddctico,
definiendo las orientaciones didécticas para
cada actuacién educativa.
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c. Disefio de las medidas formativas con res-
pecto a las familias (nos centraremos bdsi-
camente en los padres y los hermanos), a
los técnicos de las asociaciones, al profe-
sorado de los centros educativos, a los
voluntarios y a los estudiantes en précticas.

d. Orientaciones con respecto a la elabora-
cién de materiales diddcticos precisos para
desarrollar las actividades. Diversificacién
de materiales: para trabajar en pequeno
grupo, para trabajar individualmente, infor-
mdticas, audiovisuales, etc. Especial énfa-
sis en la metodologia de Lectura Fdcil.

B. Actuaciones con los alumnos

Las actividades que se llevardn a cabo con
los alumnos son las que se plantean en los
diferentes médulos formativos, y que se con-
cretardn en las respectivas unidades didécti-
cas y/o talleres programados para cada curso
escolar. Las actividades bdsicas que se definen
en el programa'y que se llevardn a cabo con
los alumnos participantes se desarrollarén en
el centro educativo de la asociacién y en el
contexto social. Se programardén actividades
en pequefios grupos colaborativos y activi-
dades individuales. Se pondrd el énfasis en
la ubicacién de determinados programas y/o
actividades educativas en entornos inclusivos.
Asi, la universidad puede ser un buen con-
texto para los Ultimos afios de la etapa secun-
dariay para la etapa adulta. Esto se gestionard
a través de convenios de colaboracién entre
entidades. También los centros de educacién
de adultos pueden ser escenarios educativos
de inclusién para esa etapa adulta; en estos

centros se pueden indagar ofertas formativas
centradas en conocimientos socio- culturales
y en estrategias de inclusién social.

C. Actuaciones para desarrollar con la familia
a. Participacién en el desarrollo de los pro-

gramas:

- Reuniones periddicas en grupo.

- Reuniones individualizadas con cada
familia.

- Establecimiento de canales de comuni-
cacién fluida entre profesionales, volun-
tarios y padres.

b. Medidas de apoyo a las familias:

- Servicio de orientacién familiar

- Cursos, seminarios y/o encuentros de
padres.

- Grupo de hermanos.

- Servicio de atencién psicolégica.

D. Actuaciones con profesionales de la aso-

ciacién y con los voluntarios y alumnado
en prdcticas que colaboren en el proyecto.

a. Curso breve sobre la fundamentacién,

contenidos y metodologia del servicio y
de los programas que se imparten, previo
a su incorporacién al desarrollo del
mismo.

b. Reuniones de coordinacién y seguimiento.

E. Actuaciones para llevar a cabo con los cen-

tros escolares, centros de formacién pro-
fesional u otros

a. Programa de coordinacién y seguimiento

escolar.
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b. Colaboracién con CPRs y administracién
educativa en materia de innovacién escolar.

. Reuniones de seguimiento con la universidad
y con otras entidades comunitarias colabo-
radoras en materia formativa, de ocio, de
participaciéon ciudadana, de insercién labo-
ral, etc., con las que se han firmado con-
venios de colaboracién. En dichas reuniones
se revisard la ejecucién de las actividades
programadas y se propondrdn nuevas
actuaciones para el siguiente periodo.

E. Actuaciones de investigacién e innovacién

a. Vinculacién del SEPAP a seminarios, cur-
sos, efc. organizados por la universidad,
para el fomento de prdcticas formativas de
los estudiantes universitarios en diferentes
programas impulsados desde el SEPAP

. Promover lineas de investigacién, vincu-
ladas al desarrollo de la autonomia per-
sonal, autodeterminacién, inclusién social
y vida independiente, en el marco de los
convenios de colaboracién con determi-
nadas facultades, departamentos univer-
sitarios y/o grupos de investigacién.

c. Perspectivas de generalizacién de la expe-

riencia desarrollada en el SEPAP a los cen-

tros escolares, a través de los proyectos
de innovacién docente impulsados por las

Consejerias de Educacién.

F. Actuaciones de elaboracién de material

didéctico

a. Elaboracién de cuantos materiales diddc-
ticos puedan ser Utiles para el aprendi-
zaje de los contenidos de los diferentes
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médulos. Uso de la metodologia de Lec-
tura Fécil para la elaboracién y/o adap-
tacién de contenidos de lenguaje escrito a
diferentes niveles de comprensién lectora.
Uso de programas informéticos adapta-
dos.

b. Adaptaciones individualizadas de los
materiales didécticos.

G. Actuaciones de divulgacién y multiplica-
cién de efectos

a. Presentacién del proyecto en jornadas,
congresos..., relacionados con la temé-
tica planteada.

b. Elaboracién de documentos y articulos
para su publicacién en revistas especiali-
zadas.

c. Definir medidas de divulgacién: péginas
web, cursos, etc.

9. Principios de organizacion
y funcionamiento del SEPAP.
Aspectos metodolégicos

Algunos principios a tener en cuenta a la hora
de concretar el plan de formaciény a la hora
de definir la organizacién y el funcionamiento
son los siguientes:

Centrar la oferta en las necesidades e inte-
reses de los participantes. En este sentido
resulta muy importante la implicacién de los
participantes en el programa, tanto en la
determinacién del mismo como en su
desarrollo y evaluacién.
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Promover el funcionamiento del grupo bajo
la perspectiva del aprendizaje y la ense-
Aanza cooperativos.

Impulsar actividades de participacion e inclu-
sién social (visitas a diferentes enfornos socia-
les, participacién en exposiciones, manifes-
taciones literarias, conciertos, colaboracién
como voluntarios en entidades sociales, efc.).
Modelo didactico de mediacién en el
desarrollo de las actividades que se propo-
nen en los diferentes médulos, talleres o cur-
sos de formacién.

Incorporacién de la metodologia de investi-
gacién-accién para el andlisis del desarrollo
de los diferentes programas que se impulsan
en el SEPAP.

Participacién de familiares, voluntarios y estu-
diantes en précticas como personal colabo-
rador. Con estos Ultimos se articulardn medi-
das docentes basadas en el aprendizaje
comunitario o en servicio.

Los programas educativos y las actuaciones for-
mativas, de ocio e inclusién social, de fomento
de la accesibilidad a entornos laborales ordi-
narios, etc. que se impulsan desde el SEPAP
pueden organizarse en servicios. Algunos de
los que se pueden proponer son los siguientes:

Los apoyos a la escolarizacion.

Los de apoyo a los procesos de emancipa-
cién y transicion (formacién para la inclu-
sién social y vida independiente...).

Los de apoyo para una vida auténoma e
inclusion social (en el ejercicio de las activi-
dades bdésicas de la vida diaria, en el ejercicio

de los derechos ciudadanos y en el uso de los
servicios comunitarios).

Mediacién e intervencién social y familiar.
La formacién laboral especializada.

Los de apoyo al trabajo ordinario.

Acceso universal al conocimiento y a la infor-
macién.

Apoyo al envejecimiento activo y saludable.

La mayor parte de las actuaciones que se plan-
tean en el SEPAP se van a llevar a cabo en la
sede de la asociacién Down, pero también se
pondrdn actuaciones en el entorno familiar,
escolar y social. La intervencién que van a reci-
bir los nifios y j6venes en el SEPAP, mientras
se encuentran escolarizados en diferentes cen-
tros escolares, se plantea como una forma-
cién complementaria a la realizada en dichos
centros, orientada a la autonomia personal y
a la inclusién social. Se mantendrén reuniones
periddicas con los centros educativos, de modo
que el profesorado tenga informacién pun-
tual del desarrollo de los programas con la
finalidad de avanzar hacia esquemas de coo-
peracién entre los centros escolares y el SEPAP,
Esta cooperacién permitird plantear nuevos
obijetivos y contenidos vinculados con los nue-
vos conocimientos sobre discapacidad inte-
lectual, con nuevos proyectos vitales y con nue-
vas expectativas y nuevos planteamientos
pedagdgicos.

Las habilidades sociales, la autonomia personal,
el desarrollo de conductas autorreguladas, el
conocimiento del medio social y cultural, la pre-
sencia y vinculacién con diferentes manifestacio-
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nes culturales, recreativas, deportivas, etc., la
participacién social y laboral, vinculado todo
ello a un desarrollo de la autodeterminacion
de las personas con discapacidad intelectual,
constituyen competencias fundamentales en su
desarrollo como personas. Estas seran de gran
importancia para su preparaciéon laboral y su
posterior integracién en el mercado de trabajo
asi como para su participacién en la sociedad
y para el desarrollo de una vida independiente.
Todas estas competencias se trabajan dentro
del SEPAP

En este sentido, se pretende incidir en todas las
dreas de desarrollo sefialadas, indagando meto-
dologias centradas en el autoconcepto, en el
sentimiento de competencia, en el enfoque
mediacional y en el aprendizaje cooperativo.
El resultado de todo ello debe constituir un pro-
yecto de vida independiente centrado en el tra-
bajo, en la participacién ciudadana y en un
6ptimo desarrollo de la autonomia.

9.1. Orientaciones metodolégicas

La metodologia didactica que va a desarro-
llarse en la aplicacién de los programas y actua-
ciones educativas estd fundamentada en el
modelo diddctico de mediacién. Los principios
diddcticos que fundamentan dicho modelo son
los siguientes:

El principio de globalizacién.
Programacién didéctica basada en la zona
de desarrollo préximo.

La mediacién como estrategia de ense-
fianza. Papel de mediador de los agentes

educativos (profesores, padres, volunta-
rios...).

El aprendizaje cooperativo, base de la expe-
riencia de aprendizaje mediado.
Generalizacién de los aprendizajes: papel de
los padres en una red coordinada.

A continuacién se recoge un listado de orienta-
ciones diddcticas, que se desprenden del modelo
anterior y que deben guiar las prdcticas pedagé-
gicas:

a) Partir del conocimiento de los procesos cog-
nitivos y las caracteristicas de aprendizaje
de las personas con sindrome de Down o
con ofras discapacidades intelectuales.

b) Centrar la valoracién del nifio en su poten-
cial de aprendizaje.

c) Tener en cuenta la zona de desarrollo pré-
xima a la hora de establecer la programa-
cién diddctica para los alumnos.

d) Iniciar las experiencias de aprendizaje acti-
vando los organizadores previos y valorando
los conocimientos iniciales de los alumnos,
tratando de impulsar aprendizajes signifi-
cativos.

e) Fomentar el aprendizaje cooperativo.

f) Desarrollar practicas pedagdgicas basadas

en la experiencia de aprendizaje mediado.

Fomentar el papel del profesor como media-

dor.

Potenciar el sentimiento de competencia del

alumno, reforzando sus logros, proyectando

expectativas positivas y pidiéndole esfuerzo,
atencién y motivacién hacia las actividades
planteadas.

P

g
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h) Individualizacién de la ensefianza: adap-
tando los objetivos y las actividades a las
caracteristicas de los alumnos.

) Diversificacién de actividades.

i) Enfoque globalizado.

k) Expectativas educativas positivas.

l) Aprendizajes significativos y funcionales.

m)Ensefianza basada en la dindmica de
éxito.

n) Fomento de la comunicacién interperso-
nal y la socializacién.

o) Fomento de la curiosidad e investigacion.

10. Localidades donde va a
desarrollarse el SEPAP

El SEPAP se pondré en funcionamiento en las
siguientes localidades: Huesca, Monzén, Bar-
bastro y Sabifdnigo. Los diferentes programas
educativos y las actuaciones programadas se
desarrollardn en los centros que la asocia-
cién tiene en las localidades citadas, aunque
trataremos que algunos médulos puedan
darse en la universidad o en otros entornos
inclusivos. Nos interesa indagar propuestas
educativas que pudieran ubicarse en esce-
narios comunitarios e inclusivos. La ubica-
cién en las facultades de estos médulos faci-
litaria la conexién con estudiantes en
prdcticas. Otros escenarios comunitarios que
pueden plantearse son los siguientes: cen-
tros de adultos, centros culturales, asesorias
de empleo y otras instituciones publicas. Ade-
mds se plantean acciones para desarrollar
en los pisos de vida independiente, en los
centros escolares, en las organizaciones

empresariales y laborales, en las empresas
(se realizan précticas laborales y/o tienen
personas con discapacidad intelectual con-
tratadas), en los centros comunitarios de ocio,
culturales y sociales, etc.

11. Recursos humanos
y materiales

En el desarrollo del SEPAP se contard con per-
sonal técnico de la asociacién DOWN
HUESCA, con familiares colaboradores y con
voluntariado y estudiantes universitarios que
participardn en algunas de las actuaciones
planteadas. Hay que tener en cuenta que la
asociacién Down mantiene un convenio de
colaboracién con la Universidad de Zaragoza
para el desarrollo de practicas educativas. En
este sentido queremos profundizar en el
desarrollo de planteamientos docentes apli-
cados centrados en el aprendizaje-servicio o
aprendizaje comunitario, asi como en el
aprendizaje basado en proyectos. Otro aspecto
de reflexién importante que vamos a conside-
rar, a partir del modelo de apoyos, serd el
equilibrio entre apoyos profesionales y apo-
yos naturales, identificando la cualidad, inten-
sidad y frecuencia de estos apoyos.

El equipo técnico de la asociaciéon que va a
implicarse en la puesta en funcionamiento del
SEPAP quedard establecido por la organiza-
cién, que definird los perfiles profesionales
que considere mds acordes con las actuacio-
nes, programas y/o servicios que se impulsan
en el SEPAP.
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El SEPAP contard con las instalaciones, mobi-
liario, recursos diddcticos y otros recursos mate-
riales necesarios para garantizar la calidad de
los actuaciones planteadas. Ahora bien, se dise-
fiardn algunos materiales diddcticos vincula-
dos a los distintos médulos formativos. En el
disefio de los materiales escritos, ya se ha men-
cionado, se utilizaré la metodologia de Lectura
Facil para hacer los recursos accesibles a los
distintos niveles de comprensién lectora de los
alumnos.

12. Criterios y procedimientos
de evaluacion

12.1. La calidad en los servicios de interven-
cién: los estdndares profesionales
Actualmente hay una preocupacién creciente
por la calidad. Podria decirse que en nuestra
sociedad, toda actuacién puiblica o privada estd
orientada a lograr la méxima calidad y, en con-
secuencia, la méxima utilidad para quienes la
reciben. El disefio y la aplicacién de los SEPAP
no deben ser ajenos a esta tendencia orientada
a la calidad, cuya meta es incrementar la efi-
cacia, la competencia y la satisfaccién de las
personas. La calidad de los servicios y/o pro-
gramas que una organizacién pone en mar-
cha para atender a las necesidades especificas
de determinados colectivos es uno de los retos
mds importantes que puede afrontarse en la
actualidad.

Es necesario avanzar en una cultura profesional
centrada en la calidad y que se base en las
coincidencias précticas que muestran grupos

de profesionales. Hay que identificar la calidad
como un proceso abierto que implica autoeva-
luacién y evaluacién externa en un proceso con-
tinuo de reflexién y mejora. La calidad debe
surgir como un proceso interno de los centros de
intervencién, que aporte mejoras en la organi-
zacién, en el funcionamiento y en los procedi-
mientos de actuacion.

En este contexto, se hace necesario contar con
una relacién de estdndares profesionales que
concreten y garanticen unos pardmetros bdsi-
cos de intervencién, pongan en préctica los
conocimientos adquiridos y sirvan de elemento
de contraste y evaluacién de resultados para
todas las partes implicadas en los procesos edu-
cativos. Estos esténdares se constituyen como
un instrumento de referencia que apoye a los
servicios y a los profesionales més directamente
implicados en la atencién directa y que ayude
a dinamizar la coordinacién y la colaboracién
de los diferentes recursos de apoyo. A partir de
la introduccién de criterios de calidad, regula-
ciones y objetivos comunes que permitan con-
trastar las précticas profesionales, se puede
conocer mejor la utilidad de los servicios y/o
programas, su eficacia, el reconocimiento del
trabajo de los profesionales, etc.

Podemos definir los esténdares como criterios de
calidad que permiten contrastar la prdctica pro-
fesional. Estos principios o criterios de calidad
deben ser acordados por un grupo significa-
tivo de profesionales. Los propésitos que persi-
guen los estGndares son los siguientes: a) esta-
blecer y dar estructura a una serie de definiciones
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y normas basadas en el conocimiento y la expe-
riencia de los expertos y profesionales en el
tema que se trate; b) proporcionar una fuente
de guias para la planificacién y organizacién
de nuevos programas y de orientacién para el
equipo técnico y directivo; c) proporcionar recur-
sos formativos para el personal de apoyo; d)
proporcionar una medida de autoevaluacién y
mejora de programas; €) proporcionar una
fuente autorizada de materiales para usar como
instrumento de estudio y acreditaciéon de un
determinado programa.

12.2. Estdndares de calidad en los SEPAP
Mejorar la calidad de vida de las personas pasa,
entre ofras cosas, por mejorar la calidad de los
programas y servicios que les atienden; en este
sentido, se hace necesaria su valoracién conti-
nua. Una manera de hacerlo puede ser averi-
guar si la direccién de estos servicios o programas
responde, en su actuacién, a unos estdndares o
normas profesionales. De este modo, se puede
incrementar la calidad en los programas de aten-
cién alas personas con discapacidad y a sus fami-
lias.

Con respecto a los programas y a los apoyos
que se ofrecen a las personas con discapaci-
dad y a sus familias, en la asociacién DOWN
HUESCA llevamos algunos afos utilizando
Guias de Estdndares para analizar los procesos
y los resultados de dichos programas educati-
vos. Estas guias se fundamentaron en la Guia
de Estandares de Atencién Temprana (Ponte y
cols., 2004). Esta guia pretende actuar como
recurso e impulso para empezar a crear una

cultura de autoevaluaciéon y evaluacién externa
en el dmbito de la Atencién Temprana en toda
Espafia. Se han adaptado los contenidos de la
guia a las diferentes variables que se inciden
en un programa educativo. A partir de la expe-
riencia desarrollada, trataremos de generali-
zar el uso de la Guia de Estdndares de Calidad
a los SEPAP.

Los estandares no se plantean como un sistema
cerrado de exigencias sino como un catdlogo de
factores de calidad abiertos a la aportacién de
distintos agentes. Para cada esténdar se sefa-
lan varios indicadores, con los que podemos
comparar y contrastar nuestra préctica profe-
sional, valorando en qué medida el programa
se adecua a los estdndares apuntados. Nos
permiten, por tanto, valorar los programas,
pero pueden y deben utilizarse como mecanis-
mos o instrumentos de mejora y homologacién
de las acciones del SEPAP. En este sentido, cons-
tituyen una ayuda que permite prevenir errores
en el disefio y desarrollo de programas, puesto
que su elaboracién parte de la identificacién
de acciones que son consideradas por los pro-
fesionales como aceptables y recogen las mejo-
res acciones actuales.

Hay que tener en cuenta que los estdndares
profesionales deben permitir, en primer lugar,
una mejor elaboracién de acciones y progra-
mas, y en segundo lugar, deben facilitar el auto-
andlisis de los responsables y participantes
acerca de los siguientes aspectos bdsicos: a)
existe un proyecto claro que refleje la realidad
de nuestra actividad; b) se dispone de un pro-
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grama bien identificado; c) se puede mejorar
el disefo y organizacién de los programas; d)
se tienen establecidos con claridad los crite-
rios que permiten valorar la calidad de nues-
tro trabajo; e) se conocen los resultados que se
obtienen del andlisis de nuestras acciones,
programas o servicios; f) se puede mejorar
nuestra presentacién de resultados; g) se cono-
cen las dreas fuertes y débiles que se aprecian
en nuestra actividad.

Un SEPAP contiene una gran diversidad de ele-
mentos que lo configura; algunos de estos com-
ponentes que hemos considerado fundamen-
tales son los siguientes: a) documento de disefio
del servicio; b) relacién de instalaciones y mobi-
liario necesario para ejecutar los programas;
c) recursos diddécticos; d) recursos humanos; g)
programacién; h) formacién de profesionales;
i) medidas de innovacién e investigacion; j)
memoria de actuaciones; k) plan de accién: L)
medidas de valoracién del servicio; etc.

12.3. Determinacién de los estandares de cali-
dad

La determinaciéon de los estdndares de calidad
estard en funcién de estos elementos funda-
mentales que configuran el SEPAP. Podemos
sefialar los siguientes estdndares de calidad:

ESTANDAR 1. El SEPAP dispone de un docu-
mento que define los componentes del mismo
que se revisa anualmente al objeto de modi-
ficar y ampliar los elementos que se estimen
para adaptarse mejor a las necesidades espe-
cificas de los destinatarios.

ESTANDAR 2. Existen instalaciones, mobiliario,
recursos diddcticos y bibliografia adecuados y
necesarios para ejecutar el SEPAP de modo efi-
caz.

ESTANDAR 3. El SEPAP recoge informacién pre-
cisa sobre la poblacién que se va a atender asi
como de los recursos personales con los que
se cuenta para el desarrollo de los programas,
tratando de que éstos sean suficientes para
garantizar una buena calidad del servicio y de
que se establezca una adecuada distribucién
horaria entre los participantes en el mismo.

ESTANDAR 4. El SEPAP se aplica conforme a
una programacién/planificacién previamente
elaborada por los profesionales en la que se
detallan todos los elementos necesarios para
una ejecucién eficaz.

ESTANDAR 5. El SEPAP desarrolla toda su poten-
cialidad para conseguir la mejor evolucién de
todas las capacidades del usuario (especial-
mente de aquellas a las que especificamente
se dirigen los programas), con un enfoque de
individualizacién, globalizacién y adaptacion.

ESTANDAR 6. Los profesionales promueven pro-
yectos de innovacién y/o investigacién y parti-
cipan en acciones de formacién y de difusién del
servicio y/o de sus resultados.

ESTANDAR 7. El SEPAP contempla la elaboracién
anual de un plan de accién que guia el
desarrollo de los programas en un periodo
determinado.

DOWN ESPANA. Modelo de implantacién de servicios de apoyo educativo en DOWN HUESCA | 71



Modelo de implantacién de servicios

de apoyo educativo en DOWN HUESCA

ESTANDAR 8. El SEPAP contempla la elaboracion
de una memoria anual.

ESTANDAR 9. El SEPAP plantea una valoracién
y andlisis critico del mismo para mantener un
proceso de mejora continua.

12.4. Determinacién de los indicadores de cali-
dad

Con objeto de facilitar la valoracién de los estan-
dares, es preciso determinar una relacién de
indicadores. En la tabla siguiente se indica el
numero de indicadores que se han definido
para cada estandar:

ESTANDAR N° DE INDICADORES
1 5
2 5
3 10
4 6
5 4
6 9
7 5
8 5
9 7
TOTAL 56
ESTANDAR 1

1. En el SEPAP se determinan los objetivos, con-
tenidos, actividades, metodologia y evalua-
cién.

2. En la definicién del SEPAP se detallan los recur-
sos diddcticos necesarios para desarrollar las
actividades.

3. Existe un apartado destinado a sefnalar la
bibliografia bdsica relacionada con todos
los aspectos del servicio.

4. Se definen marcos de colaboracién (con la
familia, con los centros escolares, con otras
organizaciones) para garantizar el desarrollo
correcto del SEPAP

5. Todos los componentes del SEPAP se revisan
anualmente, en funcién de los resultados
obtenidos en el periodo anterior, de los pun-
tos débiles que se hayan observado y de los
nuevos conocimientos adquiridos.

ESTANDAR 2

1. Las instalaciones con las que se cuenta son
ajustadas para el desarrollo de las activida-
des programadas.

2. Existe un mobiliario que permite una ejecu-
cién correcta de los programas.

3. Se dispone de recursos diddcticos (guias
pedagégicas, materiales, fichas, ...) necesa-
rios para llevar a cabo los contenidos y las
actividades que se plantean en el SEPAP

4. Existe una relacién de libros, revistas, capi-
tulos,... ordenados y correctamente regis-
trados relacionada con todos y cada uno de
los componentes del SEPAP

5. Periédicamente se revisan y se actualizan
todos estos elementos para ofrecer diversi-
dad y variedad y adaptarse mejor a las espe-
cificidades de cada persona.

ESTANDAR 3

1. Se dispone de una relacién de personas
usuarias del SEPAP.

2. Enlarelacién de personas se ofrecen datos
de la edad, nivel de desarrollo, lugar de
residencia, necesidades de apoyo, aspira-
ciones e intereses, etc.
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10.

Se dispone de una relacién de profesiona-
les que van a trabajar el SEPAP
En el organigrama se estructuran los dife-
rentes niveles de responsabilidad delegada
y compartida, de forma que todos los pro-
fesionales se sientan implicados y respon-
sables tanto de sus respectivas tareas como
del SEPAP en su conjunto.
Se asigna un horario a cada usuario,
garantizando los principios de individuali-
zacién, equidad y adaptabilidad.
En la aplicacién del SEPAP se plantea la
colaboracién del personal de apoyo (volun-
tarios, alumnos en prdcticas, familiares...).
En la aplicacién del SEPAP se definen mar-
cos de colaboracién con otros profesiona-
les de la entidad, con los centros escolares,
con las familias y con profesionales de otras
asociaciones afines.
Se establecen medidas de acompafa-
miento para profesorado novel (informa-
cién bésica, presentaciones, formacién ini-
cial, documentacién, bibliografia bésica...).
Se establecen medidas de acompafa-
miento para personal de apoyo (presen-
taciones, informacién bdsica, formacién y
documentacién).

El desarrollo de los indicadores ante-
riores se realiza con la participacién de

todos los profesionales implicados en el
SEPAP

ESTANDAR 4

1.

Se definen criterios psicopedagégicos para
determinar la organizacién de intervencio-
nes individuales y/o en pequefo grupo.

Estd contemplada la duracién de las inter-
venciones, el nimero de intervenciones por
semana y el horario de cada usuario.

Se establece una planificaciéon del SEPAP
con una distribucién temporal de los con-
tenidos y actividades (mensual / trimestral
/ anual).

En la organizacién de los programas inclui-
dos en el SEPAP se consideran todos los
aspectos necesarios (espacios, secuencia
diddctica de actividades, ordenacién tem-
poral, diversificacién de materiales, apo-
yos...).

Se establece un calendario de reuniones
con las familias (individuales o en grupo) y
un sistema de colaboracién / coordinacién
con los padres con el fin de intercambiar
informacién y plantear posibles tareas de
refuerzo.

Se establece un calendario de reuniones
con otros centros educativos, laborales, etc.,
con el fin de intercambiar informacién y
plantear mecdnicas de colaboracién.

ESTANDAR 5

1.

El SEPAP dispone de instrumentos que per-
miten la concrecién de un programa indivi-
dualizado para cada usuario.

El SEPAP dispone de instrumentos de valora-
cién y seguimiento (cuestionarios de evalua-
cién inicial-final, registros de valoracién con-
tinua, etc.), que permiten analizar el
funcionamiento del usuario.

El SEPAP ofrece datos sobre la evolucién de los
participantes, a través de la evaluacién reali-
zada en base al programa individualizado.
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Se debaten y analizan las dificultades que
surgen en el desarrollo del SEPAP: perso-
nas que no avanzan o lo hacen lentamente,
dificultades de aprendizaje, dificultades de
conducta, motivacién limitada, etc.

ESTANDAR 6

1.

En las mecdnicas de reflexién, andlisis, valo-
raciéon y propuestas de mejora, se fomentan
y alientan actuaciones de innovacién y/o
investigacién vinculadas a diferentes conte-
nidos del SEPAP

Se tiene conexién con las administraciones
educativas, universitarias, etc., con el fin de
conocer las convocatorias que promueven
en materia de innovacién e investigacién
Se mantendrd un registro de los proyectos
de innovacién y/o investigacién elaborados,
asi como del proceso y resultados obtenidos.
Se mantiene conexién con agencias / entida-
des educativas para participar conjuntamente
en acciones de innovacién e investigacion.
Existe un plan de formacién, propuesto y
aprobado por todos los profesionales de
carécter anual y plurianual. En dicho plan se
anexan las diferentes ofertas formativas que
se reciben.

Se dispone de un registro que recoge las
demandas de los profesionales en materia
de formacién y que se tiene en consideracién
a la hora de definir el plan de formacién.

El SEPAP plantea medidas de formacién
interna, de intercambio de experiencias y
conocimientos entre los trabajadores de la
entidad y entre éstos y otros agentes educa-
tivos.

8.

Existe una dotacién econémica para el plan
de formacién del centro.

El SEPAP plantea actuaciones de difusién y/o
divulgacién de su desarrollo y resultados
(participacién en jornadas, congresos, arti-
culos, etc.).

ESTANDAR 7

1.

El plan de accién recoge informacién gene-
ral sobre los recursos personales y mate-
riales con los que va a contar el SEPAP,
informacién sobre la previsién de pobla-
cién a atender, organigrama, horarios y
calendario de actividades.

En el plan de accién se determinan los obje-
tivos a conseguir y las acciones a llevar a
cabo para conseguirlos.

El proyecto de actividades se elabora con la
participacién de los profesionales que par-
ticipan en los programas.

En el plan de accién se detallan las pers-
pectivas de adquisicién del mobiliario, mate-
riales diddcticos y bibliografia necesaria
para garantizar una calidad éptima en el
desarrollo del SEPAP

Se establecen las medidas previstas de for-
macién de los profesionales asi como las
medidas de innovacién / investigacién que
se van a introducir en el SEPAP

ESTANDAR 8

1.

La memoria recoge datos cuantitativos y
cualitativos de las actividades llevadas a
cabo y de los resultados obtenidos (con
los alumnos / con las familias / con los
centros educativos, laborales, ... / mate-
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riales elaborados / publicaciones / pre-
sentacién en jornadas / alumnado en prdc-
ticas...).

En la memoria se recoge informacién
general sobre la poblacién atendida y
sobre los recursos personales con los que
ha contado el SEPAP.

La memoria ofrece informacién sobre la
formacién de los profesionales asi como
las acciones de innovacién / investigacién
que se han desarrollado.

La memoria se elabora con la participacién
de los profesionales que participan en el
SEPAP.

En la memoria se realiza una evaluacién
de los objetivos fijados en el plan de accién
y se realizan propuestas para la elabora-
cién del nuevo plan de accién.

ESTANDAR 9

1.

El SEPAP contempla la organizacién de
mecdnicas de reflexiéon, andlisis, valora-
cién y propuestas de mejora del mismo.

En el SEPAP se estructuran sistemas de eva-
luacién de la evolucién del los usuarios.

El sistema de evaluaciéon del SEPAP con-
templa la valoracién de los diferentes mar-
cos de colaboracién (reuniones de coor-
dinacién con los companeros de trabajo,
reuniones con las familias, reuniones con
los centros escolares, medidas de cola-
boracién con otras entidades similares).

El sistema de valoracién del SEPAP ana-
liza y evalta los diferentes contenidos del
mismo: disefio del servicio, elaboracién
de programas individualizados, instru-

5.

mentos de valoracién y seguimiento, ins-
talaciones y mobiliario, recursos diddcticos,
bibliografia, ratio profesor/usuario, pro-
gramacién, formacién de profesionales,
medidas de innovacién / investigacién,
memoria del servicio y plan de accién.

El SEPAP contempla la valoracién del grado
de satisfaccion de los usuarios con res-
pecto a su participacién en las diferentes
actividades que se llevan a cabo, asi como
la atencién recibida.

El SEPAP contempla el registro periédico
del grado de satisfaccién de la familia con
respecto a las intervenciones realizadas.
Dicha valoracién se llevard a cabo a tra-
vés de una encuesta anénima que contiene
informacién sobre diversas variables (valo-
racién de la atencién en relacién con el
hijo, la familia y el entorno; valoracién de
la cualificacién del personal técnico, valo-
racién de los medios materiales, cuantifi-
cacién y cualificacién de la participacion
de los padres, evaluaciéon del interés de los
padres en su formacién...) .

El sistema de valoracién del SEPAP plantea
la perspectiva de una evaluacién externa
de forma periddica (si se facilitan los medios
competentes para ello).

12.5. Procedimiento de valoraciéon

Para valorar el SEPAP utilizando los estandares
y los indicadores se ha elaborado un cuestio-
nario de autoevaluacién, que tendrdn que
cumplimentar los profesores, una vez se hayan
desarrollado los programas. Este formulario
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recoge todos los indicadores en una columna.
Otra columna se propone para la valoracién
por parte de los profesores (puede hacerse
individualmente o en grupo); en esta columna
se ofrecen cinco posibilidades de respuesta: no
se contempla, actividad irregular, actividad
parcialmente regulada, actividad regulada,
actividad regulada y evaluada. Se colocaré
una X en la casilla que mejor defina la activi-
dad desarrollada con dicho indicador. Se pro-
pone una tercera columna donde se defina la
situacién actual con respecto a cada indica-
dor. Finalmente, se propone un espacio para
cada estdndar en el que definir el plan de
accién para el estdndar. Se trata de definir
mecanismos de actuacién que permitan mejo-
rar aquellos indicadores que, a través de la
valoracién, se hayan considerado deficitarios

con respecto a su planteamiento. No hay que
olvidar que el objeto bdsico de estos esténda-
res es el de contribuir a la reflexién sobre la efi-
cacia de cada componente del SEPAP y poder
realizar las correcciones precisas que permitan
mejorar la calidad de las prdcticas profesio-
nales.

A modo de ejemplo y con respecto al primer
estdndar, el cuestionario de valoracién del
SEPAP tiene el siguiente formato:

ESTANDAR 1. El SEPAP dispone de un docu-
mento que define los componentes del mismo
que se revisa anualmente al objeto de modi-
ficar y ampliar los elementos que se estimen
para mejor adaptarse a las necesidades espe-
cificas de los destinatarios.
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INDICADORES ‘]’Agog“i"é? SITUACION ACTUAL

1. En el SEPAP se determinan los objetivos, contenidos,
actividades, metodologia y evaluacién.

2. En la definicion del SEPAP se detallan los recursos diddcticos
necesarios para desarrollar las actividades.

3. Existe un apartado destinado a sefalar la bibliografia bésica
relacionada con todos los aspectos del SEPAR

4. Se definen marcos de colaboraciéon (con la familia, con los
centros escolares, con otras organizaciones) para garantizar el
desarrollo correcto del servicio.

5. Todos los componentes del SEPAP se revisan anualmente, en
funcién de los resultados obtenidos en el periodo anterior, de
los puntos débiles que se hayan observado y de los nuevos
conocimientos adquiridos.

PLAN DE ACCION PARA EL ESTANDAR

VALORACION: 1. No se contempla; 2. Actividad irregular; 3. Actividad parcialmente regulada;
4. Actividad regulada; 5. Actividad regulada y evaluada
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13. Participacion en el
proyecto de otras entidades

El SEPAP estard gestionado exclusivamente por
la asociacién DOWN HUESCA. Ahora bien,
con el objetivo de avanzar hacia planteamien-
tos de intervencién acordes con los nuevos tiem-
pos, con las nuevas normativas y con las nue-
vas visiones y conceptos de la discapacidad,
colaboramos estrechamente con otras entida-
des que tienen similares preocupaciones. Espe-
cialmente con la federacion DOWN ESPANA,
con la que estamos participando en la definicién
y desarrollo de los SEPAP para personas con
discapacidad intelectual que respondan con
rigor a sus necesidades especificas, a sus expec-
tativas y a sus potencialidades.

14. Aspectos innovadores del
proyecto

Este proyecto, ya se indicaba en la introduc-
cién, tiene un marcado cardcter innovador, que
trata de poner en prdctica la nueva conceptua-
lizacién sobre discapacidad, las nuevas nor-
mativas y los nuevos planteamientos sobre los
proyectos de vida de las personas con sindrome
de Down o con otras discapacidades intelec-
tuales. La innovacién se refleja en los siguien-
tes apartados del proyecto:

a. Contenido, basado en los proyectos de vida
independiente.

b. Modelo did4ctico mediacional, centrado
en los procesos, en el sentimiento de com-
petencia y autoeficacia, en la generaliza-
cién de los aprendizajes y en el papel del
profesor como mediador.

c. Sistema de valoracién del programa, cen-
trado en los estdndares de calidad.

d. Elaboraciéon de materiales didécticos, uti-
lizando la metodologia de Lectura Fécil.

e. Definicién de redes de colaboracién, basa-
das en el aprendizaje cooperativo.

f. Fundamentacién teérica, tratando de esta-
blecer una sintesis de las nuevas aporta-
ciones y planteamientos sobre discapacidad
en general y discapacidad intelectual en
particular.

g. Indagacién sobre las implicaciones edu-
cativas de los nuevos conceptos, tanto en
las prdcticas parentales como en las prdc-
ticas profesionales (nuevas competencias y
orientaciones), en el disefio de programas,
en el papel de las asociaciones, etc.

h. Cardcter investigador del proyecto, a tra-
vés de metodologias de investigacién-
accion.

15. Presupuesto

Concretar en cada SEPAP especifico los aspec-
tos econémicos del mismo (en funcién del n°®
de usuarios, del alcance de los servicios que
desarrolla el SEPAP y de las fuentes de finan-
ciaciéon previstas).
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