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Resumen

Transcurridos ya unos cuantos afios desde que se materia-
liz6 la oportunidad de vida independiente para personas con
discapacidad intelectual, el estado actual de las cosas permite
analizar realidades a partir de las cuales podemos reflexionar
sobre la situacidn real de estas personas en lo relativo al grado
de acceso y de participacion sociales. Asimismo, nos permite
plantear horizontes nuevos hacia los que deberian orientarse
las voluntades de esas personas, sus familias, la comunidad,
los profesionales, las entidades y las administraciones.

Palabras clave: Inclusion social. Calidad de vida. Vida in-
dependiente.

Independent Living and Social Inclusion

Abstract

After a few years of opportunities for independent living
actually materializing for individuals with intellectual disa-
bilities, the present situation may be analyzed to gauge the
social access and community participation enjoyed by this
group, as well as . Moreover, new prospects can now arise to
serve as a focus for the individuals themselves, their fami-
lies, their communities, professionals, organizations, and go-
vernment bodies.

Keywords: Independent living. Quality of life. Social inclu-
sion.

El servicio de apoyo a la vida independiente «Me voy a
casa» respalda a personas con discapacidad intelectual (DI)
que empiezan su proyecto de vida independiente en un do-
micilio propio y gestionando su vida diaria, con una planifi-
cacién y una prestacion de apoyos intermitentes. Hablamos
pues de personas que disfrutan de su autonomia a pesar de
que en ciertos momentos necesitan un seguimiento, una pla-
nificacién, unos aprendizajes, una orientacién, unos acompa-

flamientos o una mediacion en ciertas actividades de su vida
cotidiana.

Toda la actuacién de las ayudas que estas personas re-
quieren en su vida independiente se estructura en los Planes
de Atencion Personales (PAP) en relacion con aspectos
como:

— el cuidado de uno mismo: salud, alimentacién, higiene
personal, etc.;

— la gestion del hogar: limpieza, colada, economia domés-
tica, mantenimiento y reparaciones del hogar;

— el acceso y la participacion social: relaciones interper-
sonales, uso de los recursos comunitarios, habitos de con-
sumo, etc.

Estos aspectos determinan en gran medida el tipo y la fun-
cién de los apoyos a la persona en su independencia. Pero
esta planificacién de apoyos no tiene sentido si no tenemos
en cuenta una proyeccion de futuro en la que, mas alld de las
necesidades, hablemos también de hitos, expectativas y aspi-
raciones. Es el gran rasgo diferencial y el valor afiadido que
el servicio incorpora, con una dimensién de trayectoria per-
sonal orientada hacia la calidad de vida, que se materializara
mediante mejoras en los resultados de:

e La independencia

e Las relaciones sociales

e Las contribuciones

e La participacién comunitaria
o El bienestar personal

En este sentido, cabe sefialar que resulta relativamente fa-
cil estructurar y acordar con la persona las competencias per-
sonales y los apoyos necesarios en los ambitos concretos del
cuidado de uno mismo y del hogar, pero no tanto en el 4m-
bito del acceso y la participacion sociales, donde empiezan a
aparecer las dificultades mds notorias a la hora de conseguir
los resultados deseados o deseables.

En una lectura ecoldgica del funcionamiento de la persona
con DI, parece que el cumplimiento de las necesidades y de-
seos relativos a uno mismo y a su entorno mas cercano pre-
servan fuerzas facilitadoras para la autonomia, pero, cuando



SD

46 REVISTA MEDICA INTERNACIONAL SOBRE EL SINDROME DE DOWN

2007: vol. 11, ndm. 3, pp. 45-48

i,
-

4

ampliamos los contextos vitales del sujeto y entran en juego
cuestiones relativas a la interdependencia con respecto a otras
personas y ambientes, topamos con la gran asignatura pen-
diente de la vida independiente: la inclusion social. ;Por qué?

El Dr. Robert Shalock define la calidad de vida como: «un
concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por
una persona, relativas a ocho dimensiones troncales de su
vida» que interactiian entre si y que se convierten en gran
medida en los objetivos del trabajo de apoyo a la vida inde-
pendiente. Estas dimensiones son:

— bienestar emocional,
— relaciones interpersonales,
— bienestar material,

— desarrollo personal,
— bienestar fisico,

— autodeterminacion,
— inclusidn social

— derechos.

Segtin este mismo autor, por inclusién social se entiende el
conjunto de oportunidades y experiencias que tiene una per-
sona de participar en entornos escolares, comunitarios, de tra-
bajo, vivienda u ocio, los mismos que le corresponderian por
edad y cultura si no tuviera una discapacidad. Estas oportuni-
dades se expresan a través de unos indicadores muy concretos
que nos permiten por una parte analizar las condiciones obje-
tivas de interaccion con el contexto social y, por otra, conocer
la percepcion subjetiva que la propia persona tiene al res-
pecto. Los indicadores se refieren a: aceptacion, estatus, apo-
yos, entorno de trabajo, integracioén y participacién comunita-
ria, roles, actividades voluntarias y entorno residencial.

De forma resumida, estos indicadores describen tres gran-
des aspectos:

—la presencia y la participacién de la persona en la comu-
nidad;

— la cantidad y calidad de las redes sociales de que dis-
pone;

—y los roles comunitarios que desarrolla la persona.

Para acabar de subrayar el significado y la necesidad de
priorizar unas condiciones de vida entendidas con criterios
de normalidad, Shalock concluye: «la comunidad constituye
el contexto absoluto de la calidad de vida». Esta afirmacién
implica unos estandares de vida universales y apunta de
forma clara y contundente al horizonte de retos y propdsitos
que todos los profesionales y servicios nos establecemos
cuando definimos nuestro trabajo con la persona con disca-
pacidad.

Pero, ;cudl es el alcance de la inclusién social de la per-
sona con DI que vive de forma independiente?

Es obvio que estamos hablando de personas que viven en
contextos ordinarios constituidos por sus hogares, sus ba-
rrios, sus pueblos o sus ciudades. Esta ubicacién fisica se
convierte en una garantia de ser el primer artifice del propio
proyecto de vida, al tiempo que ofrece muchisimas oportuni-
dades para recurrir a diversos recursos disponibles en la co-
munidad y disfrutar de ellos: cuando va al médico... cuando
hace la compra... cuando tiene una reunién de vecinos... o
cuando tiene que ir al banco a hacer una gestion, se consoli-
dan como experiencias donde se mide el grado de participa-
cion de la persona.

El servicio «Me voy a casa» concede una importancia es-
pecial a la red social de la persona, desde el principio de su
proyecto de vida independiente, cuando ofrece su respaldo,
que se constituye en lo que llamamos el «circulo de relacio-
nes» (figura 1). Este «artilugio» tiene la funcién de organizar
y ampliar el nimero de relaciones significativas de que dis-
pone la persona, diferenciando entre:

— apoyos formales: proporcionados por el conjunto de
profesionales y servicios que atienden a la persona (sean or-
dinarios o especificos);

— apoyos informales: en la auténtica red social natural que
tiene la persona: familia, amigos, pareja, vecinos, conocidos.

Si repasamos la composicién de los circulos de las perso-
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Red social: El Circulo de relaciones
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Figura 1. Red social: El Circulo de relaciones.

nas atendidas en el servicio, destaca el hecho de que la ma-
yoria de ellas cuentan con diferentes profesionales de refe-
rencia que, siguiendo una cultura de trabajo multidisciplinar,
intentan trabajar en red para complementar y dar coherencia
a sus intervenciones.

Cuando esta coordinacion implica la interaccion entre ser-
vicios especializados de atencidn a personas con discapaci-
dad y servicios ordinarios, vemos cdmo se producen claras
diferencias en los valores y objetivos de las posibles inter-
venciones. En estas situaciones, por el momento, los servi-
cios especificos deben asumir una funcién de mediacién y
colaboracién que permita transformar la receptividad de la
red social general.

Al analizar la red de referentes naturales de la que dispone
la persona encontramos una gran disparidad de escenarios.
Mientras la presencia e implicacion de la familia y de los re-
presentantes legales esta casi siempre garantizada, la consoli-
dacién o implicacién real de otro tipo de relaciones se reduce
notablemente. Es cierto que la persona conoce e interacttia
con distintas personas en distintos ambientes, pero estos refe-
rentes dificilmente transitan o generalizan su contexto de re-
lacion. Ejemplo de ello seria el caso de los buenos compaiie-
ros de trabajo que casi nunca quedan en fin de semana para ir
al cine o el de los vecinos que, si hace falta, ayudaran a resol-
ver una necesidad, pero que casi nunca invitaran a caf¢.

Ante esta realidad no podemos dejar de pensar en cémo
deberia reaccionar el entorno social para resultar mas perme-
able a las personas o los colectivos que de una u otra forma
pueden quedar excluidos de sus espacios naturales de rela-
cién y participacion.

Cierto es que existen diferencias notables entre las cons-
telaciones de los «circulos» de las personas para las que la
opcidén de vida independiente supuso un proyecto y un reto y
las de las personas para las que esta opcién ha sido mas bien
una circunstancia sobrevenida.

Finalmente, analizando los roles y los estatus sociales de
las personas con DI que viven de forma independiente, creo
que el dato mas notorio es la ambigiiedad y la contradiccion
que supone su situacion respecto a la percepcién que el en-
torno pueda tener de ella. ;| No resulta paradéjico que, mien-
tras alguien toma conciencia de que estd asumiendo y gestio-
nando su proyecto de vida, otros puedan mirarlo como un ser
«no habil» o «dudosamente capaz» para disfrutar de esta si-
tuacion con éxito? ;No es cierto que a muchos de nosotros
atn nos resulta sorprendente o curioso imaginar a estas per-
sonas viviendo en sus propios hogares de forma auténoma?

Considero que las respuestas a estas dos preguntas resumen
claramente la posicién social que seguimos presuponiendo
para estas personas.

Y esta realidad, ;cambia en funcién de la edad?

El servicio de apoyo a la vida independiente atiende a per-
sonas en la franja de edad de los 18 a los 65 afios (figura 2).
Este amplio intervalo deberfa describir a grandes rasgos tres
etapas vitales distintas: la juventud, la vida adulta y un poste-
rior proceso de envejecimiento. Segin este dato, podriamos
clasificar a las personas en funcién de estos tres subgrupos
con unas situaciones personales, con necesidades y expectati-
vas claramente diferenciadas. La realidad que observamos,
sin embargo, es muy diferente. En la mayor parte de los ca-
sos, esta diferenciacion queda diluida en una franja en la que,
independientemente de la edad cronoldgica, se percibe un
constante cuestionamiento de la capacidad de independencia
de estas personas, lo que prolonga o eterniza su paso a la vida
adulta, con la consiguiente limitacién o dificultad para alcan-
zar unos roles y un estatus normalizados. Esta situacion se
mantiene hasta llegar a edades avanzadas en las que su salud
fisica y mental comienza a mostrar sefiales de deterioro, mo-
mento en el que las trasladamos a la categoria de tercera edad,
de tal forma que las reincorporamos a una percepcion orien-
tada hacia situaciones de dependencia futuras y progresivas.

Resulta curioso ver la facilidad con la que mantenemos o
devolvemos a la persona a una condicién asociada a la falta
o la pérdida de autonomia. Creo que, en este sentido, debe-
mos seguir trabajando en promover la diferenciacion de los
estadios vitales de todas las personas, exigiendo para ellas
derechos y deberes determinados por su grupo de edad.

Si observamos la edad media de las personas atendidas en
el servicio (41,5 afios) y acudimos a los estudios sobre el en-
vejecimiento de las personas con DI segtin los cuales a par-
tir de los 40 afios pueden empezar a aparecer sefiales de de-
terioro, veremos que gran parte de la poblacién a la que
prestamos apoyo se halla justo en medio de esta franja de
edad, lo que nos lleva a interpretar algunas incidencias y re-
percusiones que hemos detectado en su bienestar.

En los siete afios de funcionamiento del servicio «Me voy
a casa», hemos conocido a personas que empezaban a pre-
sentar lentamente algunas incidencias derivadas de un pro-
ceso de envejecimiento: diabetes, colesterol, accidentes car-
diovasculares, apneas, traumatismos por caida, alteraciones
de la memoria o la orientacidn, cataratas, etc.

Todas estas incidencias en el estado de salud fisica y men-
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Figura 2. Poblacién atendida por edad y sexo.
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tal de la persona han supuesto reajustes diversos en sus si-
tuaciones vitales y en sus planificaciones de apoyo y segui-
miento:

— Cuando el episodio ha tenido un cardcter puntual o de
corta duracién, se ha recuperado la situacion previa y se ha
normalizado el funcionamiento de la persona, anotandose 1o
sucedido en su seguimiento como una posible primera sefial
de alerta.

— Cuando el episodio tiene un cardcter de mayor perma-
nencia e incidencia en el funcionamiento vital, la persona ha
sido la primera interesada en determinar cémo y dénde dese-
arfa que atendieran sus necesidades: incrementando la pres-
tacion de apoyos, introduciendo servicios de asistencia do-
miciliaria o trasladdndose a un establecimiento residencial
para la tercera edad.

Algunas de estas personas han utilizado la red de servicios
sociales para la tercera edad con mayor o menor satisfaccion.
En estas situaciones, llama la atencién el hecho de que dos
colectivos de la comunidad puedan compartir necesidades
comunes aunque siga prevaleciendo la categoria diferencial:
discapacidad frente a tercera edad. En los dltimos afios en los
que ha ido aumentando la esperanza de vida de la poblacién
general, incluidas las personas con DI, ha surgido una nueva
realidad: la tercera edad con DI y su consecuente cuestiona-
miento de los modelos de atencidn existentes para esta etapa
vital. Mientras hay sectores que plantean la creacion de ser-
vicios especializados, otros defienden mantener los mismos
criterios y recursos que se adecuan para la poblacion general.

En algunas de las situaciones descritas se ha puesto en
evidencia hasta qué punto las orientaciones y derivaciones
necesarias seguian criterios de «normalidad» o incluso resul-
taban claramente discriminatorias. Por ejemplo, ante un su-
puesto deterioro neurolégico, negar o cuestionar la necesidad
de realizar ciertas exploraciones médicas aludiendo que la
persona ya tenia un dafio cerebral anterior al signo de alerta
o de sospecha. O, ante la necesidad de un recurso residencial
temporal o permanente, plantearse el dilema de si le corres-
pondia un recurso para personas con discapacidad o un re-
curso para tercera edad. Una vez mds, la cuestion esta en de-
cidir entre criterios inclusivos o criterios exclusivos a la hora
de buscar respuestas del entorno a las necesidades y deseos
individuales y colectivos.

Conceptualizaciones y teorias aparte, la realidad nos en-
sefia cada dfa:

— Que necesitamos una variedad de recursos y de modelos
que se ajusten a perfiles personales diferentes.

— Que no podemos valorar s6lo en funcién de necesidades
y dificultades; las voluntades y las expectativas personales

oticias

La Sra. Montserrat Trueta i Llacuna, presidenta del Patro-
nato de la Fundaci6 Catalana Sindrome de Down, ha sido ga-
lardonada con la Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solida-
ridad Social, que concede el Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales.

determinan gran parte de las decisiones que hay que tomar.

— Que hay que colocar ala persona interesada en el centro
de todos los procesos de planificacion de servicios.

— Que las oportunidades y las decisiones, una vez més, de-
penden de la trayectoria personal y del grado de inclusion so-
cial alcanzado previamente por la persona.

— Que hay que desarrollar programas y modelos de coo-
peracién y coordinacién en la red de servicios sociales.

— Que desde los servicios especializados de atencién a
personas con discapacidad podemos apoyar a la red de servi-
cios sociales generales para adecuarla a las necesidades es-
pecificas.

— Que le corresponde a la administracion favorecer politi-
cas transversales y servicios universales, evitando una visién
reduccionista que s6lo se base en el incremento de servicios
especializados.

La reciente aprobacién y publicacién de la ley de promo-
cién de la autonomia personal y la dependencia en el &mbito
estatal y, atin mds importante, la Ley de servicios sociales de
11 de octubre de 2007 de la Generalitat de Catalunya debe-
rian servir de nuevo marco de referencia para el disefio de las
politicas sociales en nuestro pais e impulsar nuevos progra-
mas, proyectos y servicios que acaben transformando y mejo-
rando esta realidad. Esperemos que su despliegue obedezca y
promulgue los principios y objetivos que las justifican.
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