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Presentacion

Avanzar en la plena participacion social es el gran reto de cualquiera de las entidades que trabajamos
junto-a las personas con sindrome de Down. Para lograrlo, no basta con buena voluntad o ideas origina-
les y atrevidas sobre las que seguro trabajamos dia a dia. Necesitamos dar un paso mas, y sistematizar nues-
tra tarea para sentir que todos trabajamos en una misma direccién y compartimos los mismos principios
y objetivos.

Por ello es importante la planificacion, porque nos facilita datos acerca de la realidad sobre la que pre-
tendemos trabajar, a la vez que ordena las prioridades y tareas pendientes. Este Plan de Accién es un ins-
trumento para la coherencia tanto interna (para el trabajo de nuestra Federacion y quienes la integran) como
externa, ya que facilita el trabajo de otras entidades publicas y privadas cuya actuacion afecta de mane-
ra directa o indirecta a las personas con sindrome de Down en Espana.

El criterio fundamental para la elaboracion de este Plan ha sido el de la participacion. Mas de cien per-
sonas de multitud de entidades distintas, han aportado directamente lo mejor de su conocimiento e inclu-
so de su propia vida. Familias, profesionales y por su puesto, las propias personas con sindrome de Down,
han encontrado una manera de participar en la elaboracion del Plan. Por ello podemos decir, sin miedo a
equivocarnos, que este es el Plan de todos.

Pero el hecho de la publicacién del Plan no es sindnimo de 'misién cumplida'; muy al contrario, no cons-
tituye mas que un nuevo punto de partida; estamos en el mismo lugar en el que estabamos cuando comen-
zaron las tareas de elaboracion de este Plan. Lo importante viene ahora, en los préximos afios, cuando nos
enfrentemos a la tarea de cumplir con nuestra labor (cada uno la suya) utilizando como referencia permanente
el cumplimiento de las actuaciones descritas en estas paginas. Esperamos que dentro de unos anos, el Plan
se haya convertido en un documento basico en la mesa de trabajo de cada profesional, un libro de refe-
rencia indispensable para las personas con sindrome de Down y sus familias en Espana.

Porque este es un Plan orientado a las personas, no a las instituciones. No es el Plan de Accién de
FEISD ni de ninguna de las instituciones que la integran. Es un documento centrado en las Personas con
sindrome de Down en Espana y que se pone a disposicion de familias, profesionales y entidades, sean quie-
nes sean y estén donde estén.

Pedro Ot6n Herndndez
Presidente de FEISD

|-






o,

B,

g

s
A -
SEAIER g A
” ¥ s G

'.
Land

NG

(5 ¥
AN A 5
PR PR F A
95 v D
Sy o

3 S

i

i

Fundamentacion

del Plan

SR
X

XS

THEW
2

3

GE

N
Q
.

SRR i







FUNDAMENTACION DEL PLAN

La situacién de las personas con discapacidad varia en funcion del grado de desarrollo econémico y social
y.de factores histéricos y culturales. Sin embargo, con demasiada frecuencia, estas personas viven en condi-
ciones de desventaja debido a la existencia de barreras fisicas y sociales que se oponen a su plena participa-
cion. El resultado es que millones de ninos y adultos con discapacidad del mundo entero arrastran a menudo
una existencia marcada por la segregacion y la degradacion.

Para cambiar esa situacion injusta, es necesario promover medidas eficaces para la prevencién de las defi-
ciencias y la rehabilitacion de las discapacidades, pero, sobre todo, es necesario avanzar en la realizacién de
los objetivos de igualdad y de plena participacion de las personas con discapacidad en la vida social y el desa-
rrollo. Esto significa que las personas con discapacidad han de tener oportunidades iguales a las de toda la pobla-
cion y una participacion equitativa en el mejoramiento de las condiciones de vida resultante del desarrollo
social y econémico. Para lograr los objetivos de igualdad y plena participacion, no bastan las medidas de reha-
bilitacion orientadas hacia el individuo. La experiencia ha demostrado que es, en gran parte, el medio el que deter-
mina el efecto de una deficiencia o discapacidad sobre la vida diaria de la persona.

Las orientaciones internacionales de politica en materia de discapacidad estan recogidas en las Normas Uni-
formes para la Igualdad de Oportunidades de las Personas con Discapacidad, adoptadas por la Asamblea
General de las Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1993. Aunque no obligan juridicamente a los Estados
como lo hacen los Convenios Internacionales, estas normas sirven como instrumento para la formulacion de poli-
ticas y como base para el desarrollo de acciones de cooperacion técnica y econdmica. Las Normas Uniformes
promueven una vision de la discapacidad desde la perspectiva de los derechos humanos, centrada en los valo-
res de dignidad de la persona, vida independiente y participacién plena y activa en la comunidad.

La Carta de Derechos Fundamentales de la Union Europea, por su parte, garantiza a todos los ciudadanos,
sin exclusiones, el derecho a la dignidad, la igualdad, la libertad, la solidaridad, la ciudadaniay la justicia. El Tra-
tado de la Unién Europea, modificado por el Tratado de Amsterdam, proporciona a la Unién Europea con la
base legal necesaria para emprender acciones en contra de la discriminacion al establecer, en su articulo 13,
que: "Sin perjuicio del resto de las disposiciones del presente Tratado, y dentro de los limites de las facultades
que confiere sobre la Comunidad, el Consejo, actuando de forma unanime a propuesta de la Comision y tras con-
sultar al Parlamento Europeo, podra emprender las acciones que procedan para combatir la discriminacion
basada en el sexo, el origen racial o étnico, religion o creencia, discapacidad, edad u orientacion sexual'.

En todos estos, como en otros muchos documentos basicos sobre la integracion social de las personas con
discapacidad, es de gran importancia el desarrollo de los fundamentos ideoldgicos sobre los que se asientan
las mediadas y actuaciones a desarrollar. Por ello, consideramos de especial interés la inclusion de esta apar-
tado en el Plan de Accion para las personas con sindrome de Down en Espaia (2002-2006).
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FUNDAMENTACION DEL PLAN

1 | Finalidad

La finalidad de este Plan es contribuir a la mejora de la calidad y condiciones de vida de las personas con
sindrome de Down, y al logro de las mas altas cotas posibles de vida autonoma e independiente.

Para ello, el Plan prevé el desarrollo de las acciones y medidas necesarias para potenciar la participacion plena
y activa de las personas con sindrome de Down en la sociedad, garantizar la igualdad de oportunidades y de trato,
y proporcionar los recursos y apoyos necesarios para hacer efectiva esa participacion e igualdad plenas. Estas
acciones y medidas estan estructuradas en una serie de programas de actuacion especificos, orientados a la
satisfaccion de las diversas demandas.




FUNDAMENTACION DEL PLAN

2 | Principios

2 -1 | Dignidad y derechos de las personas

Una sociedad fuerte, integradora y democratica es una sociedad que respeta los derechos humanos de
todos y cada uno de sus miembros.

La dignidad y los derechos de la persona, en particular el derecho a la igualdad y a la participacion,
han de ser el fundamento de toda politica relativa a la discapacidad.

Las personas con sindrome de Down tienen los mismos derechos y obligaciones que las demas perso-
nas y deben recibir el mismo trato. Su diferencia debe ser aceptada y valorada, y sus necesidades han de
ser tenidas en cuenta, dandoles la misma importancia que se da a las necesidades de los demas miembros
de la sociedad. Como todas las demas personas, tienen derecho a encontrar su propio camino en la vida,
un camino que haga posible su desarrollo y comunicacién personales, el logro de la maxima autonomia y
su integracion en la sociedad, en un contexto caracterizado por la libre eleccién y la solidaridad.

La exclusion y la discriminacion por razén de la discapacidad y la ausencia de servicios de apoyo ade-
cuados a las necesidades de las personas con discapacidad violan diversos derechos humanos universa-
les, en particular el derecho a la igualdad. El respeto y la promocién de los derechos humanos y la diver-
sidad humana han de ser un valor esencial en nuestras sociedades.

2 -2 | Respeto y valoracion de la diversidad

En el plano de los valores sociales, la orientacion basada en la dignidad y los derechos de la persona se fun-
damenta en la idea de que la diversidad humana es un punto fuerte para toda sociedad, y que la politica de
abrir espacios a la diversidad es positiva para nuestras sociedades y productiva para nuestras economias. El res-
peto por la diversidad es una condicion previa en toda sociedad democratica, y es imprescindible para que haya
una auténtica igualdad. Las personas con discapacidad y, en concreto, las personas con sindrome de Down, for-
man parte de esa diversidad.

El reconocimiento y la valoracion de la diversidad humana constituyen uno de los mayores desafios a que se
enfrentan nuestras sociedades. Los procesos econdmicos y sociales tradicionales han tendido a construirse
sobre la base de ideas preconcebidas sobre la normalidad, que excluyen a las personas con discapacidad de los
procesos generales e implican una considerable disminucidon de sus oportunidades de participacion. Frente a ello,
es necesario construir la sociedad sobre la base de la valoracion de la diversidad, la mutua comprension de
nuestras necesidades individuales y la solidaridad a la hora de satisfacerlas.
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FUNDAMENTACION DEL PLAN

El articulo 13 del Tratado de la Comunidad Europea, tal y como ha sido afiadido por el Tratado de Amsterdam,
reconoce la necesidad de proteger la diversidad en toda la Unién Europea luchando contra la discriminacién por
motivos de sexo, origen étnico o racial, religion o convicciones, discapacidad, edad u orientacion sexual.

2 - 3 | No discriminacion e igualdad de oportunidades

Una sociedad civilizada debe combatir las desigualdades sociales y econémicas, que tienen su origen,
mas que en las diferencias individuales, en la propia organizacion social. El derecho a la diferencia y la valo-
racion de la diversidad se lograran mas facilmente si las desigualdades disminuyen.

Para conseguir una sociedad mas solidaria y mas justa, es necesario que existan politicas dirigidas a redu-
cir las situaciones de desigualdad y a eliminar las barreras que dificultan o impiden que todas las personas
puedan ejercer de un modo efectivo sus derechos y participar activamente en la sociedad.

Las personas con discapacidad y, en el caso concreto que nos ocupa, las personas con sindrome de Down,
enfrentan dificultades adicionales para hacer efectivos sus derechos y lograr la plena participacién. La poli-
tica en materia de discapacidad ha de ir, por ello, mas alla de la prestacion de servicios médicos y sociales para
reducir las limitaciones funcionales y aumentar la autonomia personal. Una politica global de igualdad de
oportunidades para las personas con sindrome de Down debera incluir asimismo cuestiones de accesibilidad,
educacion, empleo, proteccion social, etc.

Las familias necesitan estructuras de apoyo que les faciliten la crianza y la educacién de sus hijos con
sindrome de Down. Las personas adultas con sindrome de Down quieren elegir su propia vida. La responsa-
bilidad de hacer posible que estas necesidades se cubran y estas elecciones se realicen incumbe a las auto-
ridades plblicas pertinentes y a la sociedad en general. No hay igualdad sin solidaridad.

2 - 4 | Integracion y normalizacion

Las personas con discapacidad tienen derecho a una vida tan normal como los demas, accediendo a los mismos
lugares, ambitos, y servicios, ya sean educativos, de empleo, de ocio o de otro tipo. Para ello, se hace preciso rom-
per las barreras fisicas y sociales que impiden ese acceso.

Las personas con sindrome de Down no constituyen un grupo separado de poblacion, sino que son miembros
de la comunidad. La normalizacién supone que las personas con sindrome de Down deben vivir, estudiar, trabajar
y divertirse en los mismos lugares y como lo hacen las personas de su misma edad o de la forma mas parecida posi-
ble. Solo cuando no sea posible la integracion por la gravedad o complejidad de las limitaciones de la persona, ésta
sera atendida en servicios o centros especiales.

La normalizacion también ha de ser entendida como la incorporacion de la dimension de la discapacidad en todas
las politicas sociales y econémicas, mas que en la formulacién de una politica especifica para la discapacidad.
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FUNDAMENTACION DEL PLAN

2 -5 | Participacion

Las personas con sindrome de Down y sus familias han de ser agentes activos en este proceso. Para ello, es
necesario estimular el desarrollo de las organizaciones que defienden y canalizan su participacion y representacion.

Las personas con sindrome de Down reivindican el derecho igualitario de perseguir las oportunidades que la
vida ofrece a cada individuo, prepararse para la participacion por medio de la educacion e integrarse en la socie-
dad a través del empleo. Conscientes de que una ciudadania igualitaria significa no s6lo el derecho a la protec-
cioén sino que también conlleva la responsabilidad de la contrapartida, las personas con sindrome de Down
demandan tanto el derecho a participar como la posibilidad de contribuir.

Las familias se han unido para formar asociaciones y entidades que velan porque se promuevan los intere-
ses de las personas con sindrome de Down. Ademas de informacion, comparten valiosas experiencias. El dialo-
goy la cooperacion de todos los actores clave -los padres y familiares, las propias personas con sindrome de Down,
los proveedores de servicios, los profesionales y los poderes publicos- son un elemento esencial de la nueva
perspectiva sobre la discapacidad, basada en la dignidad y los derechos, el respeto a la diversidad, la igualdad
de oportunidades, la integracion y la normalizacion.




FUNDAMENTACION DEL PLAN

3 | Criterios de actuacion

3 -1 | Planificacion centrada en la persona

La organizacion de los sistemas de prestaciones y servicios y los objetivos y orientaciones de los planes
de accién han de basarse en las necesidades, demandas y deseos de las personas a las que se dirigen.

Las personas con sindrome de Down deben tener presencia en la comunidad, oportunidades para des-
arrollar y ejercitar su competencia, oportunidades de hacer elecciones para mejorar su futuro personal, bue-
nas relaciones con los miembros de su familia y amigos y respeto y dignidad. La planificacién debe dirigirse
a proporcionar apoyos y coordinar servicios para permitir que las personas con sindrome de Down puedan
realizar sus propias elecciones y alcanzar sus propias metas, con apoyo disponible tan frecuente y tan dura-
dero como sea necesario.

Centrar la planificacion en la persona implica desplazar el énfasis desde los procesos a los resultados:
Mejorar la calidad de vida proporcionando los apoyos necesarios. Esto contrasta con los modelos tradicio-
nales de planificacién y gestion, preocupados casi exclusivamente en elementos del proceso (obtener finan-
ciacioén, definir protocolos de actuacion, organizar los horarios del personal...) y en los que los resultados para
las personas (en términos de mantener y mejorar su calidad de vida) o son directamente ignorados o se
consideran un efecto derivado de la forma en que funcionan los servicios.

3 -2 | Actuacion sobre el entorno

La sociedad esta modificando los patrones establecidos histéricamente para las personas con discapacidad.
Las politicas sociales orientan su esfuerzo hacia nuevos modelos de intervencién, intentando superar el con-
cepto asistencial y protector y emprender nuevas vias que fomenten la autonomia y la vida independiente.

Para que esto sea posible se precisa, habitualmente, una mayor formacion e informacién acerca de cual es
la realidad de este colectivo, que permita a los ciudadanos superar los prejuicios que les impiden tratar de
manera normalizada a las personas con discapacidad.

Conocer la realidad de las personas con sindrome de Down es el paso previo a la aceptacién de su integra-
cion y a la valoracion de su diferencia con normalidad. El cambio de mentalidad promovido desde las entida-
des, las familias, los medios de comunicacion, etc. ha de producirse ofreciendo previamente una explicacion o
una intervencion que lo facilite. Por otro lado, los jovenes y adultos con sindrome de Down reivindican su dere-
cho a ser adultos y a tomar sus propias decisiones, un derecho que se ve limitado por el trato infantil que a menu-
do reciben.

14I



FUNDAMENTACION DEL PLAN

3 - 3 | Intervencion integral

Las personas no se fragmentan en areas ni se dividen en compartimentos estancos. Este concepto integral
de la persona implica una atencién multidimensional para lograr una mejora de la autonomia y de la calidad de
vida, dirigida a los distintos ambitos en los que participa la persona: la escuela, la familia, los servicios de
salud, la empresa, la comunidad, el ocio, etc.

La intervencion integral permite la generalizacién de habilidades y aptitudes aprendidas en determinadas
areas para ser aplicadas en otras. La intervencion parcial, por el contrario, supone un uso ineficaz de los recur-
sos y suele provocar desequilibrios que influyen negativamente tanto en la persona como en el entorno.

El concepto integral de la persona implica una atencion multidimensional para lograr una mejora de la auto-
nomia y de la calidad de vida. La intervencién parcial implica un uso ineficaz de los recursos y suele provocar
desequilibrios que influyen negativamente tanto en la persona como en el entorno.

Las personas no se fragmentan en areas ni se dividen en compartimentos estancos. La intervencion debe
ser integral y ha de estar dirigida a los distintos ambitos en los que participa la persona: la escuela, la familia,
los servicios de salud, la empresa, la comunidad, el ocio, etc. La intervencién integral, por otra parte, permite
la generalizacién de habilidades y aptitudes aprendidas en determinadas areas para ser aplicadas en otras.

3:5]| Atencion
personalizada
y especilizada

La atencién personalizada supone tener en
cuenta no sélo las caracteristicas individuales de
cada persona, sino también sus necesidades,
demandas y deseosy las circunstancias del entor-
no. La especializacion, por su parte, es garantia
de calidad de atencién y de respuesta adecuada a
las necesidades especificas de las personas con
sindrome de Down.

La atencion personalizada y especializada
implica pasar de unos programas rigidos, que
obligan a las personas a adaptarse a los servi-
cios, a unos programas flexibles, en los que las
capacidades, necesidades y deseos de las per-
sonas con sindrome de Down y de sus familias
vayan marcando los objetivos y orientaciones.




FUNDAMENTACION DEL PLAN

3.5 | Utilizacion de los servicios ordinarios
de la comunidad

Dificilmente se podran conseguir los objetivos de calidad de vida, desarrollo personal, vida auténoma, integra-
cién y participacion, si se crean espacios, se dotan servicios o se programan actividades dirigidas exclusivamente a
las personas con sindrome de Down. Es mucho mas razonable utilizar los recursos generales que estan a disposicion
de toda la comunidad.

Con esto se favorece la relacion entre personas diferentes que conviven dentro de una misma comunidad, con lo
gue se consigue, por una parte, que las personas con sindrome de Down aprendan a relacionarse con otras perso-
nas (evitando crear un gueto) y, por otra parte, que las personas sin discapacidad sepan por experiencia propia que
hay personas diferentes, lo que contribuira a la desaparicion de los miedos y mitos que surgen ante lo desconocido.




FUNDAMENTACION DEL PLAN

3.6 | Participacion de los usuarios

Es esencial lograr la participacion de las personas con sindrome de Down en todas las decisiones y
actuaciones que les afecten. La participacion debera ser efectiva en todas las fases (planificacion, intervencion
y evaluacién), y se realizara en funcion de las circunstancias, capacidades y habilidades de los usuarios.

Participar implica ser escuchados, poder experimentar (incluso equivocarse y aprender), que las personas
de su entorno favorezcan la confianza en ellos mismos, estar presentes como sujetos activos, que sea
tenida en cuenta su opinion, que se respeten sus derechos, que se les exijan sus obligaciones... Se trata,
en suma, de permitir que las personas con sindrome de Down sean los protagonistas de su propia vida.

3.7 | Equidad territorial y descentralizacion en la gestion

Los diversos ambitos territoriales y las personas que en ellos residen no conocen la misma suerte en el
plano econémico y social. Las diferencias territoriales de desarrollo y nivel de vida son una realidad, y suponen
un factor ahadido de discriminacion para muchas personas con sindrome de Down que, por el hecho residir en
areas rurales o en una determinada comunidad autbnoma, provincia o localidad, no disponen de los mismos
recursos y oportunidades que otras personas residentes en zonas mas favorecidas.

La igualdad efectiva de oportunidades implica, por tanto, una asignacion territorial equitativa de los recur-
S0s, para que no haya un trato discriminatorio en el acceso, en la distribuciéon de los recursos y en la calidad de
las atenciones por razones geograficas. La distribucion territorial de los recursos ha de estar en funcién del niime-
ro de personas con necesidades de atencién, de su mayor o menor desigualdad de acceso a los recursos y de
su pertenencia a grupos desfavorecidos y/o de riesgo.

La descentralizacion en la gestion permite que las decisiones se adopten en el nivel mas cercano a los ciu-
dadanos y es garantia de proximidad e inmediatez de la atencion.

3. 8 | Coordinacion institucional

Una politica integral para las personas con sindrome de Down implica la vertebracion de las decisiones de
diversas instancias competentes y de las actuaciones de muchos agentes. Por ello, es esencial el desarrollo
de mecanismos de coordinacion entre las distintas instituciones plblicas y privadas que participan en la
labor de favorecer la integracion de las personas con sindrome de Down, que permita la utilizacion mas ade-
cuada de todos los recursos disponibles y favorezca el intercambio de experiencias, reflexion y debate.

Esta coordinacion debe comenzar por la creacion de una estructura de intercambio y cooperacién de las
entidades sin animo de lucro entre si y de éstas con las administraciones publicas, y ha de implicar a todas
las instituciones que operan en los distintos dmbitos donde se desarrolla la intervencion integral: educacion,
salud, servicios sociales, trabajo, etc.
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FUNDAMENTACION DEL PLAN

3 -9 | Modernizacion, innovacion, investigacion

La estrategia de mejora de la calidad persigue una mayor eficacia de los recursos y un mayor grado de
satisfaccion de los usuarios. Se desarrolla a través de varias lineas de accion convergentes: programas
de modernizacion, investigaciéon e innovacion, formaciéon de personal especializado, apoyos técnicos desde
centros de referencia, evaluacion continua de procesos y resultados, comunicacion y sensibilizacién social.

Es esencial la bisqueda permanente de nuevas estrategias, instrumentos y modelos de actuacion que
permitan la intervencion mas adecuada y la adecuacion de esa intervencién a una realidad social cambiante.

Ademas, se ha de producir un acercamiento de las personas con discapacidad, y en concreto de las
personas con sindrome de Down, a esas estrategias e instrumentos, que permita su participacién en el pro-
ceso de modernizacion e innovacion.

3-9 | Apoyo a las familias

Al tiempo que cumplen un papel fundamental respecto a la adquisicidon de autonomia y mejora de la
calidad de vida de la persona con sindrome de Down, las familias tienen importantes necesidades que
cubrir, y requieren para ello de apoyo y asistencia en los momentos clave de su ciclo de vida.

En la familia se refuerzan o se atentan los avances conseguidos en otros dmbitos, pues la predisposicion
gue ésta tenga respecto a la integracién social y laboral es un factor fundamental en el proceso que lleva a
la persona con sindrome de Down a alcanzar mayores cotas de autonomia. Por ello, las familias y los
profesionales deben actuar de forma coordinada, para que las acciones que se realicen en ambos ambitos
estén consensuadas y se refuercen mutuamente.



