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Resumen

La Fundacion Pere Mitjans es una entidad que ofrece apoyos a personas con discapacidades fisicas,
intelectuales y/o sensoriales, en diez servicios de vivienda, sean hogares-residencia o mini-residencia,
inmersos en la comunidad y en centros de atencion diurna, concretamente cuatro servicios de terapia
ocupacional y un centro de dia para personas con discapacidades fisicas. Uno de los objetivos de la entidad
es facilitar apoyos y recursos para que las personas con discapacidad puedan vivir en la comunidad,
gozando de una buena calidad de vida. Los diferentes servicios y profesionales de la Fundacion intentan
ofrecer a las personas con discapacidades aquellos apoyos vdlidos para ellos, teniendo en cuenta todos
sus derechos, necesidades y deseos. Las dificultades vienen cuando los intereses de las personas se
contradicen, al menos, aparentemente, con el encargo institucional de la entidad, con sus tutores o
familias, legislacién... La entidad ha promovido la constitucién de una Comisidn de Reflexidn Etica, (ERESS)
con la colaboracion del “Consorci de Serveis Socials” de Barcelona. Se expondrdn referencias de casos en
los que las indicaciones y aportaciones de la comision de reflexion ética de la entidad han sido claves para
reconducir los apoyos que se debian ofrecer a las personas, mejorando su autodeterminacion y bienestar
emocional. Se expondrd los cambios en la organizacion que se han facilitado con la creacion de la comision
de reflexion ética.
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Abstract

The Pere Mitjans Foundation is an organization that provides support to people with physical, intellectual
and / or sensory disabilities in ten housing services: households that are small-residency or residence, along
with households immersed in the community and day care centers, namely four occupational therapy
services and a day center for people with physical disabilities.One of the objectives of the organization is
to provide support and resources for people with disabilities to live in the community and enjoy a good
quality of life.The different services and professionals of the Foundation try to provide people with
disabilities with a strong sense of support, taking into account all their rights, needs and desires. The
difficulties come when the interests of people contradict at least on the surface, the institutional order of
the state, their caregivers and families, or the law...The organization has promoted the establishment of
a Commission on Ethics Reflection (ERESS) in collaboration with the "Consortium Serveis Socials"
Barcelona. They make references to cases where the indications and benefits of the institution’s reflective
ethics committee have been key to redirect the support that needs to be provided people in order to
improve their emotional well-being and self-determination.
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Changes will be discussed in the organization that has been facilitated by the creation of the commission
of ethical reflection.

Keywords: self-determination, disability, ethics, ERESS, Pere Mitjans Foundation.

El objetivo de esta comunicacidén es compartir la experiencia de los cambios que pueden
suponer en la organizacion y en la practica diaria las aportaciones del grupo de reflexion
ética en una entidad de atencidn a personas con discapacidad. Intentaremos explicar
como la filosofia, desde su vertiente de ética aplicada nos puede ayudar a mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidades que viven en la Fundacién Pere
Mitjans.

LA FUNDACION PERE MITJANS

La Fundacién Pere Mitjans toma su nombre de Pere, hijo de Miquel Mitjans y Roser Roca,
todos ellos del primer grupo de miembros de la inicial “Asociacidon” que el afio 1977 se
puso en marcha para buscar una mayor calidad para la vida de las personas con
discapacidad. Pere fue un ejemplo de voluntad y superacién y nos dejé cuando hacia
pocos anos que el proyecto funcionaba y comenzaba a dar frutos. Sus padres, no
obstante, nunca desistieron del suefio y aun hoy contindan en la primera fila de la
Fundacidn que lleva el nombre de su hijo como recordatorio permanente que la Mision
de la Fundacién no puede estar centrada mas que en les propias personas a quienes
pretende ser util.

La Fundacion Pere Mitjans se define como una entidad proveedora de apoyos a las
personas con discapacidad para que puedan conseguir el maximo desarrollo individual
y social y la mayor autonomia personal para llevar a término su propio proyecto de vida
con independencia y libertad.

La Fundacidén Pere Mitjans asume en todos sus actos los principios de inclusidn social y
de autodeterminacién y entiende que todas sus actuaciones han de dirigirse a la
transformacion social que permita la convivencia de todas las personas en un marco de
justicia y solidaridad, a la vez que dota la persona con discapacidad de recursos
personales, culturales, econdmicos y sociales, que posibiliten el acceso a una calidad de
vida normalizada y en espacios que utiliza el conjunto del cuerpo social, con los apoyos
gue cada persona necesita, tomando decisiones propias de manera informada vy
responsable.

La misidn de la entidad es poner al alcance de las personas con discapacidad y de sus
familias los recursos y apoyos personales y de todo tipo, para que puedan desarrollar su
proyecto de vida de calidad, como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho.

Los servicios actuales son:
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Tabla 1: servicios actuales de la Fundacién Pere Mitjans

Las personas usuarias de los servicios de vivienda de la Fundacié Pere Mitjans tienen
una media entre 45 y 60 afios, son mayoritariamente hombres, la discapacidad mas
relevante es la intelectual, aunque varias personas son clasificadas con
pluridiscapacidad. La mayor parte de las personas tienen necesidad de apoyos extensos
y generalizados. En el caso de los usuarios de las viviendas de la Fundacion, en cuanto a
trastornos mentales y trastornos de conducta, diagnosticados por servicios médicos, se
sitian un poco por debajo de lo esperado, son alrededor de un 20%. Los valores estan
por debajo lo esperado segun estudios epidemioldgicos seguramente por las
dificultades de diagndstico de las personas con mayores afectaciones. Una caracteristica
diferencial de la entidad es el hecho de proporcionar vivienda a personas con
discapacidades graves y necesidades de apoyo extenso y generalizado en servicios
pequefios y en comunidades de vecinos.

PERSONAS ATENDIDAS EN VIVIENDAS
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Tabla 2: Caracteristicas de las personas de los servicios de vivienda de la Fundacion Pere Mitjans
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En los estudios de prevalencia de trastornos mentales y trastornos de conducta en la
poblacién con discapacidad intelectual se indica que dichos trastornos afectan alrededor
de un 28.3 % de las personas y cuando se tienen en cuenta los trastornos de conducta
se llega a un 40.9 % de la poblacién.

Trastorno mental % N=1023
Sin trastorno de conducta 28,3 %
.. "
Disc. intel. (*) Con trastorno de conducta 40,9 %

(*)Fuente: Mental ill-health in adults with intellectual disabilities:prevalence and associated factors

Tabla 3: Prevalencia Discapacidad intelectual y trastorno mental.

Los valores nos indican que las personas necesitaran apoyos para desarrollar una vida
“lo mas normal posible” tanto para los aspectos relacionados con la discapacidad como
para los aspectos relacionados con el drea conductual y de salud mental.

En la atencién diaria, en la organizacién de los apoyos, en la estructuracién de los
servicios se nos plantean cada vez mas conflictos, sobre todo entre los deseos,
preferencias e intereses de las personas y el encargo institucional.

La entidad como institucion tiene el encargo de proporcionar alojamiento,
manutencion, desarrollo personal, inclusion social... y cuidado de la salud.

En personas que deciden hacer un abuso de sustancias dafiinas para su salud como el
alcohol, el café, la sal ... y cuando los profesionales que ofrecen los apoyos, la direccién
del servicio y la entidad creen que no pueden contribuir a este abuso se produce un
conflicto que acaba siendo un conflicto ético.

En nuestra entidad se mezcla también los intereses de los tutores legales cuando la
persona se encuentra en situacion de incapacitacion, lo cual contribuye a menudo a un
mayor problema.

La Fundacion tiene una cultura y una ideologia que promueve el acercamiento vy
situarnos frente a las personas como tales, dejando de lado diagndsticos y
discapacidades. Procuramos ponernos delante de las personas con la actitud de escucha
activa y observacion del otro, para entender, ver, investigar y en ocasiones “interpretar”
lo que la persona quiere o no, le gusta o no. Pero se necesitan nuevas herramientas
para promover otros puntos de vista que permitan generar nuevas ideas y reflexiones y
con esta motivacion se ha configurado el ERESS, espacio de reflexidn ética.

En el afio 2013 la entidad organiza un curso de formacién en ética aplicada a entidades
de servicios sociales, de 25 horas de duracién, a cargo del Observatorio de Etica aplicada.
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La asistencia al curso fue voluntaria y la realizaron 24 personas trabajadoras de la
entidad, tanto de los servicios de vivienda, centros ocupacionales y de atencién diurna,
del equipo técnico y personas del equipo de sustitutos.

Después del curso se invitd a formar parte del Espacio de reflexion ética de la entidad a
las personas interesadas, también de forma voluntaria.

Se constituyd el espacio que empezé a reunirse aproximadamente bimensualmente. El
grupo continua formado por profesionales de todos los grupos de la entidad: vivienda,
centros de atencidn diurna, equipo técnico y de coordinacién y personas sustitutas. Nos
parece que esta caracteristica es importantisima para asegurar que las reflexiones y
posibles acuerdos del grupo tengan repercusién en la facilitaciéon de apoyos y en los
planes individuales de las personas usuarias.

El grupo aprobd un reglamento de funcionamiento interno, Los miembros del grupo han
aportado los casos a trabajar. El espacio ha contado con la inestimable colaboracién de
un experto que lo ha guiado en el proceso deliberativo, gracias también a la colaboracién
del Consorci de Serveis Socials de Barcelona.

En las sesiones se intenta respetar el orden de trabajo, inicidndose la sesién con la
presentacion del caso, la presentacion del conflicto, el debate o deliberacién y las
conclusiones o acuerdos.

Las conclusiones son trasladadas por los miembros del grupo a cada equipo de trabajo
donde esta ubicado. Cada equipo dispone de espacio y tiempo semanal para reunirse y
es en este espacio donde se realiza el intercambio de informacion. A veces en los
equipos se vuelve a debatir la cuestién vy es laborioso llegar a los mismos acuerdos.

Finalmente se lleva a la practica y la persona usuaria recibe los apoyos acordados.

En las situaciones tratadas hasta el momento se ha hablado de la dicotomia
paternalismo/abandono, en la que el primero seria aquella intervencién que no deja
lugar a la autodeterminacidn de la persona usuaria y el abandono se ubica en el otro
extremo y se da cuando no se realiza ninguna intervencién. Se han tratado los conceptos
de ayuda y libertad entre los que se tienen que situar los apoyos que desde la entidad
se ofrece a las personas.

La fraternidad institucional ha sido comentada como un aspecto a trabajar en la relacion
entre iguales, entre las personas usuarias de los servicios.

Posibilitar que cada persona elabore un plan anticipado de decisiones, en el que tienen
cabida el documento de voluntades anticipadas, como una de las maneras para
empoderar a personas con grandes dependencias ha sido una herramienta eficaz para
mejorar la calidad de vida de algunas personas que viven en la entidad.

Poco a poco se van realizando cambios que influyen en la cultura de la entidad y que
contribuyen a la mejora de la calidad de vida de las personas a quienes se ofrece apoyos
desde la Fundacién Pere Mitjans.
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