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La Fundacion Sindrome de Down del Pais Vasco (FSDPV), es una entidad privada, sin animo de
lucro, que viene desarrollando su actividad desde el afio 1990; bajo la forma de Asociacion
Sindrome de Down de Bizkaia, primero, y como Fundacién Sindrome de Down del Pais
Vasco,desde el afio 1994

La FSDPV tiene como misidn mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual (DI), ofreciendo programas de apoyo de calidad que se adapten a sus necesidades y a
las de sus familias y que favorezcan su plena inclusién y participacion social.

Asi, en la medida que las propias personas con DI han ido superando etapas como la atencion
temprana, el paso a la inclusiéon en centros educativos ordinarios, etc. se han ido generando otra
serie de programas necesarios para continuar avanzando hacia la consecucidn de una mayor
autonomia. En la etapa adulta, se generaron programas formativos encaminados a proporcionar
una formacidn laboral que permitiera el acceso al empleo ordinario. De este modo, poco a poco
estas personas fueron saliendo al mercado laboral, con sus apoyos tanto laborales como
personales, y en esta medida es en la que ellos/as mismos/as van solicitando dar un paso mas
hacia su pleno desarrollo personal: poder vivir independiente del seno familiar, con los apoyos
necesarios.

Como respuesta a esta demanda, y en consonancia con las experiencias que en esta linea se
venian desarrollando en distintos puntos del Estado, en el afio 2004 La FSDPV, inicié una linea de
trabajo orientada a apoyar y fomentar el acceso de las personas con DI a una vida independiente
basada en su eleccién personal. Desde entonces han sido muchos los pasos que estas personas
han dado y en los que se les ha ido acompafiando: desde el paso por viviendas destinadas al
aprendizaje y practica de vida auténoma, hasta los actuales procesos de toma de decisién sobre
como y donde desean vivir.

En las siguientes paginas, se repasa la filosofia en la que se sustenta el proyecto, la situacion actual
del mismo y los retos que se plantean en un futuro.

FILOSOFIA DE PARTIDA
LA FILOSOFIA DE VIDA INDEPENDIENTE COMO REFERENTE

Desde el Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID)!la Filosofia de Vida Independiente, se
define como un pensamiento tedrico-practico en torno a la realidad humana, denominada
"diversidad funcional"? (discapacidad).

Desde esta filosofia se reclama el derecho de todas las personas con diversidad funcional a
decidir sobre su propia existencia y participar activamente en la vida de su comunidad con los
apoyos humanos necesarios. La herramienta fundamental para poder ejercitar estos derechos es
la Asistencia Personal. Desde este movimiento se considera que sélo de esta manera las personas
con Diversidad Funcional pueden tener el control de su propia vida.

Se rechaza la institucionalizacion como forma de vida, y el acceso a una vida auténoma e
independiente se apunta como una cuestidon de Derechos Humanos. Punto éste, ya asumido en la
actualidad, en el art. 19 de la Convencién de la ONU, sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

L El Foro de Vida Independiente y Divertad es un grupo creado en afio 2001, con intencién de debatir y difundir la
Filosofia de Vida Independiente, en internet.. Se puede obtener mayor informacién sobre el grupo en
www.forovidaindependiente.org.y en wwwderechoshumanosya.org

2 Los miembros del FVID, se autodenominan personas con Diversidad Funcional, concepto por ellos acufiado como
alternativa a discapacidad
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http://www.forovidaindependiente.org.y/

La Filosofia de Vida Independiente se sustenta en 7 principios bdsicos:
e Derechos Humanos y civiles
e Autodeterminacién
e Desinstitucionalizacion
e Desvinculacion del modelo médico
e Empoderamiento
e Apoyo entre iguales
e Responsabilidad sobre la propia vida.

El lema acunado por el Movimiento de Vida Independiente refleja claramente el espiritu de esta
filosofia: “Nada para nosotros sin nosotros”

El protagonismo y participacion activa de la persona con diversidad funcional (discapacidad) a lo
largo de todo el proceso adquiere en este paradigma maxima importancia. Han de ser ellos
quienes decidan dénde, cdmo y con quiénes desean vivir.

De esta forma, cada programa de vida independiente conforma una experiencia Unica, como
Unicas son cada una de las personas que forman parte de ellos. De acuerdo con los principios de
autonomia y protagonismo de la persona con diversidad funcional (discapacidad), los programas
han de ser disefiados con cada una de ellas y pensando en sus necesidades y deseos.

LA IMPORTANCIA DE LOS APOYOS

Cuando se alude al término Vida Independiente, se hace desde el convencimiento de que toda
persona con diversidad funcional (discapacidad), puede acceder a las mismas oportunidades y
enfrentarse a las mismas elecciones en la vida diaria, de la misma manera que las personas sin
discapacidad. Para ello, tiene que contar con los APOYOS necesarios.

Cuando hablamos de prestacién de apoyo, nos referimos a: “recursos y estrategias que promueven
el bienestar de las personas y que tienen como resultado una mayor independencia y productividad
personal, mayor participacion en una sociedad interdependiente, mayor integracion comunitaria y
una mejor calidad de vida” (Thompson, Hughes et al., 2002, p.390)

Desde este paradigma, la deteccidon de las capacidades y limitaciones de la persona se convierte en
el medio para definir las adaptaciones y los tipos de apoyo que precise para llevar la vida mas
autonoma posible.

Ser independiente no significa hacerlo todo sin ayuda

EL PROYECTO ETXERATU
LA PUESTA EN MARCHA

Como ya se ha senalado, el Programa de Vida Independiente con apoyo ETXERATU, se inicia en el
afno 2004.

En estos primeros momentos, se pretendia ofrecer una primera experiencia de aprendizaje y
entrenamiento a jovenes adultos con diversidad/discapacidad intelectual (DI) en las habilidades
necesarias para vivir de manera independiente y autdnoma, dentro de un piso compartido y con
los apoyos necesarios en cada momento. Es muy importante sefialar que la_entrada en el
programa no venia determinada por las necesidades de apoyo de cada persona con DI, por partir
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precisamente de esa filosofia de Vida Independiente y entender ésta como un derecho humano
basico e irrenunciable para todo ser humano.

En esta primera vivienda de estancias temporales, se establecié un sistema de participacion
rotatorio, segun el cual cuatro personas con DI, apoyadas por profesionales de la FSDPV. pasan un
periodo limitado a 3 meses y medio.

Durante este tiempo, los apoyos se dirigen especificamente a facilitar a la persona con DI la
adquisicion de las habilidades propias para llevar un hogar de manera auténoma, asi como a
favorecer un aumento de su autonomia y responsabilidad en otros aspectos complementarios
como son la toma de decisiones, los desplazamientos, el control de horarios o las relaciones
sociales con los compafieros y vecinos.

SU EVOLUCION

En el afio 2007, con el Programa ETXERATU afianzado dentro del Servicio de Adultos, se realiza una
valoracién general del mismo. Como consecuencia de esa valoracidn, se ve que las necesidades
expresadas por las personas receptoras del servicio y sus familias, se pueden agrupar en lo que ha
de convertirse en 3 posibles lineas de trabajo:

1. En formacion y aprendizaje: Dificultad para cubrir la demanda de participacion en el
programa con los recursos existentes

Necesidad de ofertar estancias mas largas para repeticion de experiencia.

2. En posibilidades de emancipacion: Hay un nimero de personas que desean y/o necesitan
vivir de manera independiente definitiva

Hay necesidad de apoyar esa salida y generar planes individuales de emancipacion

3. En prestacion de apoyos en el hogar familiar: Hay personas (y familias) que tienen
necesidad de recibir apoyo en su propio hogar para mantener su autonomia.

Se ha dado un claro aumento de personas con DI de edad avanzada que necesita apoyo
para poder continuar en su hogar.

Con este analisis, en el ailo 2008 se inicia la ampliacién del Proyecto, reconvirtiéndole en un area
de trabajo mucho mas global, conformada por 3 programas, destinados a dar respuesta a las
demandas de nuestros/as clientes:

ETXERATU
| |

PROGRAMA PROGRAMA DE PROGRAMA DE
FORMACION APOYO A LA APOYOS A LA
APRENDIZAJE EMANCIPACION AUTONOMIA

PARA, LA V.I. PERSONAL
EN HOGAR Y/O

ENTORNO.

Figura 1: Proyecto ETXERATU



EL PROGRAMA DE FORMACION Y APRENDIZAJE PARA LA VIDA INDEPENDIENTE:

Se corresponde con el planteamiento inicial del programa. Se ofertan estancias de 3 0 6 meses en
las Viviendas de Preparacion para la Vida Auténoma (VPVA) de la entidad, a personas con DI
mayores de 18 afios, que deseen iniciar un proceso de preparacion para la vida independiente.

“El conocimiento ha de estar en la base de la eleccion” es la idea base alrededor de la cual se
desarrolla este programa

Como se articula la participacion de la persona con DIy su familia en la Planificacion de los apoyos

Antes de la experiencia:

Tanto con las personas con DI como con sus familias se realizan reuniones individuales de
planificacion de apoyos, en base a las necesidades transmitidas y registradas. Estas reuniones las
realiza la persona responsable de la vivienda.

También se realiza una reunion general en la que participa el equipo de atencidn directa, la
responsable del proyecto, familiares y personas con DI.

Durante la experiencia:

Con la persona con DI: la persona de referencia designada al inicio del proceso mantiene
reuniones mensuales individuales en las que se acuerdan los objetivos del mes siguiente y se
valora su situacién en la VPVA.

Con la familia: la misma persona de referencia se reine mensualmente con la familia para dar
informacidn, resolver posibles dudas y trasladar la evaluaciéon del trabajo con su hijo/a.

Al finalizar la experiencia:

En el momento de la salida se entrega un informe en el que se recogen los avances observados en
las distintas areas de trabajo y se realiza una serie de recomendaciones para que los resultados se
mantengan al regreso al hogar familiar.

Este documento se entrega tanto a la persona con DI como a su familia. Para garantizar el derecho
a la informacion de la persona con DI, el informe se elabora de manera adaptada a las necesidades
concretas de la persona.

Al mes aproximadamente de la salida de la vivienda, se realiza una reunidon general para valorar el
regreso a casa y los cambios producidos en el entorno del hogar

PROGRAMA DE APOYO A LA EMANCIPACION:

El objetivo general de este programa es proporcionar a las personas con DI y sus familias todos los
apoyos y recursos necesarios para que el proceso de transicion hacia la vida independiente se
desarrolle con éxito

Para ello se trabaja con cada uno/a de ellos/as y sus familias a través de los Planes Individuales de
Emancipacion.

El Plan Individual de Emancipacién: es un plan individual consensuado entre la persona con DI,
familia y FSDPV. Esta destinado a concretar todas las acciones necesarias para que cada persona
con DI interesada pueda llevar una vida independiente: ayudas municipales, inscripcion en el
servicio vasco de vivienda (ETXEBIDE), busqueda de otras alternativas, etc.

Con el objetivo de cubrir las necesidades de adultos/as con DI que quieren o necesitan iniciar una
vida independiente fuera del hogar familiar, pero que carecen de posibilidades de acceso a una
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vivienda propia, la FSDPV ha puesto en marcha una vivienda de estancias indefinidas (VEI)
destinada a cubrir esta necesidad hasta que la persona pueda acceder a un recurso propio. En
estos casos el PIE adquiere toda su importancia.

Una vez que la persona logra acceder a una vida emancipada, se pone en marcha la prestacién de
apoyos en ese nuevo escenario.

PROGRAMA DE PRESTACION DE APOYOS A LA AUTONOMIA PERSONAL DE PERSONAS CON DI, EN
EL HOGAR Y ENTORNO INMEDIATO:

El programa de prestacién de apoyos a la autonomia personal pretende posibilitar y contribuir al
desarrollo del proyecto de vida independiente y/o auténoma de cada persona con DI, en el
entorno de hogar y entorno elegido por cada una de ellas y/o sus familias, a través de la
prestacion de un servicio individualizado y adaptado a sus necesidades y las de su familia.

En el marco de este programa y atendiendo a las distintas demandas que las propias personas con
Dl y sus familias estan reclamando, se responde no sélo a las necesidades derivadas del proceso de
emancipaciéon abordado en el programa anterior sino que también se atienden aquellas demandas
formuladas en materia de promocion de autonomia personal. Por lo tanto, las principales
necesidades pueden resumirse en los siguientes puntos:

e En materia de promocién de la autonomia personal: hay muchas personas con DI, que ya
desde la etapa escolar precisan de ciertos apoyos concretos y especificos orientados a la
adquisicion de una mayor autonomia e independencia respecto a sus familiares, para poder
desarrollar planes de vida ajustados a la etapa vital en la que se encuentran y que, con su
prestacion contribuyen a aumentar la inclusion y participacion adecuada en la vida escolar y
comunitaria.

e En materia de apoyo a una vida independiente: Hay un gran niumero de personas con DI
adultas, que demandan el derecho que como ciudadanos/as les asiste: el derecho a llevar una
vida independiente definitiva (emancipacién) en igualdad de condiciones al resto. Estas
personas para tener éxito en la salida del hogar familiar han de contar con los apoyos
necesarios en su nueva situacion. Este tipo de apoyos se dirigen tanto al entorno de hogar
como en el acceso a la vida comunitaria y el apoyo en gestiones de todo tipo: bancarias, en
servicios sociales, visitas médicas, etc

e En materia de mantenimiento de la persona con DI en el hogar: En tercer lugar, el aumento
de la esperanza de vida de las personas con DI, ha traido consigo un incremento en el nimero
de personas que estdn envejeciendo en sus hogares o en los de sus familias, sin contar en
muchas ocasiones con los apoyos adecuados. En este caso el apoyo dentro del propio hogar
familiar, como medio para lograr que cada uno de los miembros de la familia desarrolle su
propia vida, se estd revelando no sélo como una excelente férmula para evitar la
institucionalizacion de personas con DI de edad avanzada sino como medio igualmente valido
para garantizar tiempos de descanso y dedicacidn a asuntos personales a los/as familiares que
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habitualmente se encargan de la supervision y apoyo a la persona con DI; un “ cuidar al

cuidador/a” sin que nadie tenga que abandonar el hogar.

En todos los casos expuestos, la prestacidon de apoyos dentro del propio hogar y en el entorno es
una solucién adecuada y ajustada tanto para garantizar la permanencia en el hogar propio o
familiar de las personas con DI mas mayores, como para posibilitar la progresiva independencia y
futura emancipacion de las personas mas jévenes.

En base a estas necesidades, dentro del programa se prestan 2 tipos de apoyo:

e Apoyo a personas con DI que viven con sus padres y/o responsables legales. Desde
cobertura de tiempos concretos, orientados principalmente a favorecer el desarrollo de su
autonomia, hasta apoyos en periodos vacacionales o circunstancias extraordinarias. (
situaciones de riesgo en la estructura familiar, por ej)

e Apoyo a personas con DI que viven en su propio hogar. Apoyos destinados a garantizar la
adecuada gestion del hogar y cobertura de las actividades basicas de la vida diaria de la
persona con DI. Este tipo de apoyos se prestan légicamente a personas adultas que bien
han seguido un proceso de emancipacion o por desaparicion de la unidad familiar viven
solas en su hogar.

Metodologia de trabajo del Programa de Apoyos en Hogar y Entorno inmediato

Como se ha dicho con anterioridad, este es un programa que viene a dar respuesta a situaciones
gue, teniendo en comun, la necesidad de apoyo bien para que la persona se mantenga en el
hogar o bien para que acceda a una vida mas auténoma o emancipada, requiere de soluciones
totalmente individualizadas, que por lo tanto, van a ajustarse a la realidad de cada caso. Aun asi,
hay una metodologia de trabajo que se desarrolla de la siguiente manera:

1. Demanda de apoyo: Es la persona con DI y/o su familia quien ha de formularla. Estas
peticiones que, como ya se ha dicho, se realizan a lo largo de todo el afio, hay que dirigirlas a
la responsable del programa

2. Anadlisis de la peticidn: Una vez recibida la peticidn se analiza la viabilidad de su prestacion.

Para ello se tiene en cuenta en primer lugar, si es una prestacién destinada a cumplir con los
objetivos de autonomia o emancipacion a los que esta destinado el programa. En segundo
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lugar, hay que realizar una primera valoracion entre responsable del programa, persona con
DIl y familia para detallar los tiempos exactos y objetivos concretos de la prestacion.

3. Seleccion de la persona de apoyo: Una vez analizada y aprobada la peticidn, se selecciona a
la/s persona/s adecuada/s para prestar ese apoyo. Esa seleccion la realiza la persona
responsable del programa y en el caso de personal ya conocido por el/la usuario/a y su
familia, contando con su aprobacién.

4. Reunidn de planificacion y seguimiento con persona de apoyo, familia y persona con DI:
Una vez seleccionada la persona/a que va a cubrir el apoyo se inicia la ronda de reuniones
necesarias para determinar las funciones que va a tener cada una de las partes: persona de
apoyo, persona con DI, familia, etc. Esta parte es de importancia vital para el éxito posterior
de la prestacidn, tanto en caso de apoyos en situacion de emancipacién o en casos que el
hogar estd compartido con algin miembro de la familia.

Una vez iniciado el apoyo se establecen una serie de reuniones de seguimiento, para
asegurar el buen funcionamiento del mismo. Es de gran importancia sefialar que en el caso
de las personas emancipadas su participacion en la organizacién de la jornada laboral de Ia
persona de apoyo (horas a cubrir; funciones a desempefiar; vacaciones, etc) es total,
garantizando asi su control sobre la prestacion de apoyo recibida.

5. Evaluacion continua del apoyo Igual de importante que hacer un seguimiento del buen
funcionamiento del programa es medir los resultados obtenidos, de cara a poder establecer
los cambios o modificaciones pertinentes que permitan avanzar en su prestacion:
cambiando el tipo de apoyo o reduciéndolo. Esta evaluacion se realiza entre todas las partes
implicadas: usuario/a, familia y persona de apoyo, con responsable.

EN CONCLUSION

En un momento como el actual, en el que tanto la mas reciente legislacion autondmica y nacional
como la internacional, apuesta por férmulas basadas en la prestacion de apoyos como clave para
respetar el derecho que cada persona con discapacidad tiene a decidir sobre dénde, cdmo y con
quién vivir, se hace necesario abordar este reto a través de la configuracion de programas vy
servicios destinados a dicha causa.

Desde la FSDPV, entendemos que para que realmente un proyecto pueda ser considerado como
de apoyo a la vida independiente ha de ser individualizado, ya que cada persona es Unica y Unicas
son las soluciones o apoyos que precise; e integral; es decir, ha de dar respuesta a todas las
necesidades de la persona, no sélo a aquellas mds basicas o de tipo doméstico, sino también a las
gue estdn orientadas a favorecer una igualdad de oportunidades en el acceso a todos los recursos
y equipamientos publicos. Ademas se realiza una apuesta firme también por seguir una linea de
fomento de la autonomia personal ya desde los primeros afios de vida de la persona con DI,
como principio que ha de regir toda intervencion, ya que sélo educando en autonomia podremos
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contribuir a que los nifios/as y jovenes con DI de hoy, tengan las maximas posibilidades de
desarrollar proyectos de vida independiente en un futuro.

Con el desarrollo de todas las lineas de actuacién contempladas en el Proyecto ETXERATU,
esperamos poner los mimbres o al menos contribuir a que cada vez mas sean tan sélo los deseos,
gustos e intereses de cada persona con DI los que marquen su participacién activa en la vida
social de su comunidad.
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