PRESENTE Y
FUTURO DE LOS
SERVICIOS DIRIGIDOS

A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

INTELECTUAL
T Universidad -
% Zaragoza a'[ades
(I.nP:.)
aaaaaaaaaaaaaaaaa e Patrocina:
obra socialw



TABLA DE CONTENIDO

Ll

15

21

27

33

39

45

51

63

67

71

73

AGRADECIMIENTOS
PRESENTACION
ESTUDIO DE CAMPO Y METODOLOGIA

NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL Y SUS FAMILIAS

UNIDAD RESIDENCIAL DE SERVICIOS PSICOGERIATRICOS

PROGRAMA DE PREVENCION Y ATENCION DEL DETERIORO
PREMATURO EN EL ENTORNO SOCIO OCUPACIONAL

SERVICIO DE INTERVENCION BREVE DIRIGIDO A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL QUE PRESENTAN UNA PATOLOGIA
PSIQUIATRICA O TRASTORNO DE LA CONDUCTA

VIDA AUTONOMA E INCLUSION: PISOS TUTELADOS PARA
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

SERVICIO RESIDENCIAL DIRIGIDO A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y A SUS PADRES

RED DE ATENCION A PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL EN EL MEDIO RURAL (RADIR)

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
ANEXO I. INSTRUMENTOS DE VALORACION
ANEXO Il. MARCO LEGISLATIVO BASICO

ANEXO IIl. REFERENCIAS DEL ESTUDIO EMPIRICO CUALITATIVO

213



AGRADECIMIENTOS

El presente informe no hubiera podido llevarse a cabo
sin la colaboracion de numerosas personas, las cua-
les han participado en diferentes momentos de esta
investigacion. En primer lugar, los autores agradecen
a la Junta de Gobierno de ATADES por haber confia-
do su realizaciéon y dado la oportunidad de conocer
las peculiaridades de este sector de poblacion.
Nuestra particular mencion a José Ramoén Roldan,
responsable de Proyectos Socio-Educativos de ATA-
DES, por su disponibilidad en la coordinacion del tra-
bajo con el equipo del estudio.

No hubiese sido posible la realizacion del trabajo de
campo sin la atenta colaboracion de todas las perso-
nas que han participado en los grupos de discusion,
en las entrevistas y visitas institucionales: gestores,
técnicos, profesionales, todos ellos ligados al mundo
de la discapacidad intelectual y concretamente a los
diferentes centros de ATADES (Centro Residencial
Sonsoles, Centro Especial de Empleo Oliver (CEE),
Centro Ocupacional (CO) y Residencial Santo Angel,
Centro de Educacion Especial San Martin de Po-
rres). Nuestro agradecimiento a los participantes de
FEAPS Aragén, CAMP (Gobierno de Aragén), Funda-
cion Rey Ardid, ATADES-Huesca, Fundacion Virgen
del Pueyo, AMIBIL y ADISCIV por su desinteresada
atencion y dedicacion.

Queremos agradecer a José Carlos Galan, Olga Tena,
Ana Barrera y Agustin Garcés, personal de ATADES,
su colaboracion en la revision de este estudio vy, en
especial a Jesus Gaspar, director de ADISCIV, por su
participacion en la concrecion de RADIR.

Es necesario realizar una especial referencia a las
personas con discapacidad intelectual y sus familias
por la aportacién de experiencias y opiniones perso-
nales fundamentadas en su propia experiencia vital.
Asimismo, este capitulo quedaria incompleto si no
reconociéramos el apoyo de la Obra Social de Caja
Inmaculada (CAl), entidad que desde hace quince
aflos colabora con nuestra organizacion y que, de
nuevo, en esta ocasion, no ha dudado en ofrecernos
su ayuda para que este estudio salga a la luz y sea
accesible al mayor nimero de personas posible.

A lo largo de este tiempo, su colaboracién nos ha
permitido llevar a cabo muchos de nuestros pro-
yectos en Aragoén. Proyectos que vinieron a cubrir
grandes carencias y ahora son realidades muy
consolidadas al servicio de las personas con disca-
pacidad intelectual y de sus familias. Proyectos de
toda indole que facilitan nuestro desenvolvimiento
y que son imprescindibles en nuestra tarea diaria.
Por todo ello, queremos dejar constancia de nuestro
agradecimiento.

PRESENTE Y FUTURO DE LOS SERVICIOS DIRIGIDOS A PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

PRESENTACION

MARCO TEORICO

La expresion «discapacidad intelectual» (DI) es
utilizada desde 2002 por la AAIDD (Asociacion
Americana sobre la Discapacidad Intelectual y del
Desarrollo) para adaptarse a una terminologia mas
moderna y precisa. Para Luckasson et al. (2002) se
define como: «limitaciones significativas tanto en
el funcionamiento intelectual como en la conducta
adaptativa, expresada en habilidades conceptuales,
sociales y practicas».

Aunque queda mucho camino por recorrer, la
preocupacion por el tratamiento social que reciben
las personas con DI ha experimentado un importan-
te avance en los ultimos afios llegando a los foros de
las organizaciones internacionales mas importan-
tes como la OMS, la ONU o la Comision Europea.
En la Declaracion de Montreal sobre Discapacidad
Intelectual (2004) se manifiesta que «la discapacidad
intelectual, al igual que otras caracteristicas huma-
nas, constituye una parte integral de la experiencia
y diversidad humana. La discapacidad intelectual es
entendida de manera diversa por las distintas cultu-
ras por lo que la comunidad internacional debe re-
conocer sus valores universales de dignidad, auto-
determinacion, igualdad y justicia para todos {(...) Los
Estados tienen la obligacion de proteger, respetar y
garantizar que todos los derechos civiles, politicos,

econémicos, sociales y culturales y las libertades de
las personas con discapacidades intelectuales son
gfercidos de conformidad con las leyes nacionales y
las convenciones, declaraciones y estandares inter-
nacionales de derechos humanos». Por otra parte,
en el Mensaje de Ban Ki-Moon, Secretario General
de las Naciones Unidas, con motivo de la cele-
bracion del Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad 2012, afirma que «el desafio que en-
frentamos es proporcionar a todas las personas la
igualdad de acceso que necesitan y merecen, lo que
permitird crear un mundo mejor para todos».

Desde las instancias internacionales se han defendi-
do los derechos de las personas con discapacidad
teniendo como consecuencia importante que en
los Ultimos tiempos se han revisado las formas de
tratamiento para ajustarlas mejor a las necesidades
de cada persona, cada familia y cada contexto. Este
nuevo escenario ha influido en la creacion y el dise-
flo de nuevos servicios y recursos, tanto de caracter
psicologico, social y sanitario, dirigidos a las perso-
nas con DI (Mufioz, 2010).

Por otra parte, como resultado del aumento de la es-
peranza de vida tanto de las personas con DI como
de la poblacion en general y de la presencia de
cambios socioculturales en los nucleos familiares,
se constata sobre el terreno la presencia de nuevas
necesidades que reclaman el disefio y puesta en
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marcha de nuevos servicios orientados a las perso-
nas con DIy sus familias.

Son diversos los estudios que abordan las conse-
cuencias del envejecimiento en las personas con DI
y de las necesidades futuras de esta poblacion (p.
e., Evenhuis et al, 2002; Hogg et al., 2000; Madrigal,
2007; Millan-Calenti, 2006; Thorpe et al., 2000;
Pereyra, Calvo y Uria, 2007). Sin embargo, son me-
Nnos NUMerosos los trabajos que estudian de forma
especifica el envejecimiento prematuro y sus con-
secuencias tanto para la persona con DI como para
sus familias. Ademas, como sefialan Rodriguez,
Verdugo y Sanchez (2008), las investigaciones se
han centrado més en las familias de nifios y adoles-
centes con DI, pero no en las que tienen alguno de
los hijos con DI ya mayor.

Otro de los temas que esta siendo abordado de ma-
nera especifica es la relacion de la DI con los trastor-
nos de conductay la salud mental a lo largo del ciclo
vital (Ayuso et al., 2007; Novell, Rueda y Salvador,
2005). En el documento «Evaluacion, diagndstico,
tratamiento y servicios de apoyo para personas con
discapacidad intelectual y problemas de conducta»
(Dosen, Gardner y Griffiths, 2010) se realiza un repa-
so de algunas buenas practicas a nivel europeo. En
este informe se comentan experiencias en el Reino
Unido donde se han desarrollado recursos especia-
lizados para personas con DI y problemas de salud
mental. Algunos de estos servicios son hospitales
de larga estancia, servicios para la discapacidad
integrados en los centros de salud y centros de
salud mental. Asimismo, Holanda dispone también
de distintos recursos especializados como centros
médicos orientados a adultos con DI leve y proble-
mas psiquiatricos y/o de conducta, departamentos
especializados en hospitales psiquiatricos generales
y centros especificos para ninos y adolescentes con
Dl ligera y problemas psiquiatricos y de conducta.
En esta revision se incluyen también algunos recur-
s0s espanoles como el Servicio Especializado en
Salud Mental para personas con DI (SESM-DI), que
funciona en Catalufna como un servicio psiquiatrico
de enlace, proporcionando apoyo a los centros de
salud mental y centros de atencion primaria.

Por otro lado, en un reciente estudio publicado por
ATADES con el objetivo de conocer mejor las ca-
racteristicas y la futura evolucion de la poblacion
con DI en la Comunidad Auténoma de Aragén, se
pone de manifiesto la existencia de cambios signifi-
cativos en el futuro que deberan considerarse en la
planificacion de una nueva oferta de servicios (Abay
Analistas Economicos y Sociales, 2012).

Algunas de las conclusiones de dicho estudio res-
pecto a la evolucion futura de este colectivo son las
siguientes: a) el envejecimiento progresivo del colec-
tivo, b) la disminucion de la red natural de cuidado-
res y su creciente fragilidad, ¢) el importante cambio
que el fallecimiento de sus progenitores supone en

la vida de estas personas, d) la importancia que en
el colectivo tiene que el envejecimiento se produzca
en su medio, rodeado de los suyos, y €) la aparicion
de enfermedades sobrevenidas en las personas ma-
yores, tanto psiquicas como fisicas, que determinan
una demanda de recursos y programas especificos.
Ademas, se sefiala que mas de dos tercios de las
personas con DI reside en la provincia de Zaragoza,
siendo esta concentracion especialmente alta en los
tramos de poblacion joven. No obstante, la prevision
es que esta poblacion que hoy es joven envejecera
y se experimentara un importante aumento del en-
vejecimiento debido a la reduccion de personas con
esta discapacidad en los tramos de menor edad y
por el aumento en la esperanza de vida del colectivo.
Respecto a la dimension territorial, tan importante
en la Comunidad Auténoma de Aragén, para el ano
2021 se prevé una poblacion muy baja de perso-
nas con DI en las comarcas de la Comunidad, por
lo que es importante pensar en formulas novedosas
de apoyo. Por otra parte, el 82,0% de las personas
con DI residen en el hogar, siendo sus cuidadores,
también en el 83,4% de los casos, residentes en el
hogar e integrantes del nucleo familiar.

Por otra parte, y en la linea de las investigaciones
internacionales, en los ultimos anos se ha hecho un
esfuerzo importante en el contexto del estado es-
pafol por avanzar en una nueva conceptualizacion
de los servicios que impliquen modelos eficaces de
diseno y de gestion y que sitlen a la persona con DI
en el lugar central (Aguado y Alcedo, 2005; Aguado
y Alcedo, 2008; Pérez, 2002).

Asi, se ha ido produciendo una importante evolu-
cion desde un modelo de servicios asistenciales y
poco profesionalizados a otro en el que la compo-
nente terapéutica y rehabilitadora adquiere una di-
mension principal y en el que la calidad, eficiencia
y profesionalizacion son claves de la gestion. Para
ello es importante evaluar la calidad de los servi-
cios en todos los aspectos: planificacion, personal,
programaciones, instando a que este tipo de actua-
ciones sea una preocupacion permanente para las
Administraciones del Estado.

La OMS (2005) define calidad de vida como «la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de cultura y del sistema
de valores en los que vive y en relacion con sus ex-
pectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata
de un concepto amplio que esta influido de un modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psi-
coldgico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con los elementos
esenciales de su entorno». Esto nos lleva a plantear-
nos que el sentimiento de calidad de vida estara in-
fluenciado por las experiencias y actuaciones que se
proporcionen a las personas con DI por aquellos que
con ellos se relacionan y es muy importante por tan-
to que «provoquen sentimientos de logro, autovalia
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y respeto. Las experiencias afectivas positivas, en
cuanto a las relaciones personales constructivas,
permiten el desarrollo de un autoconcepto adapta-
tivo y la adopcion de un rol de adulto que genera
un necesario sentimiento de satisfaccion personal.
El rol de adulto va de la mano de la posibilidad de
vivir experiencias de autonomia y oportunidades de
autodeterminacion. Todo ello ha de ofrecerse dentro
de los contextos naturales, siguiendo un objetivo de
participacion e inclusion social, donde vive la perso-
na» (De Pablo-Blanco y Rodriguez, 2010).

La responsabilidad en la atencién de calidad a las
personas discapacitadas debe venir apoyada y re-
gulada por Derechos. La normativa aragonesa que
regula el tipo de servicios y programas dirigidos a
personas discapacitadas viene recogida en la Ley
5/2009, de Servicios Sociales de Aragdn que, en su
Articulo 2, recoge que las actuaciones de los pode-
res publicos en materia de servicios sociales han de
perseguir una serie de objetivos que tienen que ver
con la igualdad de oportunidades y con la promo-
cion de la autonomia personal y familiar. Entre los
objetivos de las politicas de servicios sociales que se
definen destacan por su especial relevancia para las
personas con DI los que tienen por objeto: a) promo-
ver la autonomia personal, familiar y de los grupos,
a través del desarrollo de sus capacidades, b) con-
tribuir al desarrollo humano, asegurando el derecho
de los ciudadanos a vivir dignamente durante todas
las etapas de su vida, y a la vertebracion del territorio
de Aragoén, favoreciendo la generacion de riqueza 'y
de capital social, y c) atender las necesidades deri-
vadas de la falta de recursos y de las carencias en
las relaciones personales y sociales, evitando en lo
posible como solucion la institucionalizacion.

Por otra parte, en el Catélogo de Servicios Sociales
de la Comunidad Autdnoma (Decreto 143/2011) se
recogen y definen los servicios orientados a las per-
sonas con DI. Y en él se establecen todas aquellas
prestaciones ofertadas por el Servicio Publico de
Servicios Sociales orientadas a este colectivo, se
incluyen entre otros los servicios asistenciales en
funcion de su caracter diurno o residencial y de la
valoracion del grado de afectacion de la persona
discapacitada.

MOTIVACION DEL ESTUDIO

En el contexto de transformaciéon y de presencia
de nuevas realidades y necesidades es en el que
ATADES se plantea el desarrollo de este estudio
cuyo objetivo es el disefio de un conjunto de servi-
cios dirigidos a personas con DI que mejore la aten-
cion de sus necesidades considerando la evolucion
de este colectivo en el futuro.

Para ello se ha considerado fundamental conocer
las necesidades presentes y futuras que manifies-
tan tanto las personas con DI como sus familias.

El primer paso ha sido consultar a los diferentes
actores involucrados sobre su vision y valoracion
asi como su prevision respecto al futuro. En un se-
gundo momento, y teniendo en cuenta lo expuesto
anteriormente, se ha abordado el disefio de los si-
guientes servicios: a) Unidad residencial de servicios
psicogeriatricos, b) Servicio de prevencion y aten-
cion del deterioro prematuro en el entorno socio-
ocupacional, ¢) Servicio de intervencion breve diri-
gido a personas con discapacidad intelectual que
presentan una patologia psiquiatrica o trastorno de
la conducta, d) Piso tutelado, e) Servicio residencial
dirigido a personas con discapacidad intelectual y a
sus progenitores, y f) Red de atencion a personas
con DI en el medio rural.

La eleccion de estos servicios se realiza como re-
sultado de considerar algunos aspectos importantes
Ccomo son: las consecuencias de los procesos de en-
vejecimiento, las dificultades psicoldgicas y de con-
ducta de las personas con Dl y la necesidad de ga-
rantizar unos niveles 6ptimos de calidad de vida para
estaspersonasy parasusfamilias. Ademas, en el dise-
Ao de uno de los servicios se aborda especificamen-
te la dimension territorial, asunto éste especialmente
relevante en la Comunidad Auténoma de Aragon.
En el primero de los servicios, la Unidad residen-
cial de servicios psicogeriatricos, se considera la
necesidad que se presenta a nivel de toda la pobla-
cion general en relacion con las caracteristicas es-
peciales que conlleva la vejez con patologia mental
asociada y que, en este caso, se plantea como un
servicio especifico profesionalizado orientado a las
personas con DI.

El Servicio de prevencion y atencién del dete-
rioro prematuro en el entorno socio-ocupacio-
nal trata de atender el transito del ambito laboral
al asistencial, como consecuencia del proceso de
envejecimiento prematuro en las personas con DI
(Rodriguez, 2001). El objetivo de este servicio es
mantener las condiciones idoneas el mayor tiempo
posible, bien en el CEE o en el CO, favoreciendo una
transicion progresiva y no traumatica.

El tercero de los servicios, el Servicio de interven-
cién breve dirigido a personas con discapacidad
intelectual que presentan una patologia psiquia-
trica o trastorno de la conducta, esta concebido
para atender a aquellas personas que de forma tem-
poral necesitan atencion psicolégicay psiquiatrica es-
pecializada. En ocasiones este tipo de problematica
especifica puede pasar desapercibida e incluso, en
determinados casos, ser atribuida a peculiaridades
de su discapacidad. En estos casos, puede no apli-
carse la intervencion especializada mas adecuada y,
por tanto, provocar consecuencias no deseadas que
pueden desbordar a los profesionales y a las familias.
Otro de los servicios propuestos son los Pisos tute-
lados. Partiendo de la diversidad funcional presente
en la poblacion con DI, lo que permite establecer
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diversos grados de autonomia, este recurso se
orienta para satisfacer un deseo manifestado en
muchos casos y encaminado a que la piso tutelado
brinde a la persona la posibilidad de sentirse autono-
ma y artifice de su proyecto vital.

También en forma residencial se presenta un recur-
so dirigido a aquellas familias que han vivido la ma-
yor parte de su vida con su hijo con DI y que cuando
los padres se hacen mayores no pueden atender las
necesidades de igual manera que lo han hecho a
lo largo de los afios anteriores. En este caso se ha
definido un Servicio residencial dirigido a perso-
nas con discapacidad intelectual y a sus padres,
cuyo objetivo es la creacion de un conjunto de apar-
tamentos dentro de una estructura residencial orien-
tados a la convivencia de la persona con DI y sus
progenitores.

Finalmente, considerando la especificidad territorial
de la Comunidad Autonoma de Aragén vy las previ-
siones futuras relativas a la evolucion de la pobla-
cion con DI, se ha disenado no tanto un servicio
especifico que asegure la atencion en el medio ru-
ral sino que se ha partido del concepto de red de
atencion. Se trata de la denominada Red de aten-
cion a personas con discapacidad intelectual en
el medio rural (RADIR). En este caso, uno de los
objetivos prioritarios es optimizar la atenciéon movi-
lizando coordinadamente los recursos existentes en
el territorio.

DISENO, EJECUCION
Y EVALUACION

Ademas de la presentacion de los servicios, es im-
portante subrayar que el contenido de este informe
pretende ir mas alla, puesto que algunas de las ne-
cesidades vy situaciones identificadas implican re-
flexiones que superan el disefio concreto y respon-
den a problemas presentes y retos futuros que todos
los agentes implicados, incluidas las administracio-
nes, deben afrontar.

En este mismo sentido, la programacion debe ba-
sarse en la planificacion centrada en la persona
(PCP) que parte de la idea de diversidad funcional y
cuya finalidad no es tener en cuenta las limitaciones
sino las posibilidades de su proyecto vital personal.
Esta metodologia permite a la persona: a) dirigir su
vida, participar en actividades que le sean significa-
tivas y realizar elecciones cada vez mas complejas;
b) fomentar una buena calidad de vida para el indivi-
duo; c) priorizar al individuo frente a la organizacion;
d) facilitar relaciones positivas entre los profesiona-
les y las familias, y €) fortalecer los apoyos naturales
en la comunidad (Lopez, Marin y de la Parte, 2004;
Diputacion de Valladolid, s.f.).

Asies necesario trabajar para ayudar a que la persona
con DI desarrolle su vida en funcion de sus intereses,

necesidades y capacidades, de tal manera que pue-
da, en la medida de lo posible, conseguir el futuro
personal deseado. En las actuaciones de todos los
servicios que se presentan se considera fundamental
implicar a la persona en la elaboracion de su pro-
yecto. Ademas, es también muy importante la cola-
boracion del entorno familiar y el apoyo del entorno
social con que se relaciona. La persona con DI debe
ser protagonista y el conjunto de actuaciones deben
ayudar a su desarrollo. Desde este punto de vista, los
recursos propuestos deben facilitar este objetivo y
ser vehiculos de integracion dentro de la comunidad.
En relacion con los procedimientos relacionados
con la evaluacion y la calidad de los servicios hay
que sefalar las referencias explicitas que se reali-
zan en este sentido en la Ley 5/2009, de Servicios
Sociales de Aragon.

Las actividades de evaluacion se encaminaran tan-
to a evaluar la evolucion de las personas atendidas
como de la propia gestion del servicio. Se realiza-
ra una evaluacion anual de los programas y planes
individualizados asi como de la gestion de las acti-
vidades de cada uno de los servicios propuestos.
Entre los indicadores que puedan ser empleados
en la evaluacion, sera importante incluir indicadores
que hagan referencia a areas relacionadas con: a)
los atributos del servicio y la efectividad de los pro-
gramas desarrollados, b) la motivacion, implicacion
y participacion de usuarios, familias y profesionales
y d) la satisfaccion.

En este sentido, es importante facilitar la participa-
cion y recoger las opiniones y propuestas de mejora
de todos los implicados en el proceso de atencion
del servicio, usuarios, familias, técnicos y profesio-
nales de atencion directa e indirecta. En este sentido
es fundamental también promover la participacion de
los propios usuarios. Por ello, parte de las interven-
ciones de los técnicos se dirigiran a gestionar pro-
cesos de participacion y adquisicion de habilidades
de comunicacion que facilitaran dicha participacion.
Para la valoracion de la calidad asistencial (Jiménez,
2004) se podrian utilizar indicadores de calidad de
la estructura, del proceso y basados en resultados.
Algunos indicadores de calidad de la estructura po-
drian ser: la accesibilidad geografica, las caracteris-
ticas y estructura de la unidad, los recursos huma-
nos (numero y cualificacion), los recursos materiales
y las actividades asistenciales, calidad y cantidad
del personal médico y no médico empleado para
brindar la asistencia, numero vy tipo de personal por
categoria, relaciones entre personal y poblacion,
entrenamiento del personal (por tiempo y lugar)
(Geyndt, 1994). En relacion con los indicadores de
la calidad del proceso, se podrian evaluar la calidad
de documentos o formularios que deben rellenarse
durante el desarrollo de la atencion por parte de los
diferentes profesionales. En cuanto a los indicadores
basados en resultados, se pueden valorar aspectos
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como: los cambios que pueden ser atribuidos a la
asistencia recibida, la tasa de reingreso, la tasa de
complicaciones (Jiménez, 2004). Ademas, se pue-
den emplear los parametros para valorar la calidad
de vida en personas mayores de la escala FUMAT
(Verdugo, 2009).

Respecto a los procedimientos relacionados con la
calidad, los diferentes servicios deberan adaptarse
a los planes de calidad de la entidad en la que se
encuentren inmersos.

Aunque habra que tener presentes las especifici-
dades de cada servicio, a continuacion se plantean
algunos aspectos que se consideran fundamentales
como parte integrante de los mismos:

~ Disponer de un programa de actividades
en las distintas areas: funcional (cuidado
personal y del entorno), cognitiva (habi-
lidades y capacidades de tipo concep-
tual), motora (aspectos fisicos y depor-
tivos), ocupacional (preparacion para su
integracion laboral), de integracion en la
comunidad (autonomia social) y partici-
pacion en actividades de ocio y tiempo
libre. Asimismo, realizar prevencion y
educacion para la salud con el fin de
ofrecer una verdadera atencion integral
del paciente y de su familia.

~ Trabajar de forma continuada con la
familia para que constituyan un agente
positivo, estando presente en todos los
procesos, desde la evaluacion hasta el
tratamiento, seguimiento, rehabilitacion e
integracion.

~ Integrar a la persona con discapaci-
dad en todos los medios comunitarios
disponibles.

~ Que el personal laboral, ademas de su
formacion especifica para realizar su
trabajo, sea especializado en DI, con el
fin de poder evaluar e intervenir pertinen-
temente. En este sentido, los gesto-
res de los servicios deberan facilitar
planes de formacion permanente a sus
trabajadores.

~ Llevar a cabo una coordinacion entre
los diferentes servicios para conseguir
una atencion integral y coordinada de
las personas y de los recursos que
intervienen con esta poblacion, para
detectar necesidades, establecer el
perfil de usuarios y realizar actuaciones
conjuntas.

~ Teniendo en cuenta el contexto de traba-
jo en red, los gestores y profesionales de
los servicios han de ofrecer informacion,
formacion, asesoramiento y soporte
a los familiares, centros educativos,

sanitarios, de formacion o laborales para
que puedan ofrecer una atencion ade-
cuada a estas personas y realizar una
mejor deteccion y prevencion.

~ Desde el punto de vista de la gestion
interna, se realizaréa una evaluacion anual
de los programas, de los planes indivi-
dualizados y de la gestion del servicio,
con el objetivo de valorar la efectividad, la
eficacia y la eficiencia, y también el grado
de satisfaccion de los usuarios de los
servicios asi como de los profesionales.
En este sentido, y siendo ademas cons-
cientes de que algunos de estos disposi-
tivos no cuentan con una reglamentacion
especifica, es necesario que se realice
un plan de calidad o que se incorporen al
plan de calidad de su institucion de refe-
rencia aspectos que aborden este tema
en cuanto a la gestion, las instalaciones y
la prestacion del servicio.

Con independencia del disefio finalmente propuesto
para cada uno de los servicios es importante que
éstos se adapten al entorno y a la Institucion en la
que se implanten. En funcion de cada servicio habra
que valorar la posible movilidad, flexibilidad y coordi-
nacion, asi como buscar los cauces de cooperacion
entre distintos recursos y equipos multiprofesiona-
les. Ademas, como ya se ha sefialado, en alguno de
los dispositivos propuestos no existen definiciones
compartidas y regulaciones especificas, con lo que
en tanto que éstas se desarrollen es importante pro-
poner ¢ instar a que se plantee un cierto grado de
flexibilidad. En muchas ocasiones, las trabas en el
proceso de acceso a los servicios, a la transicion de
unos recursos a otros o a la burocratizacion en los
procesos pueden hacer extremadamente complica-
do el desarrollo y las posibilidades de innovacion. A
modo de referencia puede servir el disefio de «siste-
mas de apoyo» a la persona con discapacidad que
propone CERMI Cantabria (2012), fundamentando
este diseNo en modelos de «planificacion centrado
en la persona» que den respuesta a la evolucion de
la persona en sus necesidades de apoyo y que ar-
ticule de una forma flexible la suma total de dichos
apoyos. Hay que ser conscientes de que algunas de
las propuestas que aqui se realizan se concretan en
clave de itinerario personal por lo que requieren de
flexibilidad y de una visién de proceso. En definitiva,
se trata de entender que el ciclo vital de las perso-
nas, incluidas las que presentan una DI, es siempre
dinamico y cambiante respecto a las expectativas,
capacidades y necesidades que se tienen en cada
momento y que requiere de una «actitud» que en
ocasiones no se corresponde con la dinamica de los
sistemas de atencion y con la oferta de prestaciones
y servicios para esta poblacion.
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ESTRATEGIA METODOLOGICA Y
ESTRUCTURA DEL INFORME

Para el desarrollo de los objetivos planteados en
este estudio se ha optado fundamentalmente por
emplear una metodologia cualitativa. A partir de
técnicas como la entrevista en profundidad y el
grupo de discusion se ha entrevistado a gestores,
profesionales, familias y usuarios de diferentes cen-
tros ubicados fundamentalmente en la Comunidad
Auténoma de Aragodn. Se han tenido en cuenta otros
dispositivos similares que ya estan implantados en
el territorio espafiol y se ha valorado su experiencia
y adecuacion a nuestra poblacién objeto de estudio,

visitando algunos de ellos. Del mismo modo, se han
revisado los estudios mas relevantes desarrollados
sobre este tema y se ha realizado un trabajo pros-
pectivo para identificar aquellos factores criticos en
el disefio de los dispositivos y servicios.

Por ultimo, y respecto al modo en el que esta organi-
zado el informe, en el apartado siguiente se especi-
fican los aspectos metodoldgicos y el modo en que
se llevd a cabo el trabajo de campo. A continuacion,
se exponen los resultados del estudio, recogiendo,
en primer lugar, las necesidades presentes y futuras
que han explicitado los diferentes actores partici-
pantes en esta investigacion en relacion a las per-
sonas con DIy sus familias y, en segundo lugar, se
describe el disefio de los diferentes servicios.

PRESENTE Y FUTURO DE LOS SERVICIOS DIRIGIDOS A PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

ESTUDIO DE CAMPO
Y METODOLOGIA

La propuesta de disefiar unos servicios que dieran
respuesta a las necesidades de las personas con
Dl 'y sus familias en un futuro proximo ha hecho ne-
cesario escuchar y tener en cuenta las opiniones
de los profesionales y responsables de servicios y
programas dedicados al cuidado y bienestar de este
colectivo. También los familiares se constituyen en
expertos a la hora de opinar sobre las necesidades
de sus hijos o hermanos. Y, del mismo modo, los
propios usuarios han tenido oportunidad de mani-
festar sus inquietudes y necesidades. Sus opiniones
nos han ido informando sobre las carencias, necesi-
dades y expectativas, asi como del estado actual de
los servicios publicos y privados y la adecuacién de
éstos a las necesidades de esta poblacion.

Asi pues, para cubrir los objetivos planteados en
la introduccién del presente informe, se ha optado
por una metodologia cualitativa, ya que este tipo de
metodologia permite recopilar opiniones y posturas
diferentes, en este caso concreto, sobre el tipo de
atencion dirigida al colectivo de personas con DI y
sus familias. Desde esta perspectiva metodoldgica
se ha procedido a la utilizacion de dos estrategias: la
entrevista en profundidad y el grupo de discusion, y
también se han realizado dos entrevistas grupales a
personas con DI. El total de personas participantes
ha sido de 49 entre técnicos, gestores, familiares,
profesionales de atencion directa y usuarios de cen-
tros y servicios.

En la fase exploratoria también se ha procedido a la
consulta y seleccion bibliogréafica sobre el tema para
conocer las caracteristicas de la poblacién objeto de
estudio (socio-demogréficas, sanitarias, residencia-
les, educativas, laborales o ludicas). El anélisis de es-
tas caracteristicas nos ha ido informando de las ca-
rencias, necesidades y expectativas. Paralelamente,
se ha hecho una seleccién de los recursos publicos
y privados que actualmente existen en nuestra co-
munidad, representativos de la atencion a personas
con DI, para visitar algunos de dichos servicios.

En algunas de las visitas a los centros y/o programas
se han realizado varias de las entrevistas en profun-
didad a informantes clave (profesionales relevantes
en los centros visitados, por su status en la institu-
cion y/o por su representatividad en el ambito de las
entidades que se ocupan de este tema). Entre los
centros visitados se encuentran: servicios residen-
ciales, centros de dia y ocupacionales, asi como se-
des de entidades que cumplen la doble funcién de
atender a usuarios y a sus familias, ademas de ser
punto de encuentro para las acciones derivadas de
la actividad asociativa. Se ha tratado de equilibrar
el nimero de visitas a los programas/servicios de
dependencia publica y privada, aunque ha predomi-
nado esta Ultima.

Esta fase exploratoria ha proporcionado una pano-
ramica sobre los distintos tipos de programas, sus
caracteristicas y necesidades en la atenciéon a las
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personas con DIy sus familias, asi como una aproxi-
macién a su organizacion y a las prestaciones que
ofrecen, y también ha permitido obtener una infor-
macion cualificada a través de las entrevistas en pro-
fundidad a expertos en el ambito de la discapacidad.
El total de entrevistas realizadas ha sido de 9: 7 en-
trevistas a responsables de programas o entidades
y 2 a profesionales (uno de atencién directa y otro
de atencién especializada). En la seleccion de estos
informantes se ha tenido en cuenta la experiencia
profesional y de gestion en este ambito. Todos ellos
han sido informantes clave para la investigacion,
puesto que el objetivo de estas entrevistas ha sido el
de obtener una informacion en profundidad en torno
a las necesidades presentes y futuras y sobre los
distintos servicios que se presentan en este infor-
me. El siguiente cuadro (N° 1) muestra el nUmero de
informantes clave y su representacion institucional.
Las entrevistas a los informantes clave han genera-
do informacién sobre las necesidades actuales que
presentan las personas con DI y sus familias, asf
como las que prevén van a tener una especial in-
cidencia en un futuro préximo. Otro aspecto impor-
tante respecto a las entrevistas en profundidad es
que también han ofrecido distintos puntos de vista
en cuanto a las modalidades de organizar una aten-
cion de calidad en un futuro préoximo.

La estructura de la entrevista ha sido similar en todas
las ocasiones: necesidades de las personas con Dl y
sus familiares en torno a los distintos servicios con-
templados en el presente informe para la atencion
de este colectivo en Zaragoza. En se desarrollo se
ha partido de la atencién que se proporciona actual-
mente y cOmo ésta podria mejorarse a partir de las
necesidades identificadas por los participantes.

En la segunda fase del estudio cualitativo la técnica
utilizada ha sido el grupo de discusion en los que han
participado profesionales y familiares. Para alcanzar
un diagndstico lo mas proximo a la realidad que fa-
cilite la consecucién de los objetivos propuestos, un
aspecto importante es la experiencia y las aporta-
ciones de los actores implicados. Por ello, en cuanto
a las fuentes a utilizar, se entiende necesario aportar
tanto la visién de los propios trabajadores como de
las familias. La técnica de grupos de discusion favo-
rece la captacion y andlisis de los discursos ideold-
gicos y de las representaciones simbdlicas que se
asocian a cualquier fendmeno social. La informacion
vertida en estas sesiones grupales se ha constituido
en material relevante para la propuesta de disefio de
los distintos dispositivos, asi como para recoger las
distintas demandas y peculiaridades de cada uno
de los servicios. Las sesiones grupales y entrevistas
han sido grabadas en su integridad con el consenti-
miento explicito de los participantes y garantizando
el anonimato de los mismos.

Se han realizado un total de 4 grupos con los si-
guientes perfiles: 1 grupo de técnicos, 1 grupo de

auxiliares, 1 grupo de familiares con hijos mayores y
1 grupo de familiares con hijo con trastorno de con-
ducta. La composicién y caracteristicas de dichos
grupos se recogen en el cuadro siguiente (N°2).
Para finalizar con esta segunda fase, centrada en la
recogida de informacion y distintas opiniones sobre
los recursos y necesidades de la poblaciéon con DI
desde los distintos actores: profesionales, gestores
y familiares, no podrian faltar las voces de las pro-
pias personas con DI, por lo que se ha procedido a
realizar dos entrevistas grupales. En este nivel de in-
vestigacion, con los propios usuarios, se ha conside-
rado oportuno que, ademas de los entrevistadores,
pudiese estar presente alguno de los profesionales
que fuese referente para los propios entrevistados y
facilitase el proceso de la propia entrevista. Se han
realizado dos entrevistas de este tipo: una con dos
empleados de un CEE y otra con tres participantes
de un CO.

Los trabajadores de CEE relnen las siguientes
caracteristicas:

~ Hombre de 45 afnos, con un grado de
discapacidad del 51,5% y que convive
con su hija en su propia casa.

~ Mujer de 39 anos, con un grado de
discapacidad de 45% y que convive con
su madre.

Respecto a los usuarios del CO, han participado
en la entrevista tres personas (dos mujeres y un
hombre) que pertenecen a distintos programas,
con edades entre 26 y 55 afios y un grado de dis-
capacidad medio. Dos de estas personas conviven
en sus propias casas con familiares y otra de las
participantes vive en una residencia de ATADES du-
rante la semanay convive con su familia los fines de
semana y en vacaciones.

En todos los grupos de discusion y entrevistas han
sido los propios investigadores quienes han mo-
derado y entrevistado. El guidn de entrevista y de
grupo, aunque con algunas variaciones debido a las
propias caracteristicas de cada grupo o entrevista-
do, ha seguido una misma estructura en torno a las
necesidades y propuestas en relacién con los tipos
de servicios y atencidon especializada planteados.
Las caracteristicas que han guiado la selecciéon de
informantes y participantes en los distintos grupos
estan orientadas a los perfiles de los distintos servi-
Cios que se presentan en este informe:

1. Grupos de familiares. Se ha conside-
rado: a) la edad de las propias perso-
nas con DIy la edad de sus familiares
cuidadores, b) el grado de dependencia,
y ¢) los posibles problemas de conducta
y/o relacionados con la salud mental
presentes.
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Cuadro n° 1. Relacion de entrevistas realizadas a informantes clave.

N° de entrevista Cargo/ ocupacion Institucion

1 Gestion ATADES

2 Técnico ATADES

3 Gestion FEAPS

4 Gestion ATADES

5 Gestion IASS (Gobierno de Aragoén)
6 Gestion Fundacion Rey Ardid

7 Atencion directa IASS (Gobierno de Aragén)
8 Gestion C. V. de los Pueyos

9 Gestion AMIBIL

Cuadro n° 2. Relacion de grupos de discusion realizados.

Grupo Participantes Caracteristicas Entidad Grado de
P
independencia

. W - 3 grado de
(G2) rel%gglsla;isémbito - ATADES: 6 dependencia |
FAMILIARES DE 7 padres urbano - KAIROS: 1 - 3 con grado de

4 hermanos - . - VERTICE: 2 dependencia Il

DI MAYORES ~ 1 familia residente - CAMP (IASS): 2 - 3 con grado de

en ambito rural dependencia l
(G3) - ATADES:3

- 6 familiares viven en | - San Martin - 5 con grado de
FAMILIARES 6 madres y 1 padre ambito urbano de Porres ATADES: 1 | dependencia |
DE DI CON 2 hermanos y 1 1 familia vi Vi P 1 o5 o de

hermana - 1 familia vive en irgen Pueyo: con grado

TRASTORNOS ambito rural - CAMP (IASS): 1 dependencia lll
DE CONDUCTA - ATADES:4

- 3 cood. Programas | FEAPS ARAGON: 3
G1) 3 hombres ) ] ‘;‘;‘;%lozrggramas - Rey Ardid: 1
TECNICOS 6 mujeres - 3 psicopedagogos | 2_¢AMD|IDEgA§S) !

- 1T. ocupacional '

- 7 cuidadoras
(G4) 9 mujeres - 1 cuidadora y ATE )
AUXILIARES 1 hombre - 2 encargados ATADES

de taller
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2.Grupos de técnicos. Se ha tenido en
cuenta: a) el grado de responsabilidad
del profesional y b) la diversidad profe-
sional (terapeuta, fisioterapeuta, psicoélo-
go, médico, enfermera, trabajador social,
educador social, maestro...).

3. Grupos de auxiliares'. En este caso se ha
tenido presente la atencion directa al usua-
rio y la diversidad de servicios: residencias
y/o centros de dia asf como centros ocu-
pacionales (aux. residencia, aux. centro de
dia, aux. centro ocupacional, cuidadores,
encargado de taller...). También se ha
tenido en cuenta que los participantes
tuviesen un minimo de experiencia.

Tras la trascripcion de las entrevistas y sesiones gru-
pales se ha procedido al andlisis de su contenido.
Para ello, se realizd una lectura independiente por los
miembros del equipo de investigacion en la que se
fueron construyendo las categorias iniciales presen-
tes en los discursos y se identificaron las posturas

discursivas y los posibles consensos y disensos en-
tre los participantes. En un segundo momento, se
discutio y confrontd la informacién obtenida dentro
del equipo.

Como resultado de este proceso de anélisis se ela-
bora un primer capftulo en el que se muestran las
principales conclusiones referidas a las necesidades
identificadas por los diferentes grupos en relacion a
las personas con Dl y sus familias.

Del mismo modo, se recogen las aportaciones mas
significativas que se han incorporado en cada uno
de los servicios disefiados en el presente informe. El
listado de todas las aportaciones se muestra en el
anexo lll. En este caso es necesario advertir que en
aquellos servicios en que ha considerado necesario
se han constatado las posibles posiciones divergen-
tes. Cada una de las aportaciones viene resefiada
con una letra 'y un nimero que identifica el grupo en
el que han participado, o bien solamente un nimero
si la aportacion corresponde al informante experto,
todo ello con la intencion de preservar el anonimato
de las personas participantes.

1. En el 14° Convenio Colectivo General de Centros y Servicios de
Atencién a Personas con Discapacidad de septiembre de 2012
a estos profesionales se les denomina cuidadores en lugar de
auxiliares.
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NECESIDADES DE

LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Y SUS FAMILIAS

Como ya se ha comentado en la introduccion de
este trabajo, el envejecimiento tanto de las personas
con DI como de sus familias, los problemas de con-
ducta y la puesta en marcha de sistemas de ayuda
y atencion que garanticen la autonomia y la calidad
de vida de la persona con DI son aspectos significa-
tivos que centran la investigacion actual sobre la DI.
Estas dimensiones son de enorme actualidad como
consecuencia del aumento de la esperanza de vida
de la poblacién, los cambios sociales en nuestras
sociedades contemporaneas y la evolucion en los
parametros de intervencion y atencion de las per-
sonas con DI.

Por otra parte, al igual que sucede con la pobla-
cion general, también ha aumentado la esperanza
de vida de las personas con DI, esto lleva a pen-
sar en el diseno de recursos para nuevos contextos
y nuevas necesidades. Desde este punto de vista,
es importante que la dinamica y la gestion de los
servicios que se proponen mantengan una actitud
proactiva y no reactiva, que planteen como principio
basico el contacto con el entorno y el mantenimien-
to del mayor grado de autonomia de los usuarios
de los mismos. Para ello, es fundamental plantear
las necesidades de las personas como punto de
partida necesario. En este contexto son diversos
los trabajos que han ido abordado las necesida-
des de las personas con DI y de sus familias (Abay
Analistas Econémicos y Sociales, 2012; Aguado,

2006; Aguado, Alcedo y Fontanill, 2005; Rodriguez,
Verdugo y Sanchez 2007).

En este nuevo escenario, es fundamental reconocer
los derechos de la persona y los deberes hacia su
grupo, contemplando sus necesidades especiales y
respondiendo a estas especificidades con los apo-
yos y las adaptaciones que necesiten. Es necesario
establecer un modelo de calidad de vida en todos
los niveles de atencion a las personas con DI tenien-
do como punto de partida el respeto a su autode-
terminacion, estableciendo modelos de calidad en
la evaluacion y planificacion de los servicios a partir
de unas politicas sociales y administrativas efectivas
(De Pablo-Blanco y Rodriguez, 2010).

A continuacién se van a exponer las necesidades
que globalmente han manifestado los participan-
tes en este estudio respecto a personas con DI
y sus familias. Tanto en los grupos de discusion
y en las entrevistas en profundidad han partici-
pado distintos colectivos implicados en el tema
que nos ocupa: desde los propios usuarios y sus
familias hasta los gestores de centros y servicios
orientados a personas con DI, pasando por los
profesionales de atencién directa y los técnicos
de dichos centros y servicios. A todos ellos se
les ha pedido que expresen las necesidades que,
desde su punto de vista, se encuentran, tanto en
el presente como de cara al futuro. Y esto es lo
que han manifestado.
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Para los usuarios (teniendo en cuenta que los par-
ticipantes son personas jévenes y con un grado de
discapacidad leve o medio) es muy importante el
hecho de poder independizarse de la familia, de
sentirse y de vivir de manera independiente, valién-
dose por si mismos. Sélo una de las personas ha
manifestado su deseo de vivir en residencia por-
que dice que le resulta mas comodo no tener que
preocuparse de nada. En relacién con este deseo
de independencia aparece en los otros colectivos
la necesidad de pisos tutelados, para personas
jévenes con discapacidad leve o media, que no
presenten problemas de conducta y que estén in-
corporados a la vida laboral, como apunta el co-
lectivo de técnicos. Estos pisos, compartidos por
varias personas, y que deberan de contar con la
pertinente supervision, deberian de estar ubicados
en nucleos urbanos e integrados en la sociedad,
no aislados, como anade el colectivo de gestores,
atendiendo asi a la socializacién de las personas
que en dichas viviendas convivan. De esta manera,
se atiende también a las necesidades de integra-
cién, de no sentirse diferente y de no sentirse
solo, manifestadas por los usuarios.

La demanda de pisos tutelados ha sido también
planteada por los familiares sobre todo al imaginar el
futuro de sus hijos sin ellos y ante el temor que esta
circunstancia puede suponer. No obstante, mientras
los progenitores viven y se consideran con fuerza
por lo general prefieren vivir junto a ellos. Por otra
parte, las familias afladen la necesidad de que se
facilite el paso del piso tutelado a la residencia
cuando las circunstancias asi lo requieran.

También manifiestan los usuarios las necesidades
de sentirse util, de tener trabajo y de poder cam-
biar de trabajo.

En relacion con esto, los técnicos sefialan la necesi-
dad de un servicio de informacién, preparacion y
atencion psicoldgica, incluso psiquiatrica, para
el transito de la actividad laboral a la actividad
ocupacional, dirigido tanto a los usuarios como a
sus familias, asi como el establecimiento de talle-
res especificos para personas que, aunque sean
joévenes, han sufrido mucho deterioro y no pue-
den realizar una actividad laboral igual que antes. En
este caso el objetivo es facilitar el transito en aque-
llas personas en las que se detecta envejecimien-
to precoz y poder hacerlo de forma progresiva con
atencion distinta en funcion de la edad y del tipo de
deterioro. De esta manera, como indican los gesto-
res, se pasaria progresivamente de la actividad labo-
ral a la ocupacional primero y a actividades propias
de un Centro de Dia después, cuya finalidad ultima
seria el mantenimiento y el freno en la medida de lo
posible del proceso de deterioro. Y también en esta
linea se apunta, por parte de técnicos y gestores,
la necesidad de creacion de un médulo diurno de
envejecimiento prematuro.

Respecto al envejecimiento, los gestores de centros
y servicios para personas con DI consideran que
hay que «evitar» el ingreso de estas personas en re-
sidencias geriatricas generales porque la atencion
que requieren es diferente. Sin embargo hay que
destacar que alguno de los usuarios participantes
(aquellos con una DI ligera) opinan precisamente lo
contrario: que les gustaria, en el caso de que tu-
vieran que incorporarse a una residencia, que ésta
fuera «como la del resto de la gente». Los usuarios
también hacen hincapié en la importancia que para
ellos tienen las actividades de ocio y tiempo libre,
el aumento y la mejora de las mismas, que se adap-
ten a sus intereses.

En relaciéon con los usuarios, pero desde el punto de
vista de otros colectivos, las familias y los profesio-
nales de atencion directa sefalan que es necesaria
una mayor estimulacién y motivacion de las per-
sonas con DI, asi como una mayor atenciéon a sus
necesidades afectivas (profesionales de atencion
directa). Por otra parte, técnicos y gestores indican
la necesidad de formacién sobre sexualidad que
requieren estas personas. Y, en otro orden de cosas,
desde el colectivo de gestores se pide la participa-
cion de las personas con DI en los érganos de
funcionamiento de los centros.

Y, por ultimo, los usuarios manifiestan la necesidad
de actuaciones ante los trastornos de conducta,
trastornos que ellos mismos estan viendo en su en-
torno, en el CEE, en el CO, etc.

Todos los colectivos han resaltado necesidades
frente a los problemas conductuales. De hecho, este
dispositivo ha sido uno de los méas demandados por
todos los participantes. Tanto las familias, como los
técnicos y los gestores apuntan la necesidad de un
servicio de atencion para problemas de salud men-
tal y/o trastornos de conducta, enfocado como una
unidad conductual de intervencién breve, es de-
cir, que tenga como objetivo que la persona afec-
tada vuelva a su lugar de origen (domicilio familiar,
residencia, etc.) tras el tiempo que se estime con-
veniente. Ademas, desde el colectivo de técnicos
se plantea la posibilidad de que dicha unidad con-
ductual pueda ser ambulatoria. Segun se expone se
trataria de un servicio muy especializado en todos
los niveles, tanto de personal como en todas las in-
tervenciones asistenciales.

Por otro lado, algunos gestores de centros también
plantean la necesidad de una residencia de aten-
cion permanente para personas con DI y proble-
mas mentales y/o trastornos de conducta, que ten-
gan muchas dificultades para integrarse.

En relacion con los problemas de conducta también
los gestores sefialan la necesidad de que las insta-
laciones sean adecuadas, un entorno protegido
y seguro, con mas medidas de seguridad, tanto
para los propios usuarios como para los profesiona-
les que trabajan con ellos.
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Y en cuanto a los profesionales de atencion directa,
ellos mismos reclaman mayor proteccion en estos
casos de trastornos de conducta y estar «entrena-
dos» y formados para afrontar estas situaciones
de crisis, algo que también comentan los gestores,
afadiendo la necesidad de personal «con fuerza»,
una mayor presencia de personal masculino, para
poder controlar dichas situaciones.

Por Ultimo, en relacion con los problemas de con-
ducta, los técnicos también ven necesaria una uni-
dad conductual de apoyo a las familias, que en
muchos casos se ven desbordadas ante situaciones
de crisis, no sabiendo cémo actuar.

Los familiares también reclaman la necesidad de
formacién y de asesoramiento en general que
ellos mismos tienen, asi como su deseo de sentir-
se escuchados. En esta linea, tanto técnicos como
gestores apuntan la importancia de trabajar tam-
bién con la familia ademas de con la persona con
Dl. Y, tanto familias como técnicos, sefalan la ne-
cesidad de una atencién tutelar, especialmente en
aquellos casos en que la persona con DI se queda
sin familia y sin posibilidades de tomar decisiones
por si misma.

Mucho se ha hablado, tanto en los grupos de discu-
sién como en las entrevistas, sobre la necesidad de
mas recursos residenciales en general, recursos
que deberan de adecuarse a las necesidades de los
usuarios, con instalaciones adaptadas a los mismos,
y en los que seria conveniente hacer una mejor clasi-
ficacion y agrupacion de usuarios para poder darles
una mejor atencion, diferenciando los servicios tanto
por la edad como por el deterioro fisico de los usua-
rios, con programas especificos adaptados a sus
necesidades y, segun anaden los profesionales de
atencion directa, sin necesidad de institucionalizar a
aquellos que presentan una mayor autonomia. Por
otro lado, se apunta hacia la necesidad de disenar
centros pequenos, de no mas de 30 usuarios, y que
estén mas integrados en el medio urbano.

Las familias hacen especial hincapié en la necesi-
dad de un servicio residencial en el que puedan
convivir familias ya dependientes con sus hijos
discapacitados. Hablan de distintas posibilidades,
desde una residencia a pisos o apartamentos, don-
de puedan seguir viviendo juntos y tener una vida
privada, pero con servicios y espacios comunes.
En el resto de colectivos aparecen discrepancias
respecto a este servicio. Para algunas personas si
que es un servicio necesario, pero destacando que
estaria dirigido a aquellas familias en las que toda-
via no ha habido ruptura, es decir, que siempre han
vivido juntos, y tendria que contar con servicios es-
pecificos para los padres dependientes y otros ser-
vicios especificos para los hijos con DI. Por el con-
trario, algunos profesionales de atencion directa,
algunos técnicos y gestores dicen que habria que
«evitar» estos servicios residenciales para familias

dependientes con hijos discapacitados porque no
los consideran adecuados, pueden confundirse las
necesidades de los grandes dependientes ancia-
nos (padres) con las de los grandes dependientes
intelectuales (hijos). Estan de acuerdo en que, siem-
pre que se pueda y que no haya habido una sepa-
racion anterior, deben de permanecer juntos hasta
que la familia no puede realizar las funciones de
cuidado y apoyo de la persona con DI. En ese caso,
y sin romper el contacto, debe dejar la atencion en
manos especializadas.

Por parte de los técnicos y de los gestores se afade
la necesidad de un médulo residencial de servi-
cios psicogeriatricos para aquellas personas ma-
yores con DI mas enfermedad mental y con un gran
deterioro fisico y cognitivo. Lo plantean como un
modulo de dimensiones reducidas, no mas de 20
personas, y podria reforzarse con un hospital de dia.
De manera mas generalizada, los participantes en
los grupos de discusion y en las entrevistas mani-
fiestan necesidades respecto a otros aspectos que
a continuacion de exponen.

En lo que respecta a los recursos humanos todos
los colectivos coinciden en destacar la importancia
de éstos, anadiendo que es necesario que sean
profesionales con vocacion y especializados, sin ol-
vidar la formacion permanente de los mismos para
atender cada servicio. Los profesionales de atencion
directa reclaman una mayor participacion en la toma
de decisiones y un mayor reconocimiento de su tra-
bajo, algo con lo que también estan de acuerdo los
gestores de los centros.

Igualmente se expresa por parte de todos los co-
lectivos la necesidad de mas recursos materiales
para poder atender correctamente a las necesida-
des de los usuarios, asi como de mas recursos
econémicos para que no se vea reducido el nimero
de profesionales y para que las prestaciones puedan
llegar al medio rural.

La problemética del medio rural también ha sido
abordada por los asistentes a grupos y entrevistas.
Se insiste en que es necesario que las prestaciones
lleguen al ambito rural. Desde el colectivo de téc-
nicos, y en relacion con la importancia del mante-
nimiento de las personas con DI en su entorno, se
apunta a un servicio de apoyo puntual, ambulatorio,
de ambito comarcal y con transporte, aprovechando
y coordinando los recursos que ya existen, que faci-
lite la permanencia de estas personas en su entorno
rural mientras esto sea posible. Se solicitan servicios
que puedan atender las necesidades alli donde se
presenten sin que eso implique un obligado despla-
zamiento o el internamiento. Se expresa con insisten-
cia tanto para un contexto de la necesidad de apo-
yos en el hogar que complementen esta situacion.
También de manera general se abordan cuestiones
como la necesidad de una legislacién y una re-
glamentacién adecuadas y actualizadas para las
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situaciones que se puedan presentar, por ejemplo
para el tema de la jubilacién en las personas con DI.
Y, finalmente, por parte de todos los colectivos se
pide una menor rigidez en el funcionamiento de la
Administracién, con menos burocracia y una mejor
coordinacién entre ésta y las instituciones. También
los profesionales de atencion directa y los técnicos
reclaman una buena gestién y una mayor coor-
dinacién dentro de las propias instituciones. Y por
parte de los gestores se pide que la Administracion
facilite los transitos dentro del itinerario de cada
persona con DIy que la familia'y los propios usuarios
tengan libertad para elegir la institucion en la que
se quieren integrar.

Como sintesis de este capitulo se exponen a conti-
nuacion las principales necesidades identificadas en
funcion de los grupos participantes.

1 — Poder independizarse de la familia

2 — Ser independiente, aprender a ser independiente

3 — Vivir de manera independiente,
valiéndose por si mismos

4 — Evitar las trabas para ser independiente

5 — Sentirse Util, aprender a sentirse Util

6 — Tener trabajo y poder cambiar de trabajo

7 — Integrarse

8 — No sentirse diferente

9 — No sentirse solo

10 — Plazas de residencia

11 — Actividades de ocio y tiempo libre

12 — Mejorar las actividades de ocio y tiempo libre

13 — Actuaciones ante los trastornos de conducta

adro 4 »):\» PR ADA

1 — Estimulacién y motivacion de los usuarios

2 — Recursos residenciales en general

3 —Pisos tutelados

4 — Paso del piso tutelado a la residencia
cuando las circunstancias lo requieran

5 — Plazas de residencia

6 — Centros o pisos para padres mayores
con hijos discapacitados

7 — Servicio de atencion para problemas de
salud mental y/o trastornos de conducta

18 — Mayor reconocimiento del trabajo de los
profesionales de atencién directa

22 — Trabajar también con la familia

8 — Que la atencion llegue al medio rural

19 — Recursos materiales

23 — Educacion sexual para los usuarios

9 — Recursos humanos en general

20 — Recursos econémicos

24 — Buena gestion

10 — Profesionales con vocacion

21 — Menos burocracia

25 — Reglamentacion adecuada

11 — Profesionales especializados

22 — Mayor coordinacion dentro de la institucion

12 — Recursos econémicos para no
reducir el nimero de profesionales

13 — Recursos materiales

14 — Evitar la privatizacion, evitar la pérdida de recursos

15 — Formacion y asesoramiento a las familias

adro o DAD PH ADA

1 — Atencién tutelar

adro DAD == ADA

1 — Socializacion de los usuarios, relacionarse

16 — Sentirse escuchados sobre las
necesidades que tienen

2 — Recursos residenciales adecuados a las necesidades
de los usuarios

2 — Participacion de las personas con DI en los érganos
de funcionamiento

3 — Plan individualizado de atencion (PIA)

17 — Legislacion adecuada para las
situaciones que se puedan presentar

3 — Servicio de pisos tutelados con supervision, ubicados
en nucleo urbano, para personas con discapacidad leve
0 media, jévenes, sin problemas de conducta y que
trabajan

4 — Atencion al envejecimiento, con un tipo de atencion
distinta segun avanza la edad

5 — Instalaciones adecuadas para los usuarios

1 — Mas motivacion para los usuarios

4 — Servicio residencial para familias dependientes con
hijo discapacitado

6 — Servicio de pisos tutelados, integrados en la sociedad

5 — Evitar el servicio residencial para familias
dependientes con hijo discapacitado

6 — Apartamentos con espacios y servicios comunes
para familias dependientes con hijo discapacitado

7 — Creacién de algun tipo de servicio donde puedan
vivir familias dependientes con hijo discapacitado, sea
residencia o de otro tipo

2 — Atencion a las necesidades afectivas de los usuarios

3 - Clasificacion y agrupacion méas adecuada de los
usuarios, incluso dentro de las residencias

7 — Psicogeriatrico para personas mayores con
discapacidad intelectual mas enfermedad mental, con
deterioro fisico y cognitivo

8 — Evitar la creacion de servicios residenciales para
familias con hijos discapacitados

8 — Que el psicogeriatrico sea un médulo pequefio, de
no mas de 20 personas

9 - Residencia de atencién permanente para personas
con DIy problemas mentales con dificultad para integrarse

10 — Mdédulo diurno de envejecimiento prematuro

4 — No institucionalizar a los usuarios en los casos de
mayor autonomia

9 — Mddulo diurno de envejecimiento prematuro

11 — Mddulo residencial de servicios psicogeriatricos

5 — Instalaciones mas adecuadas

10 — Diferenciar los servicios por edad y por el deterioro
fisico

6 — Méas medidas de seguridad en los centros

11 — Programas especificos adaptados a las
necesidades de los usuarios

12 — Hospital de dia para reforzar la residencia geriatrica
de personas con DI

7 — Viviendas tuteladas para usuarios bien
seleccionados

12 — Taller ocupacional para personas que han sufrido
mucho deterioro, aunque sean jovenes

13 — Evitar el ingreso de personas con DI en residencias
geriatricas generales

8 — Lugar para familias mayores con hijos
discapacitados que siempre han vivido juntos. Serfan
dos servicios diferenciados pero con lugares comunes

9 — Evitar residencia asistencial para padres mayores
con hijo con DI

13 — Servicio de informacion, preparacion y atencion
psicolégica, incluso psiquiatrica, para el transito de la
actividad laboral a la actividad ocupacional, dirigido tanto
a los usuarios como a sus familias

14 — Que los centros de atencion sean pequenos, para
un maximo de 30 usuarios, y mas integrados en el medio
urbano

10 — Aulas especificas

11 — Recursos humanos en general

14 — Servicio muy especializado para personas con
Dl'y problemas de conducta que, ademas, tenga
como objetivo que la persona vuelva al lugar de origen
(domicilio familiar, residencia, etc.)

15 — Segun avanza la edad de los usuarios, ir cambiando
de actividad laboral a actividades de mantenimiento

16 — Unidad conductual de intervencion breve

12 — Profesionales con vocacion

15 — Unidad conductual de apoyo a las familias

17 — En el caso de problemas conductuales, un entorno
protegido y seguro, con unas instalaciones adecuadas

13 — Profesionales especializados

16 — Unidad conductual ambulatoria

18 — Recursos asistenciales y de personal formado para
atender los problemas de conducta

14 — Formacioén de los profesionales

17 — Servicio de apoyo puntual, ambulatorio, de ambito
comarcal y con transporte

19 — Que las prestaciones puedan llegar al ambito rural

15 — Profesionales entrenados para situaciones de crisis

18 — Equipo que preste atencion de apoyo al DI para vivir
en el medio rural

20 - Profesionales con formacion adecuada y especifica

16 — Proteccion para los profesionales

19 — Recursos humanos en general

21 — Conforme avanza la edad de los usuarios, aumentar
el personal especializado

17 — Méas participacion y consideracion de los
profesionales de atencién directa en la toma de
decisiones de los equipos especializados

20 — Profesionales especializados, formados
adecuadamente para atender cada servicio

22 — En el caso de problemas conductuales, personal
con fuerza, mas personal masculino y bien entrenado

21 — Recursos materiales

23 — Mas participacion en las decisiones y mayor
reconocimiento de los profesionales de atencion directa
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24 — Mejor disponibilidad de los recursos existentes

25 — Mas recursos econémicos en general

26 — Mas recursos econémicos para que no haya
recortes en personal

27 —Mas recursos econémicos para que las prestaciones
puedan llegar al medio rural

28 — Trabajar con la familia ademés de con la personas
con DI

29 — Formacion sobre sexualidad

30 — Cambio del modelo educativo

31 — Menor rigidez en el funcionamiento de la
Administracion

32 — Menos burocracia y mayor coordinacion en la
Administracion

33 - Facilitar los transitos dentro del itinerario de cada
persona por parte de la Administracion

34 — Libertad de la familia y del usuario para elegir
institucion

35 — Legislacion adecuada y actualizada en general

36 — Adecuar la Ley para la jubilaciéon en los casos de DI

Ademas de las opiniones sobre los servicios por los
que se les interrogaba, en los debates se sugieren
aspectos transversales relevantes en la implantacion
de los servicios que en este informe se presentan.
Uno de los temas recurrentes que surgen en las dis-
tintas sesiones grupales y entrevistas es el reconoci-
miento a la labor desempenada por los profesionales
de atencion directa, concretamente en los grupos de
familiares se los reconoce como unos profesionales
con un grado de motivacion alto y dedicacion a sus
hijos, a la vez que insisten en una formacion continua
para que la atencion sea de calidad. En este senti-
do, los distintos grupos y entrevistados concretan en
que esta formacion es muy necesaria en la atencion
a personas con DI con problemas conductuales o
en situaciones de crisis. Y también se reclama una
mayor participacién de los profesionales de aten-
cién directa en las programaciones individuales e
institucionales.

También es un tema recurrente la llamada a la fle-
xibilizacion en temas administrativos y legislativos,
respecto a la denominacion de las plazas y la ade-
cuacion de los servicios, asi como que la capacidad
de éstos, especialmente residenciales, no supera las
30 plazas.
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UNIDAD RESIDENCIAL
DE SERVICIOS
PSICOGERIATRICOS

PRESENTACION Y MOTIVACION

La unidad residencial de servicios psicogeriatricos
tiene como objetivo dar atencion a las personas
mayores con discapacidad intelectual y que tienen
trastornos mentales y/o de conducta, procurando la
mayor eficiencia de los recursos.

Hoy en dia, debido a los avances sanitarios y so-
ciales, ha aumentado la esperanza de vida de las
personas con DIy, al igual que la poblaciéon general,
sufren procesos de envejecimiento que les afectan
fisica y psiquicamente. Aunque la diversidad funcio-
nal de las personas con DI puede ser muy variada,
los trastornos mentales que mas les afectan son la
demencia y la depresion, pero también pueden su-
frir trastornos psicéticos u otras alteraciones conse-
cuencia de determinadas enfermedades.
Considerando que desde la Organizacion Mundial
de la Salud (2000) se insta a los paises para que los
ancianos con discapacidades intelectuales tengan
los mismos derechos que el resto de los ancianos de
la sociedad a la que pertenecen, en relacion a una
asistencia sanitaria y social de calidad, tanto para
sus problemas fisicos como mentales, y teniendo en
cuenta el aumento en el nimero de personas mayo-
res con discapacidad intelectual que tendra nuestra
comunidad en las préoximas décadas, es necesario
el diseno de un tipo de servicio residencial especifico

y especializado, cuya necesidad ha sido subrayada
en el analisis cualitativo tanto por los profesionales
como por las familias (1) y cuyo objetivo sea procurar
la maxima eficiencia de los recursos gestionados,
combinando esta situacion con la necesaria bus-
queda de la calidad en la atencion a estas personas
con demencia y otras patologias mentales.

Hay que tener en cuenta que las necesidades de
una persona mayor con problemas mentales requie-
ren de una atencién especifica distinta a las de una
persona mayor sin trastornos mentales afiadidos (2).
Como sefala Pérez de Calleja (2001), el objetivo de
estas unidades tiene que ser el de proporcionar «una
vida sostenible» donde la autonomia y la calidad de
vida se sitlen por encima de la mera prolongacion
de vida dependiente.

La unidad no debera de superar el nimero de 15 per-
sonas asistidas. Si se precisaran mas plazas de este
tipo se crearan unidades de psicogeriatria fisicamente
independientes. En este caso, el disefio que se pre-
senta a continuacion se refiere a una Unica unidad.

DEFINICION

La unidad de servicios psicogeriatricos es una pres-
tacion de tipo residencial, temporal o permanente,
destinada a la atencién integral de personas con dis-
capacidadintelectualy procesos de demencia u otros
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problemas psicopatoldgicos que, por sus caracteris-
ticas, necesitan una atencion personal para realizar
las actividades de la vida diaria, tratamientos espe-
cializados y una rehabilitacion continua para mejorar
sus potencialidadesy evitar en lo posible su deterioro.

OBJETIVOS

GENERAL

El objetivo general de este servicio es mejorar la cali-
dad de vida de las personas mayores con Dl y afec-
tas por trastornos mentales, adaptando las carac-
teristicas del centro residencial a sus necesidades
especificas de atencion.

ESPECIFICOS

~ Ofrecer una atencion especifica integral
y familiar en el &mbito residencial a las
personas mayores afectas por procesos
mentales en fases moderadas-graves.

~ Prestar todos los apoyos, adaptaciones,
ayudas técnicas y todo aquello que se
considere necesario para mejorar su
calidad de vida.

~ Proporcionar a los usuarios servicios
de alojamiento, manutencion y todas
las atenciones que necesiten, como el
acceso a la atencion médico-sanitaria y
psicosocial, con medios propios, con-
certados o publicos.

~ Dar garantia a los familiares de los usua-
rios de que éstos estan atendidos de la
mejor manera posible y respetando sus
derechos individuales.

~ Evitar fugas de los usuarios, ya sean vo-
luntarias o por desorientacion espacial, y
que pueden suponer un riesgo impor-
tante para su integridad.

~ Explicar a la familia el funcionamien-
to de la persona mayor afectada de
un proceso mental para que pueda
comprenderlo.

DESTINATARIOS

Esta unidad esta orientada a personas mayores con
Dly que, ademas, tienen trastornos mentales y/o del
comportamiento, siendo posible en este servicio la
atencion de diferentes perfiles de dichos procesos.

CRITERIOS Y PROCESO
DE ACCESO

Para el acceso a esta unidad la persona debe pre-
sentar una discapacidad intelectual reconocida le-
galmente, con un deterioro mental en curso que se

encuentre en una fase desde moderada a grave y
que requiera una atencion residencial especializada
en relacion con su dependencia psiquica vy fisica (si
la hubiera).

El ingreso de las personas en estas unidades com-
porta limitaciones a los derechos generales de las
personas por la necesidad de control (como puede
ser el derecho a la intimidad). En los casos en que
proceda se notificara a la Fiscalia y en aquellas si-
tuaciones en que se requiera una contencion fisica,
ésta debera ir certificada por un médico.

El proceso de acceso se realizard en coordinacion
con lared asistencial sanitaria y los Servicios Sociales
de la Comunidad Auténoma, a través del servicio
de coordinacion de la institucion, por solicitud de la
familia, de los servicios de la red asistencial sanita-
ria o del servicio social de base de la comunidad.
En el momento de acceso a la unidad se realizara
una valoracion integral de la persona (biolégica, fun-
cional, psicoldgica y social) para determinar el nivel
de autonomia, de competencia cognitiva y el grado
de comportamiento disruptivo y/o patologia mental
que hagan posible un adecuado establecimiento
de las ayudas y apoyos necesarios. Se recogera
informacion sobre antecedentes familiares, historial
médico, antecedentes psicosociales, entorno y me-
didas de apoyo (anteriores y actuales), personalidad
y conducta previa (antes de la patologia mental o del
trastorno de conducta).

La valoracion mental y conductual se realizara me-
diante técnicas que se adapten al nivel de desarrollo
de la persona, sobre todo teniendo en cuenta sus
habilidades comunicativas.

La informacion se recogera mediante entrevistas a
cuidadores y familia, observacion de la conducta en
el contexto habitual o entrevistas a la propia persona
con un lenguaje sencillo que facilite la comunicacion
utilizando, si es necesario, dibujos, laminas, picto-
gramas, fotos..., que aseguren su comprension.
(Emerson, 1998; Deb et al., 2001 citado en FEAPS,
2005). Asimismo, se emplearan escalas y cuestiona-
rios estandarizados de evaluacion psicométrica que
incluya la valoracion del desarrollo de habilidades
sociales, personalidad, conducta adaptativa y de la
psicopatologia. Una seleccion de estos instrumen-
tos de evaluacion se describe en el Anexo |.
Lavaloracion del estado fisico, psiquicoy social se rea-
lizara por el equipo multidisciplinar del centro conlane-
cesaria participacion del personal de atencion directa.

CARACTERISTICAS DEL RECURSO

PROGRAMAS Y ACCIONES

Una vez realizada la valoracion individual de las
necesidades de la persona usuaria, el equipo in-
terdisciplinario de la unidad elaborara un Plan de
Atencion Individual (PAl), en el que se incluiran los
programas especificos de atencion indicados para
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cada usuario. Ademas, habra que tener en cuenta
también aquellas intervenciones relacionadas con la
salud fisica, psiquica, las relaciones personales con
sus familiares, las relaciones sociales y las de ocio y
tiempo libre.

En la planificacion de la intervencion es necesario
estudiar minuciosamente la conducta, teniendo en
cuenta que todo cambio requiere su tiempo. Por
otra parte, el uso de estrategias y técnicas cogni-
tivo-conductuales requiere ser flexible, tolerante y
coherente, siendo necesario el acuerdo con el pa-
ciente. Ademas, en muchos casos se hace necesa-
ria la division de las tareas, la determinacion de un
patron base de comportamiento, la asignacion de
tareas libres de fracaso y repetitivas, la atencion a
las deficiencias sensoriales del paciente y el empleo
de terapias ocupacionales, recreativas y musicales
que modifiquen la conducta no funcional por otra
funcional. Los programas especificos de la unidad
seran los siguientes:

Programa de atencion personal basica

La finalidad de este programa es proporcionar la
ayuda necesaria para cubrir las necesidades que el
usuario no pueda satisfacer por falta de autonomia,
evitando que pueda perder capacidades fisicas y
psiquicas que todavia conserva y manteniendo las
relaciones familiares y sociales. El objetivo del pro-
grama es procurar potenciar estas capacidades
personales que permanecen preservadas.

Programa de psicoestimulacion

Basado en las recomendaciones de Arriola e Inza
(1999), este programa se orientara especificamente
al desarrollo de las siguientes actividades (3).

~ Actividad fisica programada y planificada
como forma de mejorar o0 mantener uno
o varios aspectos de la condicion fisica.

~ Psicomotricidad. Partiendo de una con-
cepcion integral del sujeto, el objetivo de
esta actividad es establecer relaciones
entre el conocimiento, la emocion y el
movimiento como aspectos esenciales
del desarrollo personal, asi como de su
capacidad para expresarse y relacionar-
se en el mundo que le rodea.

~ Laborterapia. La finalidad de esta estra-
tegia de tratamiento es la realizacion de
actividades manuales que despierten en
la persona su capacidad de actuar, de
sentir y de crear.

~ Aula de estimulacion y orientacion a la
realidad. Es una técnica para mejorar la
calidad de vida de personas ancianas
con estados de confusion, mediante la
presentacion de informacion relacionada
con la orientacion (tiempo, espacio y

persona), para proporcionar a la persona
una mayor comprension de aquello que
le rodea.

~ Estimulacion manipulativa. Consiste en
una estrategia cuyo objetivo es estimular
la precision y agilidad de los movimien-
tos de los dedos de la mano a través
de actividades en que éstos estén
implicados.

~ Musicoterapia. Este tipo de interven-
cion utiliza la musica o sus elementos
(sonido, ritmo, melodia y armonia) en un
proceso destinado a facilitar y promover
comunicacion, aprendizaje, movilizacion,
expresion, organizacion u otros objetivos
terapéuticos relevantes, a fin de asistir
a las necesidades fisicas, psiquicas,
sociales y cognitivas.

~ Actividades para la vida diaria. El objeto
de esta actuacion es realizar actividades
como comer, lavarse, vestirse, cocinar,
limpiar, ir en transporte 0 manejar dinero,
que permiten mantener la autonomia de
las personas.

Programa de atencion y seguimiento sanitario
El seguimiento de la evolucion de las personas in-
gresadas en la unidad y su correspondiente evalua-
cion se llevaré a cabo en el Programa de atencion y
seguimiento sanitario.

Ademas de la asistencia de urgencia que sea necesa-
ria, desde este programa se realizara un seguimiento
sanitario de las personas de la unidad. Por otra par-
te, se realizaran valoraciones conjuntas periddica-
mente con el psiquiatra del centro de salud mental y
el médico de atencion primaria del sistema publico.

Programa de informacién, formacién,
asesoramiento y estudio

Este programa va dirigido principalmente a los fami-
liares de las personas ingresadas en la unidad y a
los profesionales del sector. Las actividades que se
desarrollaran desde el mismo seran las siguientes:
Ofrecer informacion, formacion, asesoramiento y
soporte a los familiares y a los profesionales, tan-
to sanitarios como sociales, que mejore la atencion
prestada y facilite una mejor deteccion y prevencion
de los posibles trastornos (4). Se impartiran cursos
de formacion sobre demencias, trastorno mental y
de conducta en personas con discapacidad intelec-
tual, tanto a los familiares, como a los profesionales,
personal técnico y de atencion directa.

Llevaracabo unacoordinacion entre los diferentes ser-
vicios de lainstitucion y los servicios sanitarios y socia-
les comunitarios para conseguir una atencion integral
y coordinada de las personas y de los recursos que in-
tervienen con esta poblacion, detectando asilas nece-
sidades y pudiendo realizar intervenciones conjuntas.
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Realizar actuaciones encaminadas a la prevencion y
educacion para la salud con el fin de ofrecer una ver-
dadera atencion integral del paciente y de su familia.
Desde este programa se proporcionara asesora-
miento y apoyo juridico.

CONDICIONES MATERIALES

Un propdsito esencial en el diseno de la unidad es
proporcionar a sus usuarios un ambiente lo mas
cercano posible, procurando un espacio de con-
vivencia que favorezca la orientacion, posibilite la
deambulacion y proporcione seguridad a estas
personas. Logicamente, al ser unidad residencial,
debera de cumplir con los requisitos legales so-
bre servicios sociales residenciales para la tercera
edad y especificos para atender a esta poblacion.
En cualquiera de los casos, la estructura debera de
cumplir con la normativa referida a los requisitos de
habitabilidad, accesibilidad, iluminacion, ventilacion
y climatizacion.

Se debera garantizar la seguridad diurna y noctur-
na de las personas, para lo que habra que contar
con sistemas que pueden ir desde una simple miri-
lla, hasta sofisticados sistemas de control por TV en
circuito cerrado, sensores de presencia, etc., conec-
tados con el control de enfermeria. No obstante, se
evitaran, siempre que sea posible, aquellas medidas
que impliquen restricciones fisicas, y en caso de que
sea necesaria su utilizacion, tendra que seguirse un
protocolo especifico y autorizado.

Leichsenring y Strumpel (1998) recomiendan que las
unidades de psicogeriatria se disefien de forma que
el desplazamiento de la persona residente desde su
habitacion a las areas comunes de la unidad sea li-
mitado en distancia y no sean necesarios desplaza-
mientos en ascensor. Asimismo:

~ LLas habitaciones pueden ser para una
persona o dos con camas articuladas y
permitiran la circulacion en silla de rue-
das, la ventana tendra cristal resistente y
cierre de seguridad.

~ LLas areas comunes dispondran de
sala para actividades ocupacionales y
comedor donde las mesas permitiran
su utilizacion por personas sentadas en
sillas de ruedas.

~ Tiene que haber una zona que permita la
deambulacion libre de los usuarios que
presenten sintomas de deambulacion
erratica.

~ Los accesos a la unidad de psicogeriatria
dispondran de puertas con cerradura de
seguridad y apertura codificada evitando
las cerraduras con llaves.

~ Un entorno inadecuado puede oca-
sionar inseguridad en residentes con
niveles crecientes de deterioro cognitivo

(Arriola, 2000). Para evitar esto es im-
portante tener en cuenta las siguientes
recomendaciones:

~ Una lluminacién adecuada que no deje
zonas oscuras.

~ Evitar elementos de excesiva estimula-
cion como ruidos ambientales, utilizar
colores preferentemente en tonos pastel,
célidos y suaves, musica ambiental y
evitar la TV permanentemente encendi-
da. También, hay que prestar atencion
al nivel sonoro de los timbres, teléfonos
fijos, moviles, etc.).

~ Favorecer una situaciéon de orientacion
con colores especificos para cada
puerta de habitacion de la unidad,
dibujos en las puertas (WG, etc.), con-
trastes de colores en zonas de tran-
sicion entre diferentes secciones de
la unidad, pasamanos que contrasten
con los colores de las paredes, relojes
y calendarios de gran tamano y de facil
lectura etc.

~ Se debera de disponer de espacios para
gestion administrativa, reuniones del
equipo y la privacidad necesaria para
realizar entrevistas con el paciente y/o su
familia. Asi como una salita de espera,
ademas dispondran del mobiliario y el
equipamiento adecuado para realizar
sus funciones.

~ Se contara con un equipamiento infor-
matico bésico que tenga acceso a la
red institucional, también a internet y
linea de teléfono que comunique con el
exterior.

RECURSOS HUMANOS

En la descripcion de los recursos humanos que
componen este servicio se hace referencia a las
areas de direccion y administracion, atencion directa
y especializada, atenciéon indirecta y a los servicios
generales y de mantenimiento.

Direccién y administracion

~ 1 Director del programa.
~ 1 Administrativo.

Atencidn directa y especializada

~ Médico.
La atencién médica se efectuara de
forma programada y también cuando
se solicité y se realizara en coordinacion
con el Sistema Nacional de Salud. Este
profesional participara con el equipo
multidisciplinar.
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~ Psiquiatra.
LLa atencién de psiquiatria se llevara a
cabo de forma programada y coordinada
con el centro de salud mental corres-
pondiente, para hacer un seguimiento
de los tratamientos en colaboracion con
el médico de atenciéon primaria respon-
sable del centro, y también cuando sea
requerida por éste.

~ Psicologo.
Se contara con la figura de un psico-
logo para coordinar la realizacion y
evaluacion de los planes individuales de
intervencion.

~ Trabajador Social.
Se contara con un trabajador social. Este
profesional sera el encargado de la ges-
tion de las prestaciones, de la relacion
con las familias y colaborara activamente
en el desarrollo de los planes individua-
les de intervencion.

~ Personal de enfermeria.
Personal propio de la unidad para cubrir
los tres turnos. Los fines de semana,
festivos, etc., también debera de tenerse
cubierta la atencion de enfermeria.

~ Fisioterapeuta.
Profesional de la institucion que realizara
las actividades especificas programadas.

~ Terapeuta ocupacional.
Se contara con un terapeuta ocupacio-
nal que, en colaboracion con el psicoélo-
go, realizara los programas especificos
de la unidad.

~ Auxiliares de enfermeria.
Que puedan dar las atenciones necesa-
rias a los residentes.

El personal auxiliar de estas unidades requerira de
habilidades suficientes para tratar con personas con
trastornos cognitivos o alteraciones del comporta-
miento, por lo que debera tener formacion especifica
en el tema.

Atencion indirecta

Servicios auxiliares

El centro contara con los servicios auxiliares nece-
sarios para garantizar el correcto funcionamiento de
las instalaciones y equipos y de todos los servicios
a prestar, incluidos limpieza, lavanderia, comedores,
comunicaciones, contraincendios, etc.

ORGANIZACION Y GESTION

En relacion con la organizacion y gestion de este
servicio, se va a hacer referencia a los requisitos
de documentacion, programacion y protocolos de
actuacion.

Requisitos de documentacion

Referida al usuario

Respecto a los requisitos de documentacion referida
al usuario, para cada uno de ellos se creara un expe-
diente personal. En dicho expediente se recogera el
Plan Individualizado de Actuacion (PIA) del usuario,
los informes sociales y sanitarios complementarios,
los informes e informaciones referidas a la gestion
de prestaciones y servicios, asi como el resto de do-
cumentacion que pueda ser relevante.

Referida al centro

En relacion a la documentacion referida al centro,
cada uno de los programas que se desarrollen con-
tard con una programacion y una evaluacion anual.
Del mismo modo, el centro realizara una memoria
anual de actividades y de gestion.

Programacion y protocolos de actuaciéon

Plan de atencidn individual

Cada persona usuaria contara con un plan de in-
tervencion donde ademas de sus datos personales
deberan constar, al menos, los informes del equi-
po multiprofesional, la planificacion y evaluacion de
las actuaciones propuestas, el seguimiento de las
intervenciones socio-sanitarias, asi como la coordi-
nacion con otros centros o servicios.

Este plan, denominado Plan de Atencion Individual
(PAll), se elaboraréa cuando la persona ingresa en la
unidad, con la participacion de todos los profesio-
nales de la misma, asi como del propio usuario y de
su familia. Dicho plan constara de: objetivos, meto-
dologia y técnicas a emplear para alcanzar los obje-
tivos previstos, asi como de sistemas de evaluacion.
Ademas, en el seguimiento del plan se haran constar
las adaptaciones realizadas y las actuaciones en el
ambito socio-familiar.

El PAI contendra los siguientes elementos: a) el re-
sultado de las valoraciones realizadas, b) las adapta-
ciones propuestas y el seguimiento de las mismas,
) las adaptaciones propuestas en el ambito socio-
familiar y el seguimiento de las mismas, d) un regis-
tro de las incidencias y e) un registro de las entrevis-
tas realizadas con el usuario y la familia, en las que
consten los acuerdos adoptados.

Equipo multiprofesional

De acuerdo con el respectivo PAI de cada usuario,
el equipo multiprofesional realizara, ademas, las si-
guientes actuaciones profesionales:

~ Valoracion del deterioro fisico y cognitivo
asi como de otros problemas que se
puedan presentar en el area emocional y
conductual.
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~ Valoracioén de la relacion socio-familiar.

~ Intervencion y seguimiento multidiscipli-
nar individualizado.

~ Trabajo en red con otros equipos
sanitarios y sociales de otros recursos
implicados en el caso.

~ Asesoramiento y orientacion a las perso-
nasy sus familias.

~ Apoyo a la resolucion de conflictos.
Existira un protocolo de actuacion ante
las «situaciones de crisis» que puedan
producirse.

~ Adaptar el programa
de actividades para aquellas

personas que tengan
necesidades especificas.

~ Se dispondra de un «registro de
gestion diaria» en donde
se recogeran las incidencias que se
produzcan, que se reflejaran en la
«hoja de evolucién».

Es importante subrayar que las tareas de coordina-
cion interna y externa del equipo van a ser esencia-
les. En relacién con la coordinacién interna, la comu-
nicacion entre los profesionales de los equipos debe
de ser continuada, estableciéndose una reunién de
caracter semanal.
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PROGRAMA DE
PREVENCION Y ATENCION

DEL DETERIORO
PREMATURO EN EL
ENTORNO SOCIO
OCUPACIONAL

PRESENTACION Y MOTIVACION

La concepcion de un programa de deterioro pre-
maturo implica diferentes conceptualizaciones. De
hecho, la revision de la bibliografia proporciona di-
ferentes modelos en el modo de abordar la preven-
cion y la atencion de los procesos asociados con el
deterioro prematuro.

Para abordar esta situacion, el primer tipo de pro-
puestas desarrollan un modelo de caracter resi-
dencial. Este seria el caso de la Residencia Hogar
AFANIAS. En este dispositivo se plantea la convi-
vencia de «personas con capacidades diferentes,
mayores de 45 afios o con sintomas de envejeci-
miento prematuro, en el que junto con la atencion
residencial se promueve la participacion en el en-
torno social en el que se encuentra» (Asociacion
pro personas con discapacidad intelectual, s.f).
En el segundo tipo de opciones se considera este
recurso como un servicio de atencion de dia, tal y
como queda definido en el Catalogo de Servicios de
FEAPS-Aragon (2008). En este caso se establece
que su finalidad es «prevenir y aminorar los efectos
de deterioro por procesos de envejecimiento y pro-
mover su autonomia y la permanencia en su entorno
habitual, asi como de proporcionar apoyo a las fa-
milias». Finalmente, se encuentran propuestas como
las descritas en Elorriaga et al. (2011) y Bayarri et

al. (2003). En ambos casos, no se conciben como
recursos residenciales permanentes o ambulatorios
sino como un programa dirigido a mejorar las condi-
ciones de vida de las personas con discapacidad in-
telectual con envejecimiento prematuro en el ambito
ocupacional y de empleo.

Aunque se consideran aspectos de todas las pro-
puestas referidas, el disefo que aqui se presenta
de un mddulo de deterioro prematuro se considera
fundamentalmente como un programa de interven-
cion que apoye a las personas con DI en un entorno
socio-laboral y en las que se esta produciendo un
proceso de deterioro.

En esta misma linea, y aunque las posturas no han
sido totalmente homogéneas, si ha habido bastante
acuerdo por parte de los informantes en considerar
este servicio como programa y no Como un recurso
residencial (5). Un programa que favorezca los tran-
sitos desde el CEE al CO o del CO a un recurso de
caracter asistencial. Del mismo modo, seria impor-
tante apoyar el transito de personas insertadas en el
mercado normalizado de trabajo a un CEE 0 aun CO.
En este sentido, se acentia la idea de establecer un
itinerario que, de forma integral, vaya orientando el
recorrido «inverso» de la persona en este tramo del
ciclo vital, desde una situacion de normalidad como
trabajador a una situacion en que sean necesarios
un mayor numero de apoyos en diferentes areas que
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le ayuden a mantener un adecuado nivel de autono-
mia, integracion social y calidad de vida.

De este modo, se pueden contemplar dos transi-
ciones significativas: la transicion de lo laboral (CEE
o0 empleo ordinario) al CO vy la transicion del CO a
un entorno asistencial con actividades claramente
orientadas al mantenimiento y prevencion de los
procesos de deterioro.

Un segundo aspecto importante en el que es posi-
ble identificar diferentes posturas es la cuestion de si
los participantes del programa deben agruparse en
areas especificas dentro de los talleres o deben per-
manecer en su puesto habitual proporcionandoles
las ayudas necesarias para un desempefio adecua-
do. En el primer caso, agrupando a las personas in-
mersas en un proceso de envejecimiento prematuro,
la exigencia de la tarea en esta area especifica del
taller y su grado de dificultad se adecuaria a las ca-
pacidades de la persona. La otra opcion mantendria
a la persona dentro de su grupo de la manera mas
normalizada posible, participando de los procesos
de rotacion habituales, proporcionandole en cada
momento las adaptaciones y ayudas necesarias.
Por otra parte, el analisis cualitativo ha puesto de
manifiesto dos circunstancias: la primera de ellas se
refiere al hecho de que si la clave de la incorporacion
al programa es el nivel de deterioro y no la edad, se
podrian producir dificultades en la gestion del taller
cuyos integrantes podrian tener edades muy diferen-
tes; y la segunda se refiere a que, si la incorporacion
a este taller puede significar una renuncia drastica del
rendimiento a favor del mantenimiento de la activi-
dad, esto puede afectar a la motivacion de la persona
por la tarea. Como sefalaba uno de los informantes
clave: «Las instituciones, a veces, envejecen a las
personas y las hacen mas dependientes». Por el con-
trario, el mantenimiento con los apoyos necesarios
de la persona en su puesto habitual hace de la perdi-
da de rendimiento un proceso mas paulatino. De una
u otra manera, es necesario subrayar algunas orien-
taciones que Bayarri et al. (2003) dirigen a los CEE y
encaminadas a mejorar la situacion de las personas
con procesos de deterioro: a) aumentar los descan-
s0s y desarrollar un ritmo mas tranquilo de trabajo, b)
adaptar el nivel de exigencia a las caracteristicas de
la persona, c) flexibilizar los horarios, d) combinar el
trabajo con otras actividades, €) disminuir las ratios,
o f) aumentar los equipos de ajuste.

No obstante, es necesario tener presente la realidad
de las entidades en las que este programa pueda
implementarse y los recursos técnicos que deben
ser necesarios en cada caso. Asi, en este documen-
to se realiza una propuesta tipo en la que, al me-
nos para el disefio de este recurso, es fundamental
adaptarla a las circunstancias reales en las que va a
ser implantada.

Por ultimo, otro tema significativo identificado en el
andlisis previo, tanto en el estudio cualitativo como

en la bibliografia consultada, es la necesidad de un
cambio en el modelo en las relacionas laborales con
este colectivo. Se requiere flexibilizar la normativa
sobre condiciones laborales para que ésta consi-
dere circunstancias como los procesos de enveje-
cimiento prematuro. En este sentido, seria impor-
tante en estos casos la posibilidad de adelantar la
edad de jubilacion en funcion del grado de deterioro.
Asimismo, se demanda una mayor agilidad y flexi-
bilidad en los tramites administrativos que facilite el
transito del usuario entre los diferentes recursos y
sin que conlleve, como en ocasiones parece OCu-
rrir, una penalizacion (p. e., la pérdida de la plaza de
residencia). En este sentido, parece necesario en el
caso de la Comunidad Auténoma de Aragdn mejorar
la coordinacion entre el sistema laboral (INAEM) y el
asistencial (IASS) para que se establezcan itinerarios
flexibles que se adecuen a las circunstancias espe-
cificas del ciclo vital de la persona.

DEFINICION

Este recurso se define como un programa de inter-
vencion dentro del recurso habitual de la persona
con DI orientado a la prevencion y la atencion de las
consecuencias socio-ocupacionales derivadas del
deterioro fisico y/o cognitivo prematuro de las per-
sonas que trabajan en un CEE o estan incorporadas
en un CO (6).

OBJETIVOS

GENERAL

El objetivo general de este programa es prevenir y
atender las consecuencias socio-ocupacionales del
deterioro fisico y/o cognitivo prematuro estableciendo
las medidas necesarias, tanto en el ambito ocupacio-
nal como en el socio-familiar, que mejoren la calidad
de vida de la persona discapacitada y de su familia.

Especificos

~ Valorar la evolucion ocupacional de la
persona con discapacidad intelectual
en funcién de su nivel de deterioro fisico
y/o cognitivo, considerando las conse-
cuencias de este deterioro en el ambito
ocupacional y socio-familiar.

~ Orientar a la persona con discapacidad y
a su familia sobre las consecuencias del
envejecimiento prematuro y los posibles
itinerarios en el proceso de transicion
laboral-ocupacional-asistencial.

~ Crear alternativas para prevenir y frenar
el deterioro fisico y cognitivo, adaptando
la actividad ocupacional y promoviendo
actividades en el entorno social y de ocio.
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~ Establecer un plan individualizado que
implique al discapacitado y a su familia,
que oriente el proceso de transicion
laboral-ocupacional-asistencial hacia
otros entornos de la comunidad y que
priorice la autonomia personal y la ca-
pacidad de eleccion de la persona con
discapacidad.

~ Promover cambios en la normativa que
permitan flexibilizar y adaptar el itinerario
a cada persona en funcion de la edad y
de su nivel de deterioro.

DESTINATARIOS

Este programa se dirige a las personas con disca-
pacidad intelectual que trabajan en un CEE o estan
incorporados en un CO y que presentan dificultades
para el desarrollo adecuado de la actividad ocupa-
cional como consecuencia de su proceso de enve-
jecimiento y/o deterioro cognitivo (7).

Aunque el destinatario principal es el usuario de CEE
0 CO, en el disefio de este programa se ha conside-
rado fundamental para la consecucion de los obje-
tivos plantados la incorporacion del entorno familiar
como usuarios indirectos del programa.

Las necesidades especificas de los participantes en
este programa van a venir marcadas por el nivel de
deterioro fisico y/o cognitivo y no tanto por la edad.
El proceso de envejecimiento prematuro se caracte-
riza por un conjunto de signos a partir de un deter-
minado momento del ciclo vital. En el area psicolo-
gica se produce una disminucion de capacidades
cognitivas (memoria, atencion, tiempo de reaccion
etc.), desde el punto de vista fisico las principales
manifestaciones tienen que ver con la lentitud en los
tiempos de reaccion, las alteraciones en la marcha,
la dificultad en la coordinacion de movimientos, etc.
También desde el punto de vista emocional y del
comportamiento se pueden identificar una serie de
caracteristicas: los sentimientos de falta de utilidad
como consecuencia de la disminucion de la activi-
dad, la preocupacion por la pérdida de las personas
queridas, el miedo ante la posibilidad de la propia
muerte o la dificultad para la expresion y la comuni-
cacion de los afectos (FEAPS Aragon, 2010).

En este sentido, habra que tener una especial
atencion con aquellas personas que presenten di-
chas patologias asociadas, se encuentren solas o
no cuenten con apoyos familiares consistentes.
También habra que considerar especialmente a las
personas que se hayan incorporado al CEE o al CO
desde el empleo normalizado. Asi, aunque no solo
en estos casos, una de las posibles dificultades que
se pueden presentar es la ausencia de conciencia,
tanto por parte de la persona con discapacidad
como de su familia, de las consecuencias y limita-
ciones del proceso de envejecimiento. Esta situacion

puede ser vivida como una «pérdida» o «retroceso»,
lo que puede generar resistencias e inseguridad. La
orientacion y el acompanamiento, tanto de la perso-
na discapacitada como de la familia, resultaran muy
importantes en este momento (8).

CRITERIOS Y PROCESO
DE ACCESO

La participacion de la persona con discapacidad in-
telectual en este programa debe entenderse dentro
de un itinerario que persiga el mayor nivel posible
de normalizacion de la persona a lo largo de todo
su ciclo vital.

El elemento clave para la inclusion en el programa
es la presencia de signos que indiquen un proceso
prematuro de envejecimiento y/o deterioro cognitivo
que interfiera en el normal desarrollo de las tareas
laborales y ocupacionales (9).

Hay que tener presente que la evolucion biopsicoso-
cial de la persona con DI no sigue un patrén unifor-
me y las caracteristicas especificas de este proceso
de envejecimiento pueden estar sujetas a notables
diferencias intraindividuales. Por ello, sera necesa-
ria una evaluacion continuada y precisa que valore
tanto el deterioro de la funcién y su impacto en el
trabajo como en otras areas del desarrollo personal.
Respecto a la evaluacién, en el documento de
FEAPS Madrid (2003) se revisan los factores, tanto
del individuo como del puesto de trabajo, que habria
que tener en cuenta en dicha evaluacién de los pro-
cesos involucrados en la insercion laboral de perso-
nas con DI. En relacion con dichos factores habria
que tener en cuenta los de carécter a) cognitivo, b)
sensorial, ¢) académico, d) de autonomia personal,
e) de disponibilidad, f) relacionados con las habili-
dades sociales y de comunicacion, g) las aptitudes
fisicas, e i) los habitos y actitudes socio-laborales.
Por otra parte, Bayarri et al. (2003) aportan un con-
junto de variables que deben ser consideradas en la
evaluacion del entorno ocupacional (Perseverancia,
Calidad del trabajo, Polivalencia, Disciplina) y del ajus-
te personal y social: intolerancia ante la frustracion,
rasgos de tipo neurdtico, dificultad en las relacio-
nes, trastornos de conducta y trastornos psicéticos.
En el anexo | se sefialan algunas de las pruebas su-
geridas por estos autores para la evaluacion de los
diferentes factores.

El acceso al programa de prevencion y atencion del
envejecimiento prematuro se realizard mediante deri-
vacion del equipo multiprofesional del CEE o del CO.
La participacion en el programa no implica nece-
sariamente un cambio en el recurso laboral u ocu-
pacional en el que la persona con discapacidad se
encuentre integrada. Si a lo largo de la participacion
en el programa se planteara esta cuestion (p. e., in-
corporacion a un CO desde un CEE o el acceso a un
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recurso residencial de caracter permanente) habria
que contemplar la normativa referida al concierto de
plazas que considera libertad de eleccion al usuario
y a su familia (10).

CARACTERISTICAS DEL SERVICIO

Programas y acciones

El programa de prevencion y atencion del enveje-
cimiento y/o deterioro prematuro se divide en tres
subprogramas (11). El primero de ellos orienta su
intervencion en el entorno laboral/ocupacional y el
segundo se dirige al entorno socio-familiar. En este
caso, debido a que el grado de deterioro puede pre-
sentar una gran variabilidad en cada persona, es ne-
cesaria una intervencion muy especifica y necesa-
riamente centrada en sus necesidades de apoyo. El
tercero de los programas, de asesoramiento juridico,
Se propone como consecuencia de la preocupacion
y la desorientacion que muchas familias tienen en
relacion con esta area y que, sin embargo, puede
cobrar un papel muy relevante en este momento del
ciclo vital de sus hijos (temas laborales, despidos,
jubilacion, derechos subjetivos en el reconocimien-
to de prestaciones, incapacitaciones...). Asimismo,
desde el punto de vista de la entidad, puede resultar
de interés un asesoramiento juridico en una materia
en la que no hay una reglamentacion clara.

Subprograma de adaptacién y ayudas

técnicas en el entorno ocupacional

La primera actuacion de este programa es la rea-
lizacion de una valoracion personalizada, tanto de
los factores individuales sefialados en el informe de
FEAPS Madrid (2003) como de los relacionados con
el entorno ocupacional, y el ajuste personal y social
que plantean Bayarri et al. (2003). Como consecuen-
cia de esta evaluacion se desarrollara un plan cuyo
objetivo sea proporcionar las adaptaciones y ayudas
técnicas necesarias en el entorno laboral/ocupacio-
nal que mantengan el desempeno adecuado en el
lugar de trabajo 0 que minimicen el impacto del de-
terioro (12). Asi, en este subprograma se integraran
las siguientes acciones:

~ Diagnéstico y valoracion técnica de las
manifestaciones del envejecimiento pre-
maturo y de los signos de deterioro.

~ Adaptacion y dotacion de las ayudas
técnicas necesarias en el entorno (13).

~ Informacion y asesoramiento a los
equipos y a los trabajadores de aten-
cion directa sobre las pautas de accion
propuestas.

~ Desarrollo de actividades complemen-
tarias a la actividad dentro del taller
encaminadas a la estimulacion cognitiva
y/o motriz (14).

Subprograma de seguimiento y apoyo

en el entorno socio-familiar

Las actuaciones de este programa son complemen-
tarias a las realizadas en el entorno ocupacional y
estan orientadas al mantenimiento de la salud y a
la prevencion del deterioro fisico y cognitivo. Dentro
del repertorio de actividades deberan considerarse
aquellas dirigidas a prevenir el impacto del deterioro
para el usuario y para su familia. Asimismo, desde
este programa se acompanara tanto al usuario como
a la familia en las posibles transiciones hacia activi-
dades de menor exigencia fisica y/o cognitiva, asi
como se les ayudara a afrontar la posibilidad de que
el usuario deba incorporarse a una residencia. Las
actividades que se incluyen en este programa son:

~ Informacion y orientacion a las familias
sobre las consecuencias del proceso de
deterioro y los diferentes itinerarios (15).

~ Valoracion de ajuste del sujeto fuera del
puesto de trabajo (familiar y social).

~ Disefio de un programa individualizado
que proponga un itinerario y en el que se
recojan, se planifiqueny se evallen las
medidas adoptadas.

~ Promocion de actividades que preven-
gan y retrasen el proceso de deterioro.

~ Planificacion e implementacion de los
apoyos necesarios en el entorno socio-
familiar y de ocio que mejoran la calidad
de vida del sujeto y de la familia.

Subprograma de informacién y apoyo juridico
El objetivo del tercer subprograma es proporcio-
nar asistencia y asesoramiento juridico, tanto a los
usuarios y a sus familias como a la entidad, en ma-
terias como la legislacion laboral, la seguridad so-
cial, las prestaciones sociales o los procesos de
incapacitacion.

Condiciones materiales

En el desarrollo de este programa no se contempla
la creacion de una unidad especial de atencion en la
que se ubiguen los usuarios. Las personas que par-
ticipen en el programa estaran ubicadas en su taller
habitual (bien en el CEE o en el CO). No obstante,
como ya ha sido referido con anterioridad, depen-
diendo de las caracteristicas de la entidad en la que
se vaya a implantar el programay de la actividad que
se realice en el CEE o CO, podra ser posible adaptar
un area del taller o del espacio de trabajo para que
en él puedan agruparse algunas de las personas
participantes en el programa (16).

En este caso, la estructura material necesaria seria
el espacio en el que se ubicaria el equipo de gestion
del proyecto. Dicha unidad deberia estar integrada
dentro del CEE o del CO y dispondria de dos espa-
cios: un espacio de gestion administrativa y otro que
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permita las reuniones del equipo y la privacidad ne-
cesaria para realizar entrevistas con el participante
en el programa y/o su familia. Dicha unidad debera
de contar con el mobiliario y el equipamiento ade-
cuados. Dispondra de un equipamiento informatico
basico con acceso a la red institucional e internet
y linea telefdnica de comunicacion con el exterior.
Dicha estructura debera cumplir con la normativa re-
ferida a los requisitos de habitabilidad, accesibilidad,
iluminacion, ventilacion y climatizacion.

Recursos humanos

Debido a las caracteristicas especificas del progra-
ma que se desarrollara dentro de una estructura mas
amplia (CEE o CO), los recursos humanos dedica-
dos a servicios generales y tareas de mantenimiento
podran ser compartidos con los de la entidad. Del
mismo modo, seria recomendable que los trabaja-
dores del programa pertenecieran a la entidad en la
que se desarrolla la actividad ocupacional y que no
fueran considerados como un equipo de apoyo ex-
terno. En este sentido, cabria la posibilidad, siempre
dependiendo de las caracteristicas especificas de la
entidad en la que se va a poner en marcha el progra-
ma, de compartir o transferir recursos (17).

El numero de profesionales necesarios estara en
funcién del nimero de participantes en el programa.
En términos generales, la propuesta esta pensada
para un numero de 15 usuarios. Por otra parte, es
necesario que los recursos humanos técnicos que
participen en el programa tengan una experiencia y
formacion especificas en envejecimiento y en el am-
bito del trabajo protegido (18)

Direccién y administracion

~ 1 Director del programa.
~ 1 Administrativo.

Atencidn directa y especializada

~ Psicologo.
El programa contara con un psicélogo a
media jornada. Este profesional tendra
experiencia en el campo de la discapa-
cidad intelectual y formacion especifica
en el area laboral y envejecimiento. Sera
el encargado de coordinar los procesos
de evaluacion y apoyara al terapeuta
ocupacional en el diseno y desarrollo de
los planes de actuacion del subprogra-
ma de adaptacion y ayudas técnicas en
el entorno ocupacional.

~ Terapeuta Ocupacional.
El terapeuta ocupacional estara con-
tratado a jornada completa y sera el
encargado de coordinar el disefio y
aplicacion de los planes de actuacion del

subprograma de adaptacion y ayudas
técnicas en el entorno ocupacional. Se
trataré de un profesional con experiencia
en el campo de la discapacidad intelec-
tual y especificamente en CEE y CO.

~ Fisioterapeuta
El programa contara con un
Fisioterapeuta a media jornada. Este
profesional tendra experiencia en el
campo de la discapacidad intelectual y
formacion especifica en el area laboral
y envejecimiento. Sera el encargado
de atender y prevenir los procesos de
deterioro fisico.

~ Trabajador Social.
El programa contara con un trabajador
social a jornada completa. Este pro-
fesional contara con experiencia en el
campo de la discapacidad intelectual y
formacion especifica en el area laboral
y envejecimiento. Sera el encargado de
coordinar los procesos de evaluacion y
el disefo de los planes de actuacion del
Subprograma de seguimiento y apoyo
en el entorno socio-familiar.

~ Abogado.
El programa incluira la prestacion de ser-
vicios de un abogado especializado en
derecho social y laboral. Este profesional
podra ser personal propio o subcontra-
tado a razén de 10 horas a la semana.

~ Monitor de apoyo en el taller.
Se precisara de un monitor de apoyo en
el taller por cada 10 trabajadores. Seria
recomendable que estos profesionales
tuvieran experiencia especifica en tra-
bajo con personas con DI en CEE o CO.
Asimismo, seria recomendable un nivel
de formacion de grado superior de FP
de servicio socio-sanitario y de integra-
cion social o equivalente (19).

Limpieza, mantenimiento y servicios generales
Los servicios de limpieza, mantenimiento y servicios
generales seran compartidos con los de CO o del
CEE donde se ubique el programa.

Organizacion y gestion

Respecto a la organizacion y gestion de este pro-
grama, se va a hacer referencia a los requisitos de
documentacion, a la programacion y a los protoco-
los de actuacion.

Requisitos de documentacion
Referida al usuario

Respecto a los requisitos de documentacion re-
ferida al usuario, para cada uno de ellos se creara
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un expediente personal. En dicho expediente se
recogera el PIA del usuario, los informes sociales
y sanitarios complementarios, los informes e infor-
maciones referidas a la gestion de prestaciones y
servicios, asi como el resto de documentaciéon que
pueda ser relevante.

Referida al centro

Los requisitos de documentacioén referida al centro
se concretan en una programacion anual general de
cada uno de los subprogramas y en una memoria
anual del programa.

Programacion y protocolos de actuaciéon

Plan de atencion individual

Cada persona usuaria contara con un plan de in-
tervencion individualizado (complementario al PIA),
donde ademas de sus datos personales deberan
constar, al menos, los informes del propio equipo
multiprofesional de apoyo para la integracion socio-
laboral 'y, en su caso, el de los equipos multiprofesio-
nales correspondientes al CEE y CO que avalen la
idoneidad del servicio y las revisiones sucesivas que
en adelante se planteen (20).

Este Plan de Atencién Individual (PAl) contendra:
a) el resultados de las valoraciones realizadas tan-
to en el ambito ocupacional como en el laboral, b)
las propuestas de actuacion en el ambito laboral y
el seguimiento de las mismas, c) las propuestas de
adaptaciones en el ambito socio-familiar y el segui-
miento de las mismas, d) un registro de las inciden-
cias y e) un registro de entrevistas realizadas con el
participante, la familia u otros profesionales en el que
se consideren los acuerdos adoptados.

En la elaboracion de dicho plan se contara con la parti-
cipacion del usuario y de su familia. Y constara de: ob-
jetivos, metodologia y técnicas a emplear para alcanzar
los objetivos previstos, asi como de sistemas de eva-
luacion. Ademas, en el seguimiento del plan se haran
constar las adaptaciones realizadas en el ambito ocu-
pacional y las actuaciones en el &mbito socio-familiar.

Equipo multiprofesional

De acuerdo con el respectivo PAI, el equipo multi-
profesional realizard, entre otras, las siguientes ac-
tuaciones profesionales:

~ Evaluacion inicial del desempefio en el
area ocupacional.

~ Valoracién del deterioro fisico
y cognitivo asi como de otros
problemas que se puedan
presentar en el area emocional
y conductual.

~ Valoracién del ajuste socio-familiar.

~ Intervencién y seguimiento
multidisciplinar individualizado.

~ Trabajo en red con los equipos
del CEE o del CO y otros recursos
implicados en el caso.

~ Supervision y apoyo al trabajador
en el puesto de trabajo.

~ Colaboracion con el CEE o CO
en el diseno y establecimiento
de los entornos y adaptaciones
necesarias a cada trabajador
del programa en el puesto de trabajo.

Las tareas de coordinacion interna y externa del
equipo son esenciales. En relacién con la coordina-
cioén interna, la comunicacién con los profesionales
de los equipos del CEE y del CO debe ser con-
tinuada estableciéndose una reunién de caracter
mensual (21).

Asesoramiento y orientacion

(profesionales de CO o de CEE y familiares)

En funcion del subprograma de actuacion, en este
recurso es especialmente importante el asesora-
miento y la orientacion tanto a los profesionales del
CO o del CEE como a las familias. Los profesiona-
les participantes en este programa son, en defini-
tiva, apoyos para el adecuado desarrollo de otros
procesos. Desde este punto de vista, es importante
contemplar, por ejemplo, la posibilidad de participa-
cion de los profesionales del equipo en el disefio y
mejora de lineas de produccion, politicas de preven-
cién en riesgos laborales o de desarrollo de politicas
de calidad. Del mismo modo, resultara esencial el
asesoramiento y apoyo técnico a los encargados de
taller o monitores que trabajan con el participante
en el programa o el apoyo ante las situaciones de
conflicto que puedan producirse.
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SERVICIO DE INTERVENCION
BREVE DIRIGIDO A PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

INTELECTUAL QUE
PRESENTAN UNA PATOLOGIA
PSIQUIATRICA O TRASTORNO
DE LA CONDUCTA

PRESENTACION Y MOTIVACION

Aunqgue toda la poblacion esta expuesta a sufrir tras-
tornos de conducta o alteraciones de salud mental,
parece que, debido a factores de diverso tipo (biologi-
cos, psicologicos, sociales o familiares) las personas
con discapacidad intelectual son mas vulnerables a
sufrir algun proceso de estas caracteristicas. Estudios
de prevalencia realizados demuestran que entre el
20% vy el 40% de las personas adultas con DI pueden
verse afectados por algun trastorno mental (Bouras,
Holt, Day y Dosen, 1999, citado en FEAPS, 2007).
Por otra parte, el hecho de que sean personas con
DI es un aspecto que puede influir en un inadecuado
diagndstico debido a que el repertorio en la variedad
de manifestaciones en cuanto a los sintomas de los
trastornos mentales en estas personas es amplio.
Ademas, en ocasiones estos procesos se consideran
manifestaciones de la DIy no se les diagnostica como
trastorno mental, lo que implica que no se traten ade-
cuadamente. A esta situacion ya compleja se suele
anadir el hecho de que los profesionales que traba-
jan con discapacitados intelectuales no reciben una
formacién en salud mental y hasta hace poco no se
disponia de instrumentos especificos para valorar los
trastornos mentales en personas con DI (Declaracion
FEAPS e informe técnico 2007). Hoy ya se puede ir
disponiendo de algunos de estos instrumentos, que

se estan traduciendo y validando con nuestra po-
blacion y de esta manera se facilita el diagnéstico.
Estudios, tanto en Espafia como en el ambito inter-
nacional, han abordado las consecuencias que los
trastornos de conducta y los problemas psicopato-
l6gicos tienen para la intervencion. FEAPS recoge
un estudio sobre como se lleva a cabo la asistencia
en salud mental a personas con DI en varios pai-
ses europeos (trastornos de la salud mental en las
personas con discapacidad intelectual Declaracion
FEAPS e informe técnico, 2007). Sin embargo, no
son muchos los servicios (22) que de alguna mane-
ra traten especificamente este problema, bien como
modulos residenciales temporales o bien como so-
portes que brinden apoyo especializado (23).
Algunos informantes citan experiencias en este sen-
tido: «hay algunas experiencias, por ejemplo, en
La Fundacion para la Atencion Integral del Menor
(FAIM), entran como menores que tienen una dis-
capacidad y problemas de conducta». Del mismo
modo nos comentan: «es un tema que en FEAPS
lo han trabajado y tienen un protocolo de como de-
beria de funcionar». En el ambito de la Comunidad
Autdonoma de Aragoén, se hace referencia al recurso
de la Fundacion Virgen del Pueyo, donde también
hay una unidad de atencién de este tipo.

Este servicio ha sido muy demandado por los in-
formantes clave que han participado en el estudio
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asi como en los diferentes grupos de discusion. Por
una parte, se afirma que el sistema de salud no esta
preparado para la atencion de las patologias menta-
les que concurren con la DI, con lo que a veces la
respuesta ofrecida no es adecuada. Por otra parte,
el sistema asistencial se ve a menudo desbordado
en su practica cotidiana por los incidentes que se
producen tanto en los centros como en los hoga-
res (24). Este aspecto ha sido muy significativo, las
conclusiones del andlisis cualitativo en este sentido
reflejan incluso situaciones de impotencia por par-
te de profesionales y familiares ante la dificultad o
incluso el riesgo fisico que implica el manejo de di-
chas situaciones (25). Este servicio deberia contar
con profesionales bien formados y entrenados en
las medidas de contencion adecuadas para evitar el
riesgo de integridad fisica del propio paciente o de
otras personas y con los recursos necesarios (26).

Debido a las distintas situaciones en las que va a ser
necesaria la intervencion, el servicio que aqui se pre-
senta esta compuesto por tres unidades: la primera
de ellas es una unidad residencial de breve estancia,
unos 6 meses como maximo pudiendo prolongarse
en casos puntuales, para la atencion de unas 12 per-
sonas; la segunda es una unidad ambulatoria para
hacer un seguimiento durante un tiempo determina-
doy, por ultimo, la tercera unidad es un programa de
formacion, informacion y asesoramiento dirigido a los
propios centros, a los profesionales y a los familiares.

DEFINICION

Servicio especializado de caracter temporal para
personas con discapacidad intelectual en todos sus
grados y que presentan algun tipo de patologia psi-
quiatrica y/o trastornos de conducta, con soporte
residencial temporal de hasta 6 meses, seguimiento
continuado, evaluacion, diagndstico y tratamiento,
de tal manera que, una vez remitido y estabilizado
el trastorno, la persona sea reintegrada al medio co-
munitario lo antes posible.

La intervencion de este servicio se basa en la inter-
disciplinariedad a partir de un enfoque bio-psico-
social, cuyo objetivo final es el retorno de la persona
a su lugar de origen o, en su caso, la derivacion a
los servicios mas adecuados. El escenario de inter-
vencion no es solo individual, es también familiar y
comunitario, siendo fundamental la informacion, for-
macion, orientacion y apoyo a las familias y profe-
sionales de los distintos recursos de la comunidad.

OBJETIVOS

Objetivo general

Proporcionarunaatencionintegralentodoslosniveles
de discapacidad intelectual, con asistencia de 24 ho-
ras, atencion especializada, soporte residencial con

estancia de hasta 6 meses y seguimiento continua-
do durante un periodo de tiempo de hasta dos anos.

Objetivos especificos

~ Evaluacion, diagnostico y tratamiento
por profesionales especializados de los
problemas de salud mental en personas
con discapacidad intelectual.

~ Conseguir la estabilizacion y remision de
conductas desadaptadas.

~ Atencion a la conflictividad emocional.

~ Valoracion y estudio de las necesidades
especificas que pueden presentar, tanto
la persona con discapacidad intelec-
tual como su familia o el propio centro,
para poder proporcionar una correcta
atencion.

~ Informar, formar y asesorar a las familias
sobre las actuaciones mas pertinentes.

~ Orientacion a los profesionales y a
los familiares sobre los recursos mas
adecuados.

~ Seguimiento temporal hasta alcanzar el
control de su proceso, mejorar la rela-
cién con su entorno y su integracion en
la comunidad.

~ Ofertar asesoramiento a los profesiona-
les en patologia mental y/o trastornos de
conductas en deficiencias intelectuales.

DESTINATARIOS

Los destinatarios de este servicio son las personas
con DI con algun tipo de patologia mental y/o tras-
torno de conducta, sus familiares directos o tutores
y los profesionales que trabajan con este tipo de si-
tuaciones y que requieran de informacion y forma-
cion para actuaciones adecuadas sobre el proceso
especifico de su familiar y/o paciente.

CRITERIOS Y PROCESO
DE ACCESO

El proceso de acceso a este servicio puede produ-
cirse por las siguientes circunstancias:

~ Como consecuencia de una demanda
que requiere de una intervencion puntual
después de haber sufrido una situacion
de crisis.

~ Por una peticién de valoracion o diag-
nostico de una persona que, teniendo
una DI, se solicita una evaluacion de su
salud y/o un plan de intervencion com-
plementario por parte del centro asis-
tencial en el que esta siendo atendido,
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como consecuencia de un posible
trastorno de conducta o trastorno de
salud mental.

En relacion con el ingreso en el programa de aten-
cion residencial especializada, esta decision sera
tomada por el equipo de profesionales de la insti-
tucion. Algunas de las derivaciones que pueden ser
previsibles y que pueden demandar este servicio
son: a) remision desde distintos recursos comunita-
rios debido a que al grave trastorno que presenta la
persona provoca una importante alteracion social y
del entorno; b) remision desde recursos residencia-
les ante la necesidad de un contexto institucional de
mas contencién y con un alto nivel de atencion; ¢) la
derivacion también puede proceder de las unidades
de agudos ante la necesidad de un tiempo mas lar-
go de internamiento en un espacio de atencion mas
especializado.

Cuando se produzca una demanda, va a resultar
muy importante hacer una valoracion precisa que
incluya tanto los aspectos relacionados con la sa-
lud mental y fisica como aquellos relacionados con
el entorno familiar, social y asistencial en el que la
persona se desenvuelve habitualmente. Hay que re-
coger informacion, no soélo en relacion a la DI sino
también sobre los sistemas de apoyo, la conducta
previa y otros factores que puedan ser de interés:
antecedentes familiares, historial médico, antece-
dentes psicosociales, entorno y medidas de apoyo
(anteriores y actuales), personalidad y conducta pre-
via (antes de la patologia mental o del trastorno de
conducta).

En el proceso de valoracion y evaluacion mental es
importante no soélo el uso de cuestionarios y escalas
sino también la utilizacion de otras técnicas como
la observacion sistematica en los contextos en los
que la persona se desenvuelve. Observacion directa
del paciente que debera ser realizada por mas de
un observador, con el objetivo de recoger los cam-
bios de estado y la conducta de la persona en sus
diferentes entornos. Ademas, es esencial que la
evaluacion de este tipo de situaciones las realice un
equipo interdisciplinar en el que participen el médi-
co, el psiquiatra, el psicologo, el trabajador social, el
profesional de enfermeria y el personal de atencion
directa. Algunas de las pruebas de evaluacion espe-
cifica que pueden utilizarse en estas situaciones se
presentan en el anexo |.

CARACTERISTICAS DEL RECURSO

Programas y acciones

Las actuaciones de este servicio van a estar agru-
padas en tres programas orientados a proporcionar:
atencion residencial intensiva, atencion ambulatoria
y un programa de informacion, formacion, asesora-
miento y estudio especializado dirigido a la familia, a

los profesionales y al resto de la comunidad. Por otra
parte, se desarrollaran una serie de actividades com-
partidas por los diferentes programas en las areas:
funcional (cuidado personal y del entorno), cogniti-
va (habilidades y capacidades de tipo conceptual),
motora (aspectos fisicos y deportivos), ocupacional
(preparacion para su integracion laboral), integracion
en la comunidad (autonomia social) y participacion
en actividades de ocio y tiempo libre.

Programa de atencion residencial intensiva

Es una unidad residencial de atencion psiquiatri-
ca especializada dirigida a las personas con cual-
quier nivel de DIy con graves trastornos mentales
y/0 de conducta. Esta unidad tendréa un periodo
de estancia maxima de 6 meses (siendo posible
prolongarla en casos puntuales) y un numero de
12 camas (27).

La incorporacion a este servicio no ha de estar Uni-
camente orientada a la reduccion de la sintomatolo-
gia sino que ha de tener un planteamiento integral,
como proceso de modificacion de una situacion
psicosocial disfuncional. El alta se planificara des-
de el mismo momento del ingreso y durante todo el
proceso. Se planteara cuando la sintomatologia esté
suficientemente estabilizada y se haya reestablecido
minimamente la situacion psicosocial. Se trata de un
trabajo coordinado del equipo, con la participacion
del propio paciente, de la familia, del lugar de origen,
y teniendo en cuenta éste ultimo recurso o al que la
persona vaya a incorporarse.

El trabajo en la unidad se llevara a cabo por un equi-
po multidisciplinar. A partir de una orientacion cen-
trada en la persona, se realizara una valoracion com-
pleta del paciente para evaluar sus necesidades y se
elaborara un proyecto individual integral planificando
las intervenciones y procedimientos de tratamiento y
estableciendo un disefio de evaluacion continuada.

Ademas de la atencion de los profesionales del ser-
vicio, el proyecto individual integral podréa establecer
la derivacion parcial y/o atencion de profesionales
externos a la unidad.

Programa de atencion ambulatoria

Programa de atencion a personas con cualquier
nivel de DI, por parte de un equipo multidisciplinar.
La asistencia se realizara de forma temporal, en
la propia unidad o en el recurso comunitario en el
que la persona esté integrada (residencia, CO, CEE,
colegio de educacion especial, etc.). Esta atencion
implica un seguimiento continuado que evalle la
evolucion de la persona y el logro de los objetivos
programados individualmente (28).

Los programas individuales de atencion incluyen la
evaluacion, exploracion y diagnoéstico, tratamiento,
plan de atencion especial, derivacion y seguimiento
por parte de especialistas. El trabajo con la familia
ha de estar presente en todo el proceso, desde la
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evaluacion hasta el tratamiento y seguimiento. La
familia debe formar parte como un agente activo y
positivo del proyecto de tratamiento y rehabilitacion.

Programa de informacién, formacion,
asesoramiento y estudio especializado

Este programa ofrecera informacion, formacion,
asesoramiento y soporte a los familiares, centros
educativos, centros de formacion, centros laborales,
residencias, pisos protegidos y a los profesionales,
tanto sanitarios como de lo social. Mediante la in-
formacion y la formacion, el objetivo final es ofrecer
una atencion adecuada a las personas con DI, asi
COmMOo que se pueda realizar una mejor deteccion y
prevencion de los trastornos. En este contexto, el
asesoramiento a las familias es esencial. A lo lar-
go del andlisis cualitativo éstas han mostrado sus
preocupaciones, sus miedos y sus dificultades so-
bre cuédles deberian ser las formas mas adecuadas
para tratar a sus hijos e hijas. La familia es un agente
de intervencion fundamental y su participacion es
completamente necesaria para la mejora de las difi-
cultades conductuales (29).

Algunas de las actuaciones concretas y que se lleva-
ran a cabo desde este programa son:

~ Imparticion de cursos de formacion sobre
trastorno mental y de conducta en perso-
nas con DI a los familiares, profesionales,
personal técnico y de atencion directa.

~ Impulso de programas de prevencion y
educacion para la salud, con el fin de
ofrecer una verdadera atencion integral
del paciente y de su familia.

~ Realizacion de estudios e investigaciones
para tener informacion sobre las pro-
blematicas de salud, nuevos métodos y
maneras de intervenir, tratando de ser un
punto de referencia para los profesiona-
les y para los usuarios con discapacidad
intelectual que requieran atencion en
salud mental.

Condiciones materiales

La unidad residencial especializada sera para 12
usuarios. Contara con habitaciones individuales,
debidamente acondicionadas para evitar autoagre-
siones, y dobles para aquellos casos en que se pue-
da compartir habitacion. Se daran, ademas de los
servicios especializados, servicios basicos residen-
ciales de alojamiento, ropero, servicio de dietética
y nutricion, movilidad interna, acompafamiento a la
comunidad, dinamizacion y soporte en las activida-
des, control sanitario, servicios médicos programa-
dos, servicios de rehabilitacion, servicios de admi-
nistracion, etc.

La unidad de atencién ambulatoria especializada y la
de informacion, formacion, asesoramiento y estudio

especializado contaran con la estructura material
necesaria por los equipos para la realizacion de los
proyectos. Dichas unidades deberan de disponer
de espacios para gestion administrativa, para las
reuniones del equipo v la privacidad necesaria para
realizar entrevistas con el participante en el progra-
ma y/o su familia, asi como de una salita de espera.
Todo ello con del mobiliario y el equipamiento ade-
cuados para realizar sus funciones.

Todas las unidades descritas contaran con un equi-
pamiento informatico basico con acceso a la red ins-
titucional e internet y linea telefonica de comunica-
cion con el exterior. Dichas estructuras deberan de
cumplir con la normativa referida a los requisitos de
habitabilidad, accesibilidad, iluminacion, ventilacion
y climatizacion.

Recursos humanos

En la descripcion de los recursos humanos que
componen este servicio se hace referencia a las
areas de direccion y administracion, atencion directa
y especializada, atenciéon indirecta y a los servicios
generales y de mantenimiento.

Direccién y administracion

~ Director del programa.
~ Administrativo.

Atencioén directa y especializada (30)

El personal sera especializado en salud mental y DI,
de manera que puedan evaluar € intervenir pertinen-
temente. Uno de los profesionales realizara, ade-
mas, funciones de coordinador

Para la asistencia se contara con:

~ Psiquiatria.
Se contara con un profesional de la
psiquiatria a tiempo completo.

~ Psicologia.
LLa dedicacion del profesional de psicolo-
gla seré a tiempo completo.

~ Enfermeria.
En relacion con el personal de enferme-
ria se contara con el personal suficiente
para cubrir los turnos y necesidades de
la unidad.

~ Trabajador social.
La disponibilidad del trabajador social
sera de 20 h/semana.

~ Terapeuta ocupacional.
En la unidad trabajara un terapeuta ocu-
pacional a tiempo completo.

~ Auxiliares de enfermeria.
Respecto a los auxiliares de enfermeria,
en la unidad trabajaran un niumero de
profesionales suficiente para cubrir las
necesidades de los usuarios.
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Atencioén indirecta

LLa unidad residencial especializada contara con ser-
vicio de limpieza, servicio de lavanderia, servicio de
cocina y servicio de comedor.

Para el resto de las instalaciones del programa am-
bulatorio y de las oficinas se necesitara personal adi-
cional para las tareas de limpieza.

Mantenimiento y servicios generales

Se contara con un servicio de mantenimiento de las
instalaciones. Asimismo, se dispondra de servicios
externos que realicen el mantenimiento de equi-
pos, equipamientos, infraestructuras y servicios de
comunicacion.

ORGANIZACION Y GESTION

En relacion con la organizacion y gestion de este
servicio, se va a hacer referencia a los requisitos
de documentacion, programacion y protocolos de
actuacion.

Requisitos de documentacion

Referida al usuario

Cada usuario de este servicio contara con un expe-
diente personal en el que se recogeran: el PAIl, los
informes sociales y sanitarios complementarios, asi
como un historial de las incidencias e intervenciones
realizadas.

Referida al centro

En relacion a la documentacion referida al centro,
cada uno de los programas realizara una progra-
macion y una evaluacion anual. Del mismo modo, el
centro elaborara una memoria anual de actividades
y de gestion.

En relacion con este servicio, habré que distinguir
la documentacion referida a cada uno de los pro-
gramas que lo componen. En este sentido, es im-
portante subrayar que, al incluirse en este servicio
una unidad residencial, la misma debera contar con
toda la documentacion necesaria para este tipo de
establecimientos.

Programacion y protocolos de actuaciéon

Las tareas de coordinacion interna y externa de los
programas de este servicio son esenciales. En re-
lacion con la coordinacion interna, la comunicacion
con los profesionales de los equipos debe de ser
continuada, estableciéndose una reunion de carac-
ter semanal.

Se seguira un protocolo de actuacion de garantia de
proteccion de datos en el uso de la informacion.

Plan de atencidn individual

Cada persona usuaria contara con un plan de atencion
individual (PAl) (complementario al PIA), donde, ade-
mas de sus datos personales, deberan constar, al me-
nos, los informes del propio equipo multiprofesional.
El PAl contendré: a) el resultado de las valoraciones
realizadas, b) las adaptaciones propuestas y el se-
guimiento de las mismas, c) los acuerdos alcanzados
con las entidades en las que el usuario esta siendo
atendido y d) un registro de entrevistas realizadas
con la persona atendida, la familia u otros profesio-
nales, en el que consten los acuerdos adoptados.
En la elaboracion de dicho Plan se contara con la
participacion del usuario, el centro de origen y la fa-
milia. Dicho plan constara de: objetivos, metodologia
y técnicas a emplear para alcanzar los objetivos pre-
vistos, asi como de sistemas de evaluacion.

Registro de incidencias y de

intervenciones en crisis

Se realizaré un registro especifico en el que se reco-
geran las incidencias y las posibles intervenciones
realizadas. En este registro también constaran las
actuaciones realizadas en cada una de las inciden-
cias, por los profesionales de los centros, la familia.

Equipo multiprofesional

De acuerdo con el respectivo PAI, el equipo multi-
profesional realizara, ademas, las siguientes actua-
ciones profesionales:

~ Valoracion del deterioro fisico y cogni-
tivo, asi como de otros problemas que
se puedan presentar en el area fisica
emocional y conductual.

~ Valoracion de la relacion socio-familiar.

~ Intervencion y seguimiento multidiscipli-
nar individualizado.

~ Trabajo en red con los equipos sanita-
rios, sociales, laborales o docentes de
otros recursos implicados en el caso.

~ Asesoramiento y orientacion a las perso-
nasy sus familias.

~ Apoyo a la resolucion de conflictos. Existira
un protocolo de actuacion ante las «situa-
ciones de crisis» que puedan producirse.

~ Adaptacion del programa de actividades
en el caso de las personas con necesi-
dades especificas.

~ Se dispondréa de un «registro de gestion
diaria» en donde se recojan las inci-
dencias que se produzcan y éstas se
reflejaran en la «<hoja de evolucion».
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VIDA AUTONOMA
E INCLUSION:

PISOS TUTELADOS
PARA PERSONAS
CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

PRESENTACION Y MOTIVACION

Las prestaciones y apoyos dirigidos a las personas
con discapacidad han ido evolucionando, pasando
de una institucionalizacién en complejos residencia-
les, donde se podian satisfacer casi todas las ne-
cesidades dirigidas al cuidado, a la situacion actual
en que se considera conveniente sustituir estas ins-
tituciones residenciales por servicios comunitarios.
El cambio de paradigma implica que del modelo re-
sidencial, donde se contempla a la persona con DI
como receptor pasivo en el cuidado que le presta la
institucion, se pasa a la idea de integrar los servicios
en la comunidad y promover la participacion de la
persona con DI en la propia gestion de sus cuidados.
Manssel et al. (2011) plantean que el objetivo de la
atencion comunitaria es permitir a las personas con
DI utilizar la misma gama de alojamientos, medidas
de convivencia y formas de vida que el resto de la
poblacion. En definitiva, se trata de garantizar, en el
modo en que elija cada persona, una buena calidad
de vida y promover su participaciéon como ciuda-
danos de pleno derecho en actividades sociales,
culturales y econdmicas. Esta atencion comunitaria
implica que la persona con DI pueda optar por un
alojamiento situado junto al resto de la poblacion,
que sea adecuado, apropiado y accesible y que,
en la medida de lo posible, la persona pueda elegir,

con los apoyos pertinentes, dénde, con quién y
cOmo va a vivir.

Desde esta perspectiva la «atencion comunitaria»
comprende la aceptacion y la ayuda por parte de
vecinos, amigos, comerciantes o colegas que hacen
funciones de soporte a la persona discapacitada
mediante relaciones de apoyo que no estén basadas
solamente en relaciones mercantiles y en este caso
los servicios comunitarios tienen la competencia
de apoyar, que no de sustituir, las fuentes de ayuda
(Mansell et al., 2011).

Esta evolucion tiene un significado en positivo ya que
pasa de una concepcion asistencial a los discapaci-
tados a otra en la que se potencia la participacion e
integracion en la sociedad, considerando una mejo-
ra del sistema de ayudas, ampliacion de las oportu-
nidades para acceder al mercado laboral y formati-
vo, y al de piso, entre otros. Este posicionamiento
actual opta por desarrollar nuevas férmulas que
permiten que las personas con discapacidad, resi-
dan donde residan, puedan separar la vivienda de
los servicios de apoyos. Es decir, separar los con-
ceptos de «soporte/apoyo», entendidos como todos
aquellos que precisa una persona para el desarrollo
de su vida (apoyo familiar, empleo con apoyo, apoyo
para el hogar, salud...), de los servicios de vivienda,
entendidos como infraestructura y localizacion fisica
(Experiencias de vida independiente FEVAS, 2011).
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Cualquier tipo de organizacion de piso tutelado pue-
de precisar de alguno de los soportes o apoyos. Estas
nuevas formas de hacer uso del derecho a la vivien-
da fomentan la vida inclusiva y la participacion plena
de las personas con discapacidad en la comunidad.
El que las personas con discapacidad tengan de-
recho a vivir en comunidad viene enmarcado inter-
nacionalmente en la Convencion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006 y ratificada en Espana en 2008)
que en su articulo 19 presenta «una gama de ser-
vicios de apoyo en los hogares, en residencias y a
través de otros servicios comunitarios, incluyendo
la asistencia personal necesaria para apoyar la vida
y la inclusion en el seno de la comunidad, y para
evitar el aislamiento y la segregacion». La conven-
cion obliga a los Estados a desarrollar servicios
comunitarios que sustituyan a la asistencia institu-
cional. En el contexto del Estado Espafnol se han
aprobado y desarrollado normativas que amparan
los derechos de las personas con DI como la Ley
de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacion y
Accesibilidad Universal (2003) y la Ley de Promocion
de la Autonomia Personal Atencion a las Personas
en Situacion de Dependencia (2006).

Desde las opiniones vertidas en el andlisis cualitati-
vo, tanto en el grupo de técnicos como en el de fa-
miliares hubo unanimidad en cuanto a la necesidad
y conveniencia de este servicio (31). No obstante, si
se produjeron algunos matices importantes al con-
siderar aspectos como dénde deberia encontrarse
la ubicacion del recurso, dentro de un complejo re-
sidencial pero con independencia (32) o fuera, en
un piso ubicado en la ciudad o entorno urbano (33).
Otro de los aspectos que se recogid a lo largo de
las entrevistas realizadas a expertos y responsables
de entidades fue el tema econémico. En este caso
se plantearon dos posiciones: una que manifestaba
el incremento del presupuesto para la atencion por
plaza (34) y la que argumentaba que, a diferencia
del coste en residencia, supondria un abaratamiento
por calidad de vida del propio usuario (35).

Otros matices que revelan y se proponen desde la
experiencia profesional en estos servicios es la pre-
paracion previa o entrenamiento para poder optar a
pisos tutelados (36), aspecto que viene a incluirse
como una accion formativa o programa previo a la
inclusion en el servicio de vivienda tutelada.

Desde el punto de vista de los propios usuarios, es
resefable la escasa expectativa que provoca en los
propios participantes con DI que intervinieron en los
grupos de discusion. Al comentar sobre este tipo de
servicio expresaban cierto interés pero como algo le-
jano en el tiempo, para cuando no estén los padres,
0 como lo menos malo ante la posibilidad de ir a una
residencia (37). Quizas una posible explicacion po-
dria ser que al no existir hasta ahora este tipo de re-
curso en la entidad en la que estan siendo atendidos

resulta dificil para ellos verlo como algo posible.
Respecto al coste de estos servicios, Masell et al.
(2011), comparan el coste de la atencion en servicios
comunitarios con la atencion en instituciones, y con-
cluyen que no hay evidencia de que los modelos de
atencion comunitaria sean inherentemente mas cos-
tosos que las instituciones, una vez que se hace so-
bre la base de necesidades comparables de los resi-
dentes y una calidad de atencion comparable. Ahora
bien, defienden que teniendo en cuenta la calidad
de vida, tanto los servicios comunitarios como los
pisOs con apoyo o las formulas de vida independien-
te, cuando se crean y gestionan adecuadamente,
consiguen mejores resultados que las instituciones.
En este sentido, la calidad desde el ambito de los
pisos tutelados se define como el resultado de la in-
teraccion de tres componentes esenciales: calidad
de vida, calidad en la gestion y ética, los tres com-
ponentes deben andar a la par o no tener desarro-
llos significativamente diferentes entre ellos (FEAPS,
2012; FEVAS, 2011). Tener en cuenta estos tres com-
ponentes enfatiza una de las recomendaciones que
Masell et al. (2011) realizan a raiz de su investigacion
sobre los recursos de vida independiente, y que dice
que «el exito de la atencion comunitaria requiere
prestar una especial atencion a la forma en que se
crean y gestionan los servicios, especialmente a la
calidad del apoyo que presta el personal». Al hablar
de calidad de vida se debe aludir el concepto de la
autodeterminacion, relevante en cualquier programa
de vida independiente, pues se trata de asegurar, en
la persona DI, oportunidades, experiencias y bus-
car los apoyos necesarios para hacerlos posibles.
Como resultado de la revision de los planteamientos
tedricos y de las conclusiones en este punto de los
discursos de técnicos y expertos, el servicio que a
continuacion se propone responde a una alternativa
al modelo de alojamiento residencial. En este caso
se ha optado por pisos ubicados en una comunidad
de vecinos comun, para personas con DI media-lige-
ra, que deseen independizarse del entorno familiar o
que no deseen ingresar 0 permanecer en un cen-
tro residencial, 6 con alto grado de autonomia, que
hace de este servicio el mas apropiado. Este servicio
seria de caracter permanente, siempre en funcion
de la evolucion fisica y psicolégica de la persona con
DI, ubicado en un entorno urbano y ligado a que los
residentes realizasen durante el dia una actividad la-
boral u ocupacional. La titularidad del piso recaeria
en la propia entidad que gestionase este servicio 6 a
través de programas sociales de acceso a vivienda.

DEFINICION

El servicio de piso tutelado para personas con DI
se define como un alojamiento con caracter perma-
nente destinado a proporcionar un ambiente hoga-
refo, personalizado y familiar, para personas con
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discapacidad intelectual y necesidades de apoyo
intermitente 6 limitado que, por razones personales,
sociales, familiares o laborales-ocupacionales optan
por una vida autbnoma e independiente.

La filosofia de este servicio se enmarca en el modelo
de calidad de vida y de vida independiente y su finali-
dad sera la de contribuir al disfrute de la vida y su au-
todeterminacion, proporcionando apoyos que faciliten
la convivencia y la participacion en la comunidad. Se
organizara en torno alas dimensiones enmarcadas en
el modelo de calidad de vida que presenta Giné (2004;
citando a Schalock, 1999): bienestar emocional, rela-
ciones interpersonales, desarrollo personal, bienes-
tar fisico, autodeterminacion, inclusion y derechos.

OBJETIVOS

GENERAL

Asegurar la calidad de vida, el bienestar subjetivo
y la satisfaccion con el propio proyecto de vida de
la persona con DI, favoreciendo su autoestima, la
promocion y autonomia personal y su integracion
socio-ambiental.

ESPECIFICOS

~ Proporcionar una vivienda segura,
accesible y adaptada a las necesidades
funcionales de las personas usuarias, en
un ambiente confortable.

~ Potenciar una convivencia armonio-
sa entre las personas residentes y en
interrelacion con el entorno comunitario,
respetando la intimidad y privacidad
individuales.

~ Favorecer el acceso a los servicios
comunitarios (culturales, educativos y
sociales) promocionando la inclusion
en redes comunitarias que faciliten la
diversificacion de los contextos de vida
de la personay el enriquecimiento de
sus nucleos relacionales.

~ Adecuar la atencion necesaria a cada
persona segun su necesidad a través de
los apoyos adecuados.

DESTINATARIOS

Personas mayores de edad que tengan reconoci-
da una discapacidad intelectual ligera y suficiente
autonomia para la vida cotidiana (38), que no re-
quieran de acompanamiento presencial diario per-
manente, con ausencia de trastornos de conducta
y que tengan una actividad laboral o ocupacional
(trabajo ordinario, CEE o CO).

Los candidatos para optar a los pisos tutela-
dos, ademas de tener las caracteristicas referidas

anteriormente, suelen encontrarse entre alguna de
estas situaciones:

~ Personas que han perdido el nucleo
familiar mas préximo y desean seguir
viviendo en su propio hogar, exista o no
apoyo familiar.

~ Personas que han vivido en unidades
residenciales que, por deseos y posibi-
lidades de mayor autonomia, prefieren
otra forma de vida.

~ Personas que optan por vivir de modo
autbnomo, tanto solos como en pareja,
con o sin apoyo familiar.

Aunque van a ser éstas las situaciones mas frecuen-
tes, el abanico de posibilidades es muy diverso, pu-
diéndose implementar en cada caso las modifica-
ciones y apoyos que se requieran.

CRITERIOS Y PROCESO
DE ACCESO

Para el acceso a este tipo de vivienda, en la que la
intervencion profesional es minima, se recomienda
una evaluacion precisa sobre la capacidad de auto-
nomia asi como de las actitudes para la convivencia
con otras personas. Del mismo modo, sera nece-
sario un periodo de adaptacion y entrenamiento -se
recomienda la posibilidad de incorporar un recurso
intermedio, tipo apartamento compartido, previo al
alojamiento en la propia vivienda que suponga un
entrenamiento en las habilidades necesarias para la
convivencia- que requeriré de programacion distinta
segun la situacion de partida. Esta situacion inicial
puede responder a personas que: a) desean vivir
independientemente pero nunca han vivido fuera
del entorno familiar (escuela de vida independiente:
viviendas compartidas) y b) que han vivido semiau-
tbnomamente, bien en su propia casa 6 en entorno
residencial, y desean vivir independientemente.

Los aspectos basicos que se deben valorar giran en
torno al individuo y al entorno. Entre los aspectos in-
dividuales a tener en cuenta para optar a este servi-
cio estan: la voluntariedad de la persona, la decision
personal y un grado de autonomia alto, asi como la
ausencia de trastorno de conducta. En el anexo | se
proponen algunas escalas que podrian servir para
este propdsito. El aspecto del entorno tiene que ver
con las caracteristicas tanto de las personas con las
que va a convivir como con las caracteristicas del
entorno comunitario en el que se enclava el piso. De
este modo, teniendo en cuenta la inclusion en la co-
munidad, se debera valorar si este entorno reune las
caracteristicas para acoger a la persona candidata.
El proceso de acceso se realizara a través de un
equipo técnico encargado de valorar la pertinencia
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del candidato al servicio. Una vez valorado positi-
vamente se pondra en marcha el siguiente proceso:

~ Confeccionar el plan individual de acuer-
do a las preferencias e intereses de la
persona con DI. Siguiendo a Verdugo
(2008; 2010), los servicios y apoyos
seran individualizados y basados en las
cinco dimensiones de funcionamiento
humano: intelectual, conducta adaptati-
va, salud, participacion y contexto.

~ Planificar la comunicacion y llevar a cabo
la presentacion del candidato admitido
a la piso, en los distintos entornos: a las
personas residentes en la propia vivien-
da, a los profesionales de los servicios
bésicos (salud y servicios sociales,
culturales, administrativos, comerciales,
de ocio...).

~ Disefar los procesos de apoyo, ajus-
tados a las necesidades personales y
respetando sus tiempos.

Estos procesos se orientaran basicamente a la vida
en el hogar y al desarrollo personal y de convivencia
en los siguientes aspectos: alimentacion, cuidado
de ropa, limpieza, despensa, horarios, pertenen-
cias, ocio, relaciones interpersonales, cuidado per-
sonal e imagen, autodeterminacion y salud. En un
primer momento se requerira de apoyo limitado que
ira distanciandose conforme se vayan superando los
procesos de adaptacion.

CARACTERISTICAS DEL SERVICIO

El servicio esta enfocado a propiciar una forma de
vida independiente, a través de apoyos dirigidos a
las habilidades sociales, la autoestima, la autodeter-
minacion, que incidan en la calidad de vida presente
y futura, tanto individual como grupal y comunitaria.
La ubicacion del servicio sera en la comunidad, en
un entorno urbano o semiurbano, ya que preferen-
temente estaran en la misma localidad del centro la-
boral u ocupacional. El nUmero de residentes idéneo
estara entre 4 a 6 personas (preferiblemente 4), con
habitaciones individuales ¢ dobles.

La titularidad del piso sera de la entidad respon-
sable de la gestion del servicio, aunque pueden
contemplarse otras formulas: donacion, alquiler,
préstamo, etc.

PROGRAMAS Y ACCIONES

Coincidiendo con las indicaciones que los expertos
proponen (39), los programas y acciones se organi-
zaran en torno a los procesos de la vida en el hogar
y al desarrollo personal y de convivencia que deben
quedar integrados en la planificacion y tutorizacion
individualizada.

Los programas, sin animo de ser exclusivos, que
debe incluir la gestion de un piso tutelado son los
siguientes (Junta de Castillay Ledn, 2011):

Programa de vida en el hogar

El objetivo es favorecer la organizacion y actividades
domésticas en la vida cotidiana de la vivienda, inci-
diendo en las areas que se presentan a continuacion
e incluyendo acciones como:

~ Alimentacion: alimentacion equilibrada,
diseno de menus adecuados...

~ Cuidado de la ropa: programacion de
lavado, abastecimiento, planchado y
almacenamiento...

~ Limpieza: distribucion de tareas referi-
das a la limpieza de espacios comunes,
lavadora, vajilla, habitaciones...

~ Despensa: provision y compra de
alimentos, asignacion de turnos de com-
pras, organizacion y administracion del
dinero destinado a esta partida.

~ Horarios: establecimiento de horario de
dia laboral y horario de dia festivo, dispo-
nibilidad de visitas familiares 0 de amigos
y la correcta gestion del tiempo.

~ Mantenimiento y seguridad: conocimien-
to de la utilizacion y mantenimiento de
electrodomésticos, identificacion de las
zonas y elementos que puedan producir
accidentes o riesgos para la salud.

~ Control presupuestario y economia
domestica: responsabilidad y autonomia
en el manejo del presupuesto individual y
comunitario.

Programa de desarrollo personal y convivencia
El objetivo es disehar apoyos que fomenten la madu-
rez de cada personay su bienestar general (material,
fisico y emocional) favoreciendo unas buenas rela-
ciones interpersonales, incidiendo en dos niveles:

~ Individual. Este nivel se refiere al plan
individualizado (PIA) de desarrollo per-
sonal, desarrollo de habilidades de co-
municacion y relaciones interpersonales,
adquisicion de habilidades de autodeter-
minacion, incremento de destrezas de
cuidado personal y mejora de imagen,
asesoramiento y apoyo en los cuidados
de salud y seguridad, garantizar un
espacio personal que permita guardar
las pertenencias personales y potenciar
el ocio.

~ De integracion comunitaria. El objetivo de
este nivel es favorecer la inclusion y par-
ticipacion en las actividades culturales,
sociales y de voluntariado, potenciando
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la implicacion en programas comunita-
rios generales que faciliten la visibilidad
de las personas DI en espacios no
especificos de discapacidad. Se trata de
facilitar canales de comunicacion con los
profesionales y colectivos implicados en
el tejido comunitario de referencia. Asi
mismo, se informara de los recursos co-
munitarios (salud, comercio, culturales,...)
a los propios residentes para su correcta
localizacion y aprovechamiento.

CONDICIONES MATERIALES

El servicio de piso tutelado estara ubicado en una
comunidad de vecinos, en un entorno urbano o se-
miurbano con facil accesibilidad a los servicios co-
munitarios (servicios sociales y sanitarios, ocupacio-
nales, de ocio...).

Los espacios y equipamiento seran similares a los
habituales de cualquier hogar familiar: cocina, salén-
comedor, tres dormitorios dobles, dos cuartos de
bafo y trastero.

La capacidad de este servicio es de cuatro a seis
personas adultas, con discapacidad intelectual me-
dia o ligera, que necesitan apoyo limitado e inter-
mitente en diversas areas de la vida. En el caso de
contar con alguna persona residente que tenga di-
ficultades fisicas se tendra en cuenta la eliminacion
de barreras o adecuacion especifica que le permita
la accesibilidad, asi como un sistema de comunica-
cion alternativo para las personas con dificultades
en esta area.

La dimension de los espacios para este tipo de cen-
tros viene definida por FEAPS (2008) en torno a 18
metros cuadrados por persona residente.

En cuanto al equipamiento, debera disponer de mo-
biliario y material comun: camas, armarios individua-
les, mesas, sillas, vajilla, bafo adaptado, muebles de
uso personal, TV, ordenador (individual o comun) y
todo aquel mobiliario necesario que propicie y facilite
una estancia confortable.

La vivienda dispondra de agua caliente, teléfono,
calefaccion en las distintas estancias, y contaran
con luz natural y ventanas al exterior en el salon-
comedor, dormitorios y cocina. El mantenimiento de
la vivienda (cuidado, limpieza, reparaciones, etc.) se
realizara por los propios residentes y, en caso de no
poder hacerlo ellos mismos, se solicitara el apoyo de
profesionales.

En general, se tendran en cuenta las condiciones
necesarias para evitar o prevenir posibles riesgos de
accidentes (40), garantizando que todas las perso-
nas residentes, asi como los técnicos colaborado-
res, dispongan de una podliza de seguros que cubra
su responsabilidad civil y eventuales accidentes.

Se destinara un espacio a un botiquin actualizado
y revisado para ofrecer primeros auxilios y curas
basicas. También se dispondra de un listado de

contactos y/o servicios de emergencia: sanitario,
policia, bomberos, etc.

Por otra parte, el equipo de trabajo tendra un es-
pacio propio, fuera del piso, donde puedan encon-
trarse también los demas miembros del equipo, y
donde se pueda archivar y guardar los materiales
derivados de su labor profesional asi como de los
usuarios y familiares. En este espacio se desarrolla-
ran las actividades de coordinacion y planificacion
de las distintas actuaciones. Seria conveniente que
el lugar donde se ubiquen los profesionales fuese
en |os servicios centrales de la entidad, que agrupa-
se tanto los espacios de administracion y secretaria
como la atencion a familiares, y fuese el lugar de en-
cuentro de los profesionales.

RECURSOS HUMANOS

La metodologia planteada requiere de profesionales
muy coordinados y equipos flexibles en el trabajo,
que respondan a las necesidades de las personas.
Para esta metodologia de trabajo se recomienda la
gestion de procesos (Manual de trabajo en centros
Castilla-Ledn, 2008) por lo que el equipo de trabajo
debera estar formado en este tipo de metodologia,
ademas de tener conocimientos previos sobre la DI
y sobre las dinamicas de convivencia que se gene-
ran en viviendas compartidas.

El equipo de trabajo estara compuesto por los si-
guientes profesionales:

Direccién y administracion

~ Responsable del servicio de pisos.
~ Administrativo.

Atencioén directa y especializada

Los profesionales de atencion directa son los agen-
tes mas importantes en el proceso de prestacion de
apoyos. Con su capacidad y funciones polivalentes
prestan apoyos generales de forma permanente y
directa a las personas DI.

Serda un equipo interdisciplinar con perfiles
formativos:

~ Psicopedagogia.

~ Trabajo social.

~ Psicologia.

~ Educacioén social.

~ Terapeuta ocupacional.
~ Educador-Mediador

De los profesionales citados, uno de ellos ten-
dra asignado el rol de tutor que lo sera del grupo
de residentes, y coordinara los diferentes grupos,
agentes de apoyo, que intervienen en la atencion
de la persona con DI (profesionales de centro de
servicios sociales, de centro de salud, centros cul-
turales y asociativos, voluntariado, familia, etc.). Es
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recomendable que este rol lo desempenie el edu-
cador o el profesional que mas tiempo de perma-
nencia invierta con los residentes. Se encargara de
tener la relacion mas proxima y continua con los re-
sidentes (41), asi como del seguimiento y atencion
en situaciones de emergencia (42).

Es importante detallar el rol del «tutor», que tendra
las siguientes responsabilidades: sera la persona de
referencia y de confianza, sera accesible por su tu-
torando en cualquier momento -0 persona en quien
delegue-, coordinara los apoyos para la elaboracion
y desarrollo del plan individualizado y velara por sus
intereses y deseos. Ademas, el tutor se encargara
del seguimiento de las actividades derivadas de la
gestion y organizacion.

ORGANIZACION Y GESTION

En relacion con la organizacion y gestion de este
servicio, se va a hacer referencia a los requisitos
de documentacioén, programacion y protocolos de
actuacion.

Requisitos de documentacion

Referida al usuario

Cada usuario de este servicio contara con un expe-
diente personal en el que se recogeran: el PIA, los
informes sociales y sanitarios complementarios, asi
como un historial de las incidencias e intervenciones
en crisis. Asimismo el usuario aportara su documen-
tacion personal: fotocopia del DNI, tarjeta sanitaria,
certificado de reconocimiento de minusvalia...

Referida al piso

Se dispondra de un expediente en el que se recoja
toda la documentacion referida a la vivienda: recibos
de comunidad, contratos agua, luz, gas, IBl, etc.

PROGRAMACION Y PROTOCOLOS

DE ACTUACION

En relacion con la programacion y los protocolos de
actuacion se realizara:

~ Una programacion anual de la vivienda.

~ Un Plan Individual Atencién (PIA) para
cada uno de los residentes.

~ Un protocolo de actuacién ante situacio-
nes de crisis que puedan producirse en
la vivienda, a propuesta del equipo de
atencion directa y con previo entrena-
miento de los residentes.

Plan de Individual DE ATENCION

El equipo tendra la responsabilidad de la elaboracion
del Plan Individualizado de Atencién (PIA) de cada
una de las personas residentes en el piso tutelado
en torno a los apoyos necesarios, y a su vez forma-
ran parte del grupo de apoyo e intervendran directa-
mente, en mayor o menor medida (dependiendo de
sus necesidades de apoyo), con la persona residen-
te, tanto en la informacién y orientacién como en la
intervencion.

El PIA debera recoger las metas personales en tor-
no a la insercién laboral, desarrollo personal y otras
metas de futuro.

Equipo multidisciplinar

En relacién con la dinamica del equipo multidisci-
plinar, las funciones derivadas de la dimension de
informacién/orientacién seran llevadas a cabo por
todo el equipo, ya que tienen que ver con la recep-
cién/acogida del residente o del grupo de residen-
tes, con la valoracion de la situacion global y con
el asesoramiento. En este nivel de atencion directa
intervendra todo el equipo en mayor o menor me-
dida dependiendo de las necesidades de apoyo de
cada residente. En las funciones de intervencion,
aunque también sera labor de equipo, los profesio-
nales podran intervenir mas auténomamente, con la
coordinacion establecida por el propio equipo. Esta
dimension contempla las siguientes funciones: aco-
gida, evaluaciéon y valoracion inicial, planificacion,
prestacion de apoyos, seguimiento y evaluacion
del proceso, que progresivamente iria adaptandose
a las necesidades particulares de cada uno de las
personas, incorporando en el PIA los apoyos per-
tinentes en cada area de desarrollo individual y que
sera revisado anualmente como minimo.

Documentacion de uso comun en la vivienda

~ Soportes de seguimiento de las activida-
des, programacion de tareas, etc.

~ Soportes donde queden reflejados
acuerdos o normas de convivencia.

~ Informacién de actividades sociocultu-
rales, voluntariado..., ofertadas en la
comunidad.

Otra documentacién de caracter consultivo que
debera ser de facil acceso son otros soportes in-
formativos como: agenda telefénica, fichas de me-
dicacién, notas de recordatorio o avisos, sistema
de resolucion de emergencias, vales de compra y
tickets de gastos, farmacias de guardia, teléfonos de
urgencias médicas...
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SERVICIO RESIDENCIAL

DIRIGIDO A PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

INTELECTUAL Y A SUS
PADRES

PRESENTACION Y MOTIVACION

Como sefalan Rodriguez, Verdugo y Sanchez
(2008), el aumento de la esperanza de vida de las
personas con DI unido al envejecimiento de sus
cuidadores hace necesario pensar en nuevas alter-
nativas que preserven la calidad de vida de unos y
otros. Para estos autores, las principales necesida-
des percibidas por las familias que se encuentran en
esta situacion, en relacion con la propia familia, son
a) el respiro familiar, b) el apoyo para el cuidado de
la persona con DI, ¢) la ayuda para el mantenimiento
de la casay d) servicios de informacion y orientacion
sobre l0s posibles recursos e derechos legales.
Frente a una probable institucionalizacién en el mo-
mento en que los cuidadores, habitualmente los
padres, no pueden hacer frente al proceso de en-
vejecimiento de la persona con DI, el reto parece
plantearse en tratar de mantener la unidad familiar
en un entorno lo méas normalizado posible. En este
sentido, cabe preguntarse si seria posible propor-
cionar en el hogar el sistema de apoyos necesarios
para contrarrestar los procesos de envejecimiento
de padres e hijos o implementar algun tipo de recur-
so donde padres e hijos puedan convivir.

Algunos planteamientos, como la Unidad de apoyo
a la vida auténoma en el propio hogar, que define
FEAPS (2008), o el que desarrolla Heller (2009),

apuestan por dotar al hogar y al entorno en el que
vive la persona con DI de un sistema de apoyos, en-
tendiendo que es el espacio natural e idéneo en el
que la convivencia debe continuar (Leal, 2008). Otra
de las posibilidades, por la que aqui se opta, es el
disefo de un servicio residencial en el que puedan
convivir los hijos con DI con sus padres. En cual-
quiera de las dos posibilidades, un aspecto esencial
es que la intervencion debe basarse en la familia,
promoviendo entornos de convivencia lo mas nor-
malizados posible.

Respecto al servicio que aqui se presenta son po-
cas las experiencias existentes. En estos momen-
tos sigue siendo novedoso el disefio de un servicio
residencial orientado a personas con discapaci-
dad y a sus padres con el objetivo de mantener la
convivencia de la unidad familiar en un entorno lo
mas normalizado posible. En relacion con este tipo
de servicios, se ha revisado el recurso de AFAS en
Tomelloso (Ciudad Real) y el Centro Residencial
Oasis en Granada.

Pese a la escasez de propuestas, este es un tipo
de servicio ampliamente demandado, sobre todo
en el entorno de las familias de las personas con
discapacidad intelectual. Muchos padres desearian
poder mantener la convivencia con su hijo discapa-
citado si contaran con los apoyos necesarios. Sin
embargo, cComo consecuencia de su propio proceso

44|45



de envejecimiento y del de sus hijos, no es posible
asegurar una adecuada calidad de vida sin un siste-
ma de apoyos.

No obstante, desde el punto de vista de los profesio-
nales consultados para la realizacion de este estudio
se explicitan algunos problemas relativos a la imple-
mentacion de este tipo de recursos. Aunque se pro-
duce un cierto consenso en que este servicio puede
ser una solucion adecuada en algunas situaciones
con el objetivo de mantener la unidad familiar, se
plantean diferentes preguntas que hacen referencia
a aspectos referidos a la intervencion. Algunas de
estos temas se centran en cuestiones como quién
debe ser considerado usuario del servicio 0 como
puede afectar la posible interferencia de la familia en
el plan de intervencion de la persona con DI.

Por otra parte, el disefio de un recurso que contem-
ple la convivencia de los padres con su hijo discapa-
citado puede presentar importantes matices. Si se
consideran los dos recursos revisados (Tomelloso
y Granada) se trata de un modelo mixto de aten-
cién de mayores y de personas con discapacidad.
En el caso de Tomelloso, dentro de una estructura
residencial compuesta por apartamentos y dirigi-
da a personas mayores, se reservan una parte de
ellos para la convivencia entre los padres y el hijo
discapacitado. A lo largo de la jornada la persona
con discapacidad asiste al Centro de Dia o CO de
la institucion y los padres pueden acceder a los ser-
vicios que se ofrecen en el entorno de la residencia
de personas mayores. Por otro lado, la residencia de
Granada se define como un centro que presta una
atencion integral tanto a las familias como a los hijos
discapacitados. Posibilita la atencion a padres con
0 sin deterioro cognitivo y a sus hijos con deterioro
fisico y/o cognitivo. Unos y otros realizan activida-
des dentro del centro, algunas de ellas diferenciadas
para los padres y para los hijos, y otras compartidas.
Si se consideran las conclusiones obtenidas en el
andlisis cualitativo realizado, también se plantean
distintas modalidades a la hora de pensar en el di-
sefo de este servicio. Aparecen dos modelos dife-
renciados. Por una parte, se trataria de un recurso
residencial que estaria compuesto por un conjunto
de apartamentos con servicios comunes para sus
residentes, y que se complementaria con apoyos
puntuales en el domicilio tanto a los padres como
a la persona discapacitada. Los apartamentos se
situarfan en una zona urbana, con facilidad de ac-
ceso a los recursos de la comunidad. Por otra parte,
desde la segunda de las modalidades, estos apar-
tamentos estarian enclavados en el entorno de una
residencia y, por tanto, contarian con un soporte de
apoyo mas amplio. Este segundo modelo se aproxi-
maria mas a las experiencias revisadas de Tomelloso
y de Granada. Sin embargo, desde el punto de vista
de los profesionales consultados, pese a ubicar el
recurso en este tipo de entorno residencial amplio,

no hay consenso a la hora de considerarlo como una
residencia mixta que oferte prestaciones tanto para
los padres como para los hijos con discapacidad.
Respecto al primero de los modelos, un tema impor-
tante planteado ha sido el régimen de tenencia o la
titularidad de los apartamentos. En este caso, podria
pensarse que los pisos serian en propiedad, en ré-
gimen de alquiler o en otro tipo de soluciones, como
formar una cooperativa 0 que los pisos fueran en
usufructo. En este mismo sentido, se han realizado
también algunos cuestionamientos referidos a po-
sibles puntos criticos que pueden presentarse res-
pecto al aumento de los costes (43), a los recursos
humanos necesarios, a las dificultades en la gestion,
a las posibles malas practicas o a la necesidad de
concierto de las plazas tanto de los padres como de
los hijos con discapacidad (44).

A partir de los diferentes planteamientos expuestos,
el diseno de servicio que aqui se presenta se situa
en un entorno residencial amplio, pero no se concibe
como una residencia mixta, con actividades propias
de una residencia de ancianos y de una residencia
para discapacitados intelectuales. Preferentemente
se situaria en un entorno urbano, se trataria de un
recurso no definitivo cuya finalidad principal seria
mantener el mayor tiempo posible un entorno fami-
liar normalizado entre los padres y el hijo con disca-
pacidad y que se orientaria a padres con un buen
nivel de autonomia y a hijos con una DI media o lige-
ra. En algunos casos también se podria contemplar
la posibilidad de que la persona que residiera junto
con la persona con DI fuera su hermano. En el caso
de que fallecieran los padres, hermano o la persona
con DI se entenderia que este recurso ya no es el
idéneo y habria que buscar otro mas adecuado (re-
sidencia de tercera edad o centro residencial para la
persona discapacitada).

Pese a que la estructura en la que se ubica este
servicio es similar a la estructura de una residencia,
se pretende que su dinamica interior sea sustancial-
mente diferente e implique una innovaciéon encami-
nada a proporcionar el mayor grado de autonomia y
privacidad de sus residentes. No obstante, aunque
el objetivo prioritario es fomentar la actividad fuera
de la residencia, tanto de los padres como de los hi-
jos, se establecera desde el propio servicio una ofer-
ta de actividades orientadas al mantenimiento de las
capacidades fisicas y psicoldgicas, al tiempo libre y
a promover la relacion entre los residentes.

DEFINICION

Este recurso se define como un servicio de carac-
ter residencial en el que conviven en un mismo en-
torno la persona con discapacidad intelectual y su
familia (padre y/o madre). El recurso esta compues-
to por un conjunto de apartamentos agrupados en
un mismo entorno y en el que se ofrecen diferentes
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prestaciones que se facilitan de forma comun a los
residentes. El conjunto residencial debe estar situa-
do en una zona urbana que facilite el acceso de los
residentes al entorno de la comunidad y la maxima
autonomia posible.

OBJETIVOS

GENERAL

El objetivo general es el mantenimiento del entorno fa-
miliar y la convivencia de los padres con el hijo disca-
pacitado, promoviendo la calidad de vida y la integra-
cion social en el entorno comunitario de los residentes.

ESPECIFICOS

~ Fomentar la autonomia e independencia,
tanto en el entorno de la vivienda de las
personas con DI y de sus padres como en
el medio socio-comunitario de referencia.

~ Incrementar la seguridad, confianza y
autoestima de los residentes.

~ Potenciar el desarrollo de habitos
saludables y de actividades orientadas
a mantener un estado 6ptimo de salud
fisica y psicoldgica.

~ Facilitar el seguimiento del estado de
salud de los residentes.

~ Fomentar la red de relaciones interper-
sonales con la familia, amigos, compa-
Aeros, vecinos, etc., y la busqueda de
apoyos naturales en la comunidad.

~ Trabajar el acceso al ocio en la
comunidad.

DESTINATARIOS

Los destinatarios de este recurso son tanto las perso-
nas con discapacidad intelectual como sus padres.
Como se ha comentado, el recurso propuesto no
es una residencia mixta en la que conviven padres
mayores con personas discapacitadas. El objetivo
es que, tanto las personas con DI puedan acudir al
CEE/CO/Centro de Dia como los padres puedan ha-
cer uso de los servicios de la comunidad (Centro de
Dia, Hogar..)). Este servicio estd pensado no como
un recurso final sino como un recurso de transicion
orientado al mantenimiento de la convivencia familiar.
Aunque este servicio requiere que los usuarios del
mismo tengan un buen nivel de autonomia, pueden
producirse, no obstante, determinadas circunstan-
cias que deben ser previstas y que pueden generar
necesidades especificas de apoyo:

~ Problemas de movilidad o autonomia de-
rivados de una enfermedad sobrevenida
de alguno de los miembros.

~ Incidencia de problemas de movilidad
derivados de los procesos normales de
envejecimiento.

~ Conflictividad en el entorno familiar.

CRITERIOS Y PROCESO
DE ACCESO

El perfil de los usuarios de este servicio seria el siguiente:

~ Personas con DI y sus padres que hasta
el momento de acceso al servicio han
vivido en el domicilio familiar. De entrada
no se recomienda el servicio para
personas que han estado previamente
institucionalizadas (45).

~ En algunos casos como consecuencia
de las circunstancias familiares se podria
valorar que fuera el hermano o herma-
na quien compartiera el recurso con la
persona con DI.

~ Orientado para personas con DI ligera
0 media, con independencia para el
desarrollo de las actividades basicas de
la vida diaria.

~ La persona con DI no debe tener proble-
mas graves de conducta asociados.

~ Los padres deben presentar un grado de
autonomia suficiente considerando los
procesos normales del envejecimiento (el
recurso no seria recomendable si alguno
de los padres tiene reconocido un grado
Il o lll de depedencia).

El proceso de acceso se realizara mediante decision
técnica del equipo de valoracion del recurso consi-
derando los perfiles de las familias (46).

Alo largo de la estancia en el recurso se pueden pro-
ducir situaciones sobrevenidas como el fallecimiento
de alguno de los usuarios o la presencia de proce-
sos graves de demencia u otras psicopatologias que
implicase la necesidad de encontrar un recurso mas
adecuado. En este caso, el equipo profesional junto
con la familia realizarian un proceso conjunto para
tomar las decisiones mas oportunas.

CARACTERISTICAS DEL RECURSO

PROGRAMAS Y ACCIONES

Los diferentes programas y acciones de este servi-
cio deben ir fundamentalmente orientados a propor-
cionar las condiciones necesarias para garantizar
una adecuada calidad de vida de los residentes, fa-
voreciendo la convivencia intrafamiliar, promoviendo
habitos saludables y estimulando la participacion,
tanto de los padres como de los hijos, en activida-
des de la comunidad.
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Las actuaciones se agrupan en cuatro programas.
Los tres primeros tienen se dirigen a la atencion di-
recta de los residentes, el apoyo en el apartamento
y a promover su participacion. Por otra parte, desde
el cuarto programa se coordinaran las acciones indi-
rectas que afectan a los residentes y que dadas las
caracteristica de este recurso constituyen un aspec-
to muy importante.

Programa de seguimiento
sanitario y psicosocial
Las acciones de este programa son:

~ Valoracion y seguimiento psicosocial y
sanitario de los miembros de la unidad
familiar. Se realizara una valoracion inicial
y un seguimiento psicosocial tanto de la
persona con DI como de los padres. Se
estableceran las pautas y orientaciones
necesarias para cada familia, promo-
viendo en cada caso las habilidades més
adaptativas para desenvolverse en la
vida cotidiana, tanto desde el punto de
vista personal como de la dinamica de
la familia. Se informara y se realizara un
especial seguimiento ante situaciones
de duelo o ante la necesidad de preveer
transitos hacia otros recursos que
pudieran ser mas adecuados tanto para
la persona con DI como para alguno de
sus padres.

~ Enfermeria y promocion de la salud. Se
dispondra de un servicio permanente
de atencion de enfermeria. Desde este
programa, en coordinacion con el Centro
de Salud de referencia, se realizara el
seguimiento sanitario, medicacion, va-
cunaciones y problemas crénicos, como
la hipertension arterial 0 el sobrepeso.
Asimismo, también en coordinacién con
el Centro de Salud, se propondra el de-
sarrollo de programas de prevencion de
los problemas de salud en temas como
consumo de tabaco y alcohol, nutricion
0 educacion sanitaria.

Programa de atencion y apoyo en el
apartamento y la dinamica familiar

Las acciones de este programa estan encaminadas
a proporcionar los apoyos necesarios para conse-
guir la méaxima autonomia de los residentes dentro
del apartamento.

El programa de atencion y apoyo en el apartamento
estara integrado por las siguientes acciones:

~ Informacion y orientacion sobre habitos
saludables y prevencion de riesgos en el

hogar. Dentro de esta accion se desa-
rrollaran talleres especificos y periddicos
sobre temas relacionados con los habi-
tos y dinamicas dentro del hogar (p. e.,
cocina saludable, riesgos especificos del
hogar, comunicacion familiar o solucion
de conflictos).

~ Apoyo en el apartamento (limpieza,
compra y acompanamiento). La accion
encaminada al apoyo dentro del aparta-
mento estara orientada hacia el acom-
pafamiento y que, por tanto, fomente la
comunicacion y la actividad compartida.
Este apoyo se dirigira fundamentalmente
a actividades de limpieza y mantenimien-
to del apartamento, compra y acom-
pafamiento y apoyo especifico de la
persona con discapacidad.

~ Servicio de emergencias 24 horas. En
cada apartamento se dispondra de un
sistema de comunicacion con la recep-
cion que permita la comunicacion de
incidencias y posibles emergencias. Este
servicio funcionara ininterrumpidamente
las 24 horas del dia.

Programa de promocién socio-comunitaria

El principal objetivo de este programa es el conoci-
miento y la participacion en el entorno social proxi-
mo y el uso de sus recursos sociales, potenciando
las actividades en el exterior. Del mismo modo, es
importante que se propongan actividades que pro-
muevan un envejecimiento saludable, que fomenten
la actividad, las relaciones interpersonales, la esti-
mulacion sensorial y las habilidades cognitivas. En
este programa se incluyen las siguientes acciones:

~ Informacion y orientacion sobre los

recursos socio-sanitarios y de ocio. Si el
objetivo prioritario es mantener el mayor
grado de autonomia posible en los usua-
rios de este servicio es importante man-
tener esta autonomia en su acceso a los
servicios de la comunidad. Desde esta
accion se proporcionara una buena in-
formacion y orientacion hacia estos ser-
vicios, motivando y fomentando la par-
ticipacion en las actividades del entorno
que se oferten. Aunque se planificaran
actividades dentro de la residencia (para
padres, para las personas con discapa-
cidad o para ambos), las actividades que
se deriven de las areas de apoyo deben
de tener una clara intencion externa. El
objetivo prioritario en este caso es que
padres ¢ hijos tengan una actividad fuera
de la residencia. En este contexto habria
que realizar una tarea de coordinacion
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con los profesionales de los diferentes
recursos (Centro de Dia, Hogar, Centro
de Mayores, etc.).

~ Mantenimiento y fortalecimiento de redes
de relacion informal. Ademas de las
actividades sociales y de ocio que por
si representan una oportunidad para
la relacion interpersonal y la creacion
de vinculos, es necesario fomentar el
mantenimiento de las redes familiares de
los residentes y desarrollar vinculos con
otros residentes o personas del vecin-
dario. Para ello, se estimulara la relacion
con otros miembros de la familia que no
sean residentes (p. e., hermanos). Asi
mismo, se fomentara que este servicio
residencial sea un espacio abierto al
entorno, desarrollando actividades que
promuevan el intercambio.

Programa de coordinaciéon de

acciones indirectas

Este recurso contara con las siguientes acciones
indirectas:

~ Mantenimiento y reparaciones en aparta-
mentos y zonas comunes.

~ Limpieza de instalaciones comunes.

~ Servicio de comidas (en aquellas cir-
cunstancias transitorias en las que no
sea posible que los residentes cocinen
en el propio apartamento).

~ Lavanderia.

~ Transporte y desplazamiento.

CONDICIONES MATERIALES

El disefo de este servicio se realiza para 25 apar-
tamentos que pueden albergar un total de 75 per-
sonas (25 personas con discapacidad y un maximo
de 50 padres) (47). El recurso estaria compuesto por
apartamentos y zonas comunes. Los apartamentos
se ubicarian en un entorno residencial dentro de una
estructura que mantenga un adecuado nivel de pri-
vacidad pero promoviendo el intercambio y la rela-
cion en las areas comunes.

En relacion con los espacios comunes, se deberia
contemplar al menos una zona de comedor, zona
ajardinada, lavanderia, cocina, sala de television,
sala multiusos, sala de visitas y un area de oficinas
para los servicios generales y los profesionales (en-
fermeria, trabajo social, psicologia...). Como ya se
ha sefalado con anterioridad, aunque el diseno
propuesto no es una combinacion de las caracte-
risticas de una residencia para personas mayores y
otra para personas con DI, el establecimiento po-
dria complementarse con equipamientos como un
gimnasio, biblioteca o piscina, desde donde ofertar
servicios complementarios.

Los apartamentos tendrian un tamano minimo de
60 m?. La distribucién de cada apartamento seria
de dos dormitorios, un cuarto de bano adaptado
y un salén-comedor con una cocina equipada tipo
office (48). Como se sefiala en la experiencia de
AFAS en Ciudad Real, esta estructura permite «por
Ssu composicion y distribucion ser ocupado por una
familia de manera permanente y recibir visitas con
posibilidad de pernoctar, favoreciendo las relaciones
familiares y sociales con personas no residentes».
Ademas, cada apartamento dispondra de television,
teléfono, sistema de climatizacion, camas articula-
das y suelo antideslizante en bano. Por otra parte,
los apartamentos cumpliran la normativa indicada
para establecimientos residenciales, disponiendo de
manera especifica de un sistema de deteccion para
prevenir posibles incendios, asi como de un sistema
de alarma (interfono, timbre en el bano, boton de pa-
nico, etc.) que permita un contacto permanente con
el Centro de Control las 24 horas del dia.

Respecto a la ubicacion, este recurso deberia si-
tuarse en una zona periurbana y tranquila, con facil
acceso a los servicios comunitarios.

RECURSOS HUMANOS

En la descripcion de los recursos humanos que
componen este servicio se hace referencia a las
areas de direccion y administracion, atencion directa
y especializada, atencion indirecta y a los servicios
generales y de mantenimiento.

Direccién y administracion

~ 1 Director del programa.
~ 1 Administrativo.

Atencidn directa y especializada

~ Psicologo.
En este recurso trabajara un psicélogo a
jornada completa. Este profesional sera
el encargado de coordinar el programa
de seguimiento sanitario y psicosocial.

~ Trabajador social.
Este profesional sera el encargado de
coordinar los programas de atencion y
apoyo en el apartamento y la dinamica
familiar y de promocién socio-comunita-
ria. Se contara con un trabajador social a
jornada completa

~ Enfermeria.
En relacion con el personal de enfer-
meria, se contara con un profesional
a jornada completa. Este profesional,
ademas del seguimiento de los aspectos
relacionados con la salud, se encargara
de la coordinacion del servicio de emer-
gencias 24 horas.
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~ Terapeuta ocupacional.
En este servicio trabajara un terapeuta
ocupacional 10 h/semana, que se encar-
gara del desarrollo de las acciones en
esta area de intervencion.
~ Educadores.
El servicio contara con 2 educadores
que apoyaran las acciones tanto dentro
como fuera de la vivienda. Es recomen-
dable que el nivel de cualificacion sea de
grado superior de FP de servicio socio-
sanitario y de integracion social o similar.
~ Auxiliares de ayuda en el domicilio.
Se dispondra de 5 auxiliares de ayuda en
el domicilio (1 por cada 5 apartamentos).
~ Recepcionistas.
Para la atencion de la recepcion y del
sistema de emergencias 24 horas se
contara con cuatro recepcionistas en
sus turnos correspondientes.

Atencion indirecta

Este servicio contara con servicio de limpieza y la-
vanderia. Asimismo se dispondra de servicio de co-
medor para aquellas personas que por diferentes cir-
cunstancias no lo puedan hacer en el apartamento.
Se dispondra de servicio de transporte que facilite
tanto a las personas con discapacidad como a los
padres el acceso a los servicios comunitarios.

Mantenimiento y servicios generales

Se contara con un oficial encargado del mantenimiento
de las instalaciones. Asimismo, se dispondra de servi-
cios externos que realicen elmantenimientoy las revisio-
nes pertinentes en cada una de las viviendas asi como
de los de equipos y los servicios de comunicacion.

ORGANIZACION Y GESTION

En relacion con la organizacion y gestion de este ser-
vicio, se va a hacer referencia a los requisitos de docu-
mentacion, programacion y protocolos de actuacion.

Requisitos de documentacion

Referida al usuario

Se creara un expediente Unico para cada familia
donde se recoja toda la informacién relevante so-
bre la evolucidn e intervenciones recibidas por cada
uno de sus miembros, estableciendo los protocolos
de actuacion para su uso, actualizacion y deriva-
cién cuando se produzca un cambio de servicios o
una intervencion coordinada de varios de ellos. En
el expediente se realizara, ademas, un seguimiento
de las actuaciones sanitarias realizadas con cada
miembro, incluyendo los informes médicos, pres-
cripciones de tratamiento, etc.

Se tendrd acceso al PIA de la persona con
discapacidad.

Referida al centro

En relacién a la documentacion referida al centro,
cada uno de los programas que se desarrollen con-
tara con una programacion y una evaluacion anual.
Del mismo modo, el centro realizara una memoria
anual de actividades y de gestion.

Programacion y protocolos de actuaciéon
En relacion con la programacion y los protocolos de
actuacion se realizara:

~ Una programacion anual del complejo de
apartamentos.

~ Un documento de acuerdos y seguimiento
de atencién para cada una de las familias.

~ Un protocolo de actuacién ante situacio-
nes de crisis que puedan producirse en
la vivienda, a propuesta del equipo de
atencion directa y con la participacion de
la familia residente.

~ Se dispondra de un programa de actuacion
que contemple y garantice la continuidad
de apoyos, medidas, adaptaciones y/o
ayudas técnicas que hayan recibido con
anterioridad los usuarios y proporcionen
las que sean necesarias para mejorar su
calidad de vida y desarrollo personal.

~ Existira un programa de coordinacion
con los demas recursos y servicios inter-
nos y externos en los que participen los
diferentes miembros de la familia.

~ Existira un protocolo de voluntariado social.

Acuerdos y seguimiento familiar

El equipo tendra la responsabilidad de la elaboracion
de un documento de acuerdos con cada una de las
familias en el que participen todos los miembros. En
dicho documentos se reflejaran también los apoyos
necesarios de cada uno de los miembros de la familia.

Equipo multiprofesional

En relacién con la dinamica del equipo multiprofesio-
nal, las funciones derivadas de la dimensién de infor-
macidén/orientacion seran llevadas a cabo por todo
el equipo, ya que tienen que ver con la recepcion/
acogida de la familia residente, con la valoracion de
la situacion global y con el asesoramiento. En este
nivel de atencién directa intervendra todo el equipo
en mayor o menor medida dependiendo de las ne-
cesidades de apoyo de cada residente.

En las funciones de intervencién, aunque también
sera labor de equipo, los profesionales podran in-
tervenir mas auténomamente, con la coordinacion
establecida por el propio equipo. Esta dimension
contempla las siguientes funciones: acogida, eva-
luacion y valoracion inicial, planificacion, prestacion
de apoyos, seguimiento y evaluacion del proceso.
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RED DE ATENCION

A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
INTELECTUAL EN EL
MEDIO RURAL (RADIR)

PRESENTACION Y MOTIVACION

Después de analizar la situacion del colectivo de
personas con discapacidad en el medio rural, el
informe La discapacidad en el medio rural (CERMI,
2006) concluye que dichas personas cuentan con
mas dificultades que aquellas que viven en una zona
urbana. Estas dificultades se presentan principal-
mente en el acceso y disfrute de los servicios de
educacion, salud y empleo. Como consecuencia de
ello, se califica la situacion de este colectivo de pluri-
desventaja, estas personas alcanzan niveles forma-
tivos mas bajos y poseen menores expectativas de
acceso al @mbito laboral y ocupacional.

Asi se reconoce también en el documento Buenas
practicas de desarrollo rural y personas con dis-
capacidad (Ministerio de Medio Ambiente y Medio
Rural y Marino, 2011). En la introduccion del mismo
se afirma que: «las personas con discapacidad que
viven en el medio rural, ademas de encarar las di-
ficultades de sus propias limitaciones funcionales,
tienen que enfrentarse a las intrinsecas que carac-
terizan el medio en el que habitan. Estas dificulta-
des se retroalimentan dejando en clara situacion de
vulnerabilidad a este colectivo al poner en peligro
su autonomia, su calidad de vida y las posibilidades
de participacion comunitaria. Con esta situacion se
hace necesaria la busqueda de soluciones, lo que,

ademas de ser un reto a conseguir, se puede tornar
en una oportunidad para la revitalizacion y la diversi-
ficacion de la economia rural».

En la DI también se reconoce, con mas intensidad
si cabe, esta pluridesventaja, atribuyéndose en mu-
chos casos al desconocimiento de muchos de los
aspectos que implica este tipo de discapacidad vy al
mismo tiempo la cada vez mayor carencia de recur-
s0s para dinamizar los pueblos (FEAPS, 2011).
Algunos de estos problemas enunciados son especi-
ficos del ambito rural, si a esta situacion se le afade la
baja densidad poblacional en muchas de las comar-
cas de la Comunidad Auténoma de Aragén (49) se
deberian imaginar modelos de atencion mas flexibles
que se adapten a las caracteristicas socio-demografi-
cas del territorio. En este sentido, cabe pensar en una
red de servicios para personas con discapacidad inte-
lectual, con flexibilidad en sus programas, con activi-
dades y espacios polivalentes, asi como en un equipo
interdisciplinar de profesionales con actitud tolerante,
creativa, entusiasta y de comparierismo (Diputacion
de Valladolid, 2006). Este modelo de trabajo se sus-
tenta en el modelo tedrico ecoldgico que concreta el
término «entorno» y el de «red». Ambos conceptos
ayudan a entender y a pensar en las multiples y com-
plejas relaciones que se dan en los diferentes siste-
mas en los que vive una persona. Especialmente en
el entorno rural esta red de relacionas cobra todavia
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mayor sentido puesto que se producen situaciones
de dependencia en las que estan interactuando dis-
tintas dimensiones de la persona (persona, familia,
comunidad y sociedad) pero también distintas re-
laciones en distintos niveles (profesionales, institu-
ciones, familias...), dirigidas a un mismo fin: la me-
jora de la calidad de vida de las personas con DI.
Desde el punto de vista de la legislacion aragonesa,
algunos de los principios rectores de la Ley 5/2009,
de Servicios Sociales, por los que debe regirse el
sistema de servicios sociales acentuan la autonomia
personal, que potencie las capacidades de las per-
sonas para la eleccion y desarrollo de su proyecto
vital, la integracion en su entorno socio-familiar habi-
tual y una atencion integral ajustada a sus necesida-
des, que garantice la continuidad de la atencion y la
dignidad de las personas y sus derechos.

Por otra parte, el Catalogo de Servicios Sociales
de la Comunidad Autdnoma de Aragédn (Decreto
143/2011) concreta en el articulo 36 una serie de
prestaciones de servicios que tienen relacion directa
con este servicio que ahora se presenta y que po-
drian integrarse en una red de atencién en el propio
territorio. Estos recursos son: el servicio de informa-
cion especializada y de valoracion especializada; los
servicios de atencion psicosocial, de rehabilitacion
y tutelares; los servicios destinados a la prevencion,
diagnodstico y atencion rehabilitadora; los servicios
de alojamiento permanente o temporal y los servi-
cios para el apoyo del mantenimiento de las perso-
nas en su domicilio y entorno habitual. Del mismo
modo, en el articulo 37, el Catédlogo se refiere a las
prestaciones econdémicas, de especial referencia
para los habitantes del medio rural, que deben hacer
frente a unas condiciones de escasez de recursos y
dificultad en su acceso.

Se ha considerado oportuno presentar estas refe-
rencias sobre la normativa aragonesa puesto que,
tanto desde los propios gestores (50) de servicios
dirigidos a la atencion de la DI como de los propios
familiares (51), se denuncia el abandono en mate-
ria de servicios especializados en el medio rural asi
como la dificultad de su utilizacion por la distancia
geografica y la deficiencia en el transporte, lo que
repercute directamente en el desarrollo de la auto-
nomia de la persona con DI, en su calidad de vida
y en sus posibilidades de participacion comunitaria.
Y en este marco no puede obviarse la presencia de
los Servicios Sociales Comunitarios (52) como «pres-
taciones técnicas y otras actividades en las que se
brinda ayuda o apoyo, fundamentalmente relacional
y de proximidad, para la cobertura de carencias y
el desarrollo de potencialidades en lo que tiene que
ver con la autonomia (0 dependencia) personal y
la integracion (0 exclusion) comunitaria y social en
general» (Fantova, 2007). En este nuevo escenario
de atencion a la discapacidad va cobrando fuerza la
importancia que se debe conceder en la vida de las

personas al entorno, al medio ambiente y al contex-
to, donde el movimiento asociativo de la discapaci-
dad debe ser un agente protagonista de las politicas
publicas de servicios sociales en nuestro pais.

Asi pues, teniendo en cuenta los aspectos sociales
y legislativos configuradores del medio rural, para
atender a la mejora de la calidad de vida de las per-
sonas con DI hay que partir de la premisa de que su
organizacion respondera a una triple participacion:
de la Administracion autondmica y local, de los pro-
pios usuarios y familiares y de las entidades sociales
del tercer sector. Esta influencia puede resultar muy
relevante para poder atender a las peculiaridades de
cada territorio, de tal manera que, ademas de poder
dar un servicio a un colectivo determinado, pueda
favorecer la dinamizacion del tejido social.

Por todo lo anterior, el disefio que se propone a con-
tinuacion se configuraria como una red de atencion
para personas con DI en el medio rural entendido
COmo un conjunto de espacios y programas ubica-
dos en distintos lugares de la zona (Comarca), que
atienden las areas ocupacional y formativa (CO y
CEE), de atencion residencial, de centro de dia y de
apoyo domiciliario. Esta red contara con un equipo de
profesionales que, ademas de prestar atencion en los
programas propios de la red, también se desplazaran
y atenderan a la poblacion en sus propios domicilios,
con el objetivo de que las personas con DI se man-
tengan en su entorno familiar y social el mayor tiempo
posible. La organizacion y adecuacion de los distintos
programas se orientaré a las particularidades de cada
territorio, teniendo en cuenta la dispersion, la movili-
dady las posibilidades de transporte (53), asi como las
caracteristicas del conjunto de la poblacion a atender.

DEFINICION

La Red de atencion para personas con discapacidad
intelectual en el medio rural pretende dar respuesta
a las necesidades de mejora de calidad de vida y
de autonomia en el medio rural (en un area comar-
cal concreta), con el fin de mantener a las personas
usuarias en su entorno social y familiar lo mas proxi-
mo posible a su residencia habitual evitando largos
desplazamientos o internamientos innecesarios.
Esta red estara compuesta por los siguientes progra-
mas: programa de centro de dia, programa de for-
macion y empleo, programa de atencion residencial,
programa de actividades de ocio y tiempo libre, y pro-
grama de promocion de la participacion comunitaria.

OBJETIVOS

GENERAL

El objetivo general de la red es proporcionar un con-
junto de apoyos profesionales flexibles, integrados,
coordinados y naturales dirigidos a las personas
con DI adultas (para algunas actividades, como las
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ocupaciones y/o formativas se valorara la inclusion
de las personas con DI desde los 16 anos) y a sus
familias que residan en un marco geogréfico rural
determinado. Dichos apoyos, orientados a la mejora
de la calidad de vida y de la autonomia personal,
seran proporcionados a través de un conjunto de
programas desarrollados en el domicilio y/o en otros
espacios integrados en la red y dirigidos.

ESPECIFICOS

Los objetivos especificos se concretaran en cada
uno de los programas en torno a los que se organiza
la red de atencion. Para cada uno de ellos los objeti-
VoS que se plantean son los siguientes:

Programa
de centro de dia

~ Prestar atencion mediante apoyos dirigi-
dos al mantenimiento de las facultades
de habilidades adaptativas, terapéuticas
y sociales.

~ Recuperar y habilitar el mayor grado de
autonomia posible.

~ Favorecer la permanencia en su entorno
habitual.

Programa
de formacién y empleo

~ Proporcionar una atencion habilitadora
integral.

~ Contribuir al aprendizaje, capacitacion y
desarrollo de habilidades relacionadas
con el ambito laboral y formativo.

~ Posibilitar, a través de la formacion y la
ocupacion, una participacion mas efecti-
va en la vida social, en la autonomia y en
la autoestima.

~ Facilitar su integracion socio-laboral.

~ Fomentar enclaves laborales.

~ Impulsar el empleo con apoyo.

Programa

de atencioén residencial

Segun las caracteristicas de los usuarios, la atencion
residencial se entiende en tres modalidades: una, di-
rigida a personas con necesidades de apoyo exten-
S0; otra, para personas con necesidades de apoyo
limitado y, una tercera, para personas con DI que
permanezcan en su propio hogar, solos o con su fa-
milia. Las distintas modalidades tienen un objetivo
comun, el de garantizar alojamiento, manutencion,
atencion sanitaria, psicosocial y todas aquellas ac-
tividades que se precisen para la calidad de vida y
autonomia de la persona con DI. Los objetivos espe-
cificos que se contemplan para cada una de estas
modalidades son:

A) Atencion residencial para personas
con necesidad de apoyo extenso

~ Proporcionar acceso a los programas de
apoyo habilitadores y rehabilitadores.

~ Fomentar la autoestima y favorecer un
estado psico-afectivo adecuado.

~ Facilitar alojamientos temporales (de re-
habilitacion, convalecencia, necesidades
familiares...).

~ Promover la convivencia, solidaridad
y ayuda mutua entre los usuarios del
programa de residencia.

B) Atencidn residencial para personas
con necesidad de apoyo limitado

~ Proporcionar una vivienda segura,
accesible y adaptada a las necesidades
funcionales de las personas usuarias, en
un ambiente confortable.

~ Facilitar una convivencia armoniosa entre
las personas residentes en interrelacion
con el entorno comunitario, respetando
la intimidad y privacidad individuales.

~ Adecuar la atencion a cada persona
segun su necesidad a través de apoyos.

C) Atencidn domiciliaria

~ Facilitar apoyos a los familiares cui-
dadores dirigidos al mantenimiento y
autonomia de la persona DI en el propio
domicilio.

~ Proporcionar atencién psicosocial y te-
rapéutica en el hogar, tanto a la persona
con DI como al cuidador responsable.

~ Promover y fomentar la autonomia
personal trabajando especialmente
las actividades de la vida diaria y las
instrumentales.

~ Prevenir y retrasar las situaciones de
dependencia.

Programa de actividades de ocio y deporte

~ Promover actividades culturales, recreati-
vas y deportivas relacionadas con el
interés personal de las personas con DI.

~ Favorecer la participacion en actividades
de ocio y tiempo libre programadas por
los recursos comunitarios de la zona.

Programa de promocioén y
dinamizacién comunitaria

~ Promover la participacion de las personas
con DI en las organizaciones comunitarias.
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~ Potenciar la participacion de las perso-
nas con DI en las distintas actividades
de dinamizacion comunitaria dirigidas a
la poblacion general.

~ Potenciar actuaciones inclusivas en las
que participen personas con DI.

DESTINATARIOS

Los destinatarios podran ser todas las personas con
DI mayores de 18 anos (o de 16, si la situacion lo
requiere: ocio y formacion pre-laboral u ocupacional)
asi como sus familiares y cuidadores que residan en
el area geogréafica de atencion de la red. No obstan-
te, para cada uno de los programas se tendran en
cuenta unos criterios especificos, considerando la
idoneidad de las prestaciones para las necesidades
presentadas por cada persona 'y su familia. En cual-
quier caso, y teniendo presente las propias caracte-
risticas desde las que se ha definido la red, esto es,
la posibilidad de responder a diferentes necesidades
y en territorios con una baja densidad de poblacion,
se debera ser flexible para adecuar los distintos pro-
gramas a las necesidades de los usuarios.

CRITERIOS Y PROCESO
DE ACCESO

Los criterios de acceso a esta red de actuacion en
el medio rural deberan ser flexibles, teniendo en
cuenta que el nimero de usuarios no sera excesivo
y que dificultara la organizacion de grupos homogeé-
neos para tratamientos o programas que den res-
puesta a dificultades similares, sera necesario esta-
blecer unos criterios minimos en cada uno de los
programas. Para todos los casos se requerira tener
la condicién legal de persona con discapacidad. Y
especialmente para cada uno de los programas se
tendran en cuenta los siguientes requisitos:

~ Programa de centro de dia: mayores
de 18 anos con grado de discapacidad
media-severa, con necesidades de apo-
yo y cuidados especializados.
~ Programa de formacion y empleo: grado
de discapacidad ligero 0 medio y mayor
de 16 anos.
~ Programa de atencion residencial: ma-
yores de 18 anos. Segun la modalidad
residencia se precisaran los siguientes
requisitos:
~ A) Discapacidad de grado medio-
severo (puede ser ligero, si a esta
caracteristica se le asocian otras
discapacidades): no disponer de
alternativa para la integracion familiar
normalizada o la vida independiente.

~ B) Discapacidad de grado ligero que
le permite vivir autbnomamente con
apoyos intermitentes: participar en
los programas de formacion u ocu-
pacional de la red o participar de un
empelo ordinario.
~ C) En la atencion domiciliaria pueden
darse dos modalidades:
~ Personas mayores de 18 afnos
con Dl ligera, con autonomia
suficiente como para vivir en su
propio domicilio: participar en
los programas de formacion u
ocupacional de la red o participar
de un empelo ordinario.
~ Personas mayores de 18 afos
con DI media-grave, 0 con graves
dificultades para desplazarse,
que residen en el hogar con
su familia y/o cuidador mayor y
precisan de apoyo para la perma-
nencia en el hogar.
~ Programa de ocio y deporte: mayores de
16 aflos y no presentar otras discapaci-
dades que interfieran o imposibiliten el
desempeno de las actividades.
~ Programa de participacion y dinamiza-
cion comunitaria: mayores de 18 afos
con discapacidad ligera, que mues-
tren interés en colaborar y cooperar
en distintas actividades de la vida
comunitaria.

La valoracion y derivacion a dichos programas sera
responsabilidad del equipo de servicios sociales
y sanitarios de referencia en la zona en atencion
socio-sanitaria. Una vez valorado positivamente, y
previa solicitud de la persona con DI o su represen-
tante legal, sera acogida e informada en la red por
el Equipo de valoracion y diagnoéstico, cuya funcion
principal sera la de valorar la situacion individual y fa-
miliar desde una dimension bio-psico-social y orien-
tar hacia el programa mas idéneo para sus necesi-
dades, donde se le propondra un Plan de Atencion
Individual (PAI).

CARACTERISTICAS DEL SERVICIO

Como ya se ha referido anteriormente, este recur-
so esta enfocado a la atencion de las personas
con DI y de sus familias en su propio entorno y
durante el mayor tiempo posible, favoreciendo una
forma de vida autbnoma que incida en la calidad
de vida presente y futura, tanto individual como
familiar y comunitaria.

Al ser una red con distintos programas, éstos se
ubicaran en las localidades donde se estime conve-
niente en funcion de:
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~ Las caracteristicas de la poblacion:
personas con DI mayores, con proble-
mas de salud, con cuidadores mayores
y enfermos, o bien poblacion joven con
posibilidades de desempenar activi-
dades ocupaciones y/o laborales con
apoyos, etc.

~ Los apoyos de las entidades politico-ad-
ministrativas y la oferta de sus recursos.

~ La disponibilidad de colaboracion de
empresas ubicadas en el territorio
dispuestas a abrir cauces de apoyo
a personas con DI (como ha sido la
experiencia del «Proyecto Circulos de
Innovacion Social»).

~ Los medios de transporte. Sera impres-
cindible una buena cobertura de medios
de transporte, ya sean propios y/o
compartidos con otros medios de trans-
porte ordinarios existentes en la zona:
transporte sanitario, trasporte escolar,
transporte laboral, etc.

Como puede observarse, este servicio de red es
complejo en su disefo y en su organizacion. Su im-
plementacion va a exigir una metodologia de trabajo
enred, puesto que el entramado de servicios y agen-
tes que van a intervenir exigen de esta metodologia.
Las experiencias en entornos rurales muestran que
este tipo de metodologia es la mas idénea, por ofre-
cer una forma de coordinacion y cooperacion entre
personas, asociaciones, agentes locales, entidades,
etc., que se basa en la plena comunicacion, la par-
ticipacion horizontal y el trabajo en equipo (Junta
Castilla-Ledn, concretamente en la Diputacion de
Valladolid, que ha editado dos Documentos Marco
en 2006 y 2013). El conjunto de personas e insti-
tuciones (agentes) implicados en el funcionamien-
to de la red de apoyo son diversos y su grado de
participacion también es distinto en funcién de los
momentos, asi como el grado de compromiso per-
sonal o la naturaleza de su trabajo. Ademas, hay que
destacar la capacidad que los diferentes elementos
de la red tienen para influir y ser influidos por el resto.
La red de servicios vendra determinada por las ca-
racteristicas propias del territorio (54) (dispersion,
transporte, equipamientos...), asi como por las nor-
mativas y gestion politico-administrativas (Comarca,
Diputacion Provincial, Ayuntamientos, Asociaciones
de Familiares...).

A partir del andlisis de distintos servicios de atencion
a personas DI en las zonas rurales y con escasa po-
blacion, se aprecia que, mayoritariamente, se intenta
dar cobertura principalmente en las areas laboral y
ocupacional, al area familiar respecto a los cuidados
y apoyos necesarios para un mantenimiento ade-
cuado en el hogar, al area formativa y de participa-
cion en la comunidad y al area residencial. El disefo

de laredy de los programas que la contienen tratara
de dar respuesta a estas necesidades para cubrir
las areas mencionadas y siempre teniendo en cuen-
ta que el desarrollo de los programas se adecuara
a las caracteristicas de la zona en la que vaya a ser
implantada la red.

PROGRAMAS Y ACCIONES

Una vez la persona con DI haya sido valorada por
el equipo de valoracion y diagnoéstico y se le haya
orientado a uno o varios de los programas de la red,
a cada usuario se le propondra un Plan de Atencion
Individual (PAI).

Los diferentes programas y acciones de este servi-
Cio se orientan a proporcionar los apoyos necesarios
para garantizar una adecuada calidad de vida de los
usuarios y sus familias, promoviendo la participacion
y dinamizacion de los distintos agentes que confor-
men el servicio, sin exclusion de otros actores comu-
nitarios que se valoren en cada situacion concreta.

Programa de centro de dia

La naturaleza de este programa es de atencion diur-
na. Tiene la finalidad de proporcionar los apoyos in-
dividuales necesarios para las necesidades basicas,
terapéuticas y sociales de la persona con DI, promo-
viendo su autonomia, manteniendo y/o mejorando la
calidad de vida y favoreciendo la permanencia en el
entorno habitual.

Las actividades que se contemplan desde este
programa son aquellas relacionadas con la aten-
cion personal basica, psico-estimulacion, labor-
terapia, musicoterapia y fisioterapia, quedando
abierta la posibilidad de introducir cualquier otra
actividad que se considere idonea y se cuente con
el recurso pertinente.

Programa de formacién y empleo

El programa tiene como finalidad el posibilitar la in-
tegracion socio-laboral de las personas jovenes con
DI (16-45 anos). Tiene dos lineas de actuacion, una
dirigida a desarrollar acciones formativas que posi-
biliten la incorporacion socio-laboral vy, la otra linea,
dirigida a la incorporacion en un CEE o en un empleo
del mercado ordinario, posibilitando la integracion
en el tejido empresarial de la zona, si lo hubiera.

En esta ultima linea sera imprescindible la colabo-
racion de las distintas entidades (politico-adminis-
trativas y empresariales) para desarrollar acciones
inclusivas en el mercado laboral, que eviten la dis-
criminacion de las personas con DI y fomenten la
inclusion (puede servir como referencia el «Proyecto
Circulos», citado anteriormente).

Programa de atencion residencial

El programa va dirigido fundamentalmente a las per-
sonas con DI que, por motivos de salud, grado de
dependencia, ausencia de apoyo familiar o decision
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personal, deciden vivir en un entorno residencial, o
bien es la opcién méas adecuada teniendo en cuenta
la evaluacion del equipo de valoracion.

Una de las pretensiones de la red es mantener a las
personas con DI en su contexto proximo, por lo que
el programa residencial se ubicara en un entorno
geografico cercano y tendra en cuenta las circuns-
tancias y caracteristicas de las personas con DI para
orientarlas hacia la atencion residencial. Este apoyo
podréa tener dos modalidades: ser generalizado (tipo
residencia) o bien proporcionar una atencion resi-
dencial con apoyo ligero para posibilitar una mayor
autonomia y calidad de vida para aquellas personas
con DI con posibilidades de vivir de manera semiau-
tébnoma (tipo viviendas o apartamentos tutelados).

A) Atencion residencial para personas

con necesidad de apoyo extenso

Esta modalidad residencial tiene la finalidad de pro-
porcionar apoyos generalizados a personas con DI
en las actividades de la vida diaria y tratamientos es-
pecializados dirigidos a la habilitacion, rehabilitacion,
evitar el deterioro, etc.

B) Atencidn residencial para personas

con necesidad de apoyo limitado

Esta modalidad residencial tiene mas que ver con los
programas de autonomia personal, cuya finalidad es
prestar apoyos para una vida semiindependiente a
través de apoyos dirigidos a las habilidades sociales,
la autoestima, la autodeterminacion, etc.

En ambas modalidades se elaborara un PAl, el cual
incluira las actuaciones especificas individuales y fa-
miliares, asi como las relacionadas con la salud, el
ocio y el bienestar individual y grupal.

C) Atencion domiciliaria

La finalidad de este programa es favorecer la per-
manencia en el hogar en las mejores condiciones
posibles, por lo que, independientemente de las
situaciones particulares, se entiende que hay dos
colectivos a los que se puede dar respuesta desde
este programa, desarrollando dos modalidades:

~ LLa atencién intermitente con apoyos a
las personas con Dl leve y suficiente au-
tonomia que deseen permanecer en su
propio hogar. Los apoyos se orientan a
la formacion en las habilidades relacio-
nadas con el funcionamiento en el ho-
gar: tareas domésticas, elaboracion de
menus, el mantenimiento de los bienes
personales, planificacion y elaboracion
de un presupuesto para las compras y
la seguridad en el hogar. Otras habili-
dades relacionadas con éstas son el
comportamiento, tanto en la casa como
en el vecindario, la comunicacion de

elecciones y necesidades, la interaccion
social y la aplicacion de las habilidades
en el propio hogar.

~ La atencién con apoyos a las personas
con DI que necesitan apoyos generaliza-
dos y conviven con cuidadores mayores
o con dificultad para responsabilizarse
de todos los apoyos que se necesitan
para permanecer en el hogar. Tiene la
finalidad de procurar minimizar o retardar
la aparicion o agravamiento de situa-
ciones de dependencia, priorizando
la coordinacion socio-sanitaria en los
distintos aspectos detectados, tanto a
nivel preventivo como paliativo, y enfo-
cado tanto a la persona con DI como al
familiar o persona cuidadora.

El programa de atencién familiar contemplara situa-
ciones donde se valore la necesidad de respiro fa-
miliar. En este caso se coordinara con el programa
residencial para hacer efectiva esta opcion.

Programa de actividades de ocio y deporte

La préactica de actividades de ocio y/o deporte en
la edad adulta se ven reducidas, sobre todo en el
ambito rural, el cual tiene mas dificultad en ofertar
actividades de este tipo. Por ello, este programa se
orientara a la inclusion con apoyos en las actividades
organizadas para la poblacion en general y se faci-
litara la participacion en aquellas actividades orga-
nizadas especialmente para personas con DI, tanto
en el propio entorno como en otro, favoreciendo las
actuaciones en fines de semana o festivos.

Programa de promocioén y

dinamizacién comunitaria

La finalidad del programa se orientara a favorecer
y potenciar la participacion de las personas con DI
en su comunidad de referencia, promoviendo y or-
ganizando una red de apoyos que hagan efectiva la
participacion como miembros de pleno derecho.

CONDICIONES MATERIALES

Como ya se ha comentado en la fundamentacion
de este servicio, las condiciones de transporte y la
baja densidad poblacional condicionan a que este
servicio tenga espacios diferentes ubicados en lo-
calidades distintas, de tal manera que ofrezca la po-
sibilidad de proximidad y evite largos desplazamien-
tos a las personas con DI y sus familias. También,
desde el punto de vista de las instalaciones y los
equipamientos, puede suceder que se compartan
espacios con otras entidades que estén actuando
en la zona y se considere conveniente la adaptacion
y uso de dichas instalaciones.

Al ser una red de atencion a través de distintos pro-
gramas, cada uno de éstos debera tener en cuenta
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las caracteristicas en relacion con las instalaciones
que se precisen (capacidad, dimensiones, estructu-
ra, etc.) que la normativa vigente defina y que seran
especificas para cada uno de los programas.

Programa de centro de dia y Programa
residencial (modalidad A).

Estos dos programas tienen una funcion importante
en la atencion especializada a personas con DI me-
dia 0 severa que necesitan de apoyos para las acti-
vidades de la vida diaria. Se considera conveniente
que ambos programas se ubiguen en un mismo es-
pacio fisico (edificio) o proximos, de tal manera que
los usuarios del programa residencial puedan hacer
uso de las instalaciones del centro de dia y vicever-
sa. Ambos programas pueden compartir servicios
(comedor, sala de estimulacion, psicomotricidad,
talleres, etc.) asi como equipamiento y algunos de
los profesionales, con separacion para las activida-
des que sean diferentes, pero con facil accesibilidad
entre ellos. También se debera tener presente la facil
accesibilidad para la poblacion usuaria y la proximi-
dad con los centros sanitarios de referencia.

En ambos programas, las estructuras y espacios
deberan de cumplir con la normativa vigente en
cuanto a requisitos de habitabilidad, accesibilidad,
iluminacion, ventilacion y climatizacion, asi como a
seguridad y equipamiento adecuado, independien-
temente de aquella que, por las caracteristicas de la
poblacion atendida, sea necesaria.

La capacidad estimada para estos programas es de
entre 8 y 24 personas usuarias, siguiendo las reco-
mendaciones de FEAPS (2008), referencia que se
confirma en el informe CERMI CANTABRIA (2012:
134). De igual manera, las dimensiones que se orien-
tan son de 30 metros cuadrados por usuario.
Especialmente para el programa de residencia
(modalidad A) la estructura edificada bésica debe
contar con:

~ La existencia de zonas comunes para los
usuarios, zona de administracion y ser-
vicios generales, area de profesionales,
zona de visitas, cocina y lavanderia.

~ Sistemas de seguridad y condiciones de
proteccion contra incendios.

~ Habitaciones dobles o individuales, con
equipamiento minimo (cama, mesilla,
armario y silla). Se dispondra de camas
fijas y articuladas.

~ Cada habitaciéon dispondra de una toma
de electricidad como minimo.

~ La unidad de enfermeria dispondra de
habitaciones individuales, camas articu-
ladas y un botiquin.

~ Se reservara una habitacion para situa-
ciones de emergencia (respiro familiar,
enfermedad de los cuidadores...)

~ Programa de formacion y empleo

~ La pretension de este programa es
conseguir el maximo nivel de formacion
para una idénea integracion laboral, de
tal manera que las personas usuarias
mejoren su empleabilidad.

~ Su ubicacion debera estar proxima a zo-
nas de desarrollo empresarial (poligonos
industriales...), también en las propias
sedes de las entidades relacionadas
con la discapacidad, en las pequefas
empresas de la zona y en estrecha
colaboracion con los responsables de la
empresa, y con el apoyo necesario.

~ La capacidad se adecuara a las ne-
cesidades de la zona; y la estructura,
seguridad y accesibilidad se
adecuaran a la normativa vigente de
dénde esté ubicado.

Programa de atencion

residencial (modalidad B)

El propdsito de este programa es fomentar la auto-
nomia de las personas con DI en vivienda o aparta-
mento tutelado, que sera propiedad de la entidad
gestora. Su ubicacion puede estar en el espacio
dependiente o proximo a la ubicacion del programa
de atencion residencia (modalidad A), o en cualquier
otro, preferiblemente integrado en la comunidad.
Otra posibilidad es la de alojamiento en una vivienda
ubicada en cualquiera de las localidades que for-
man parte de la zona de referencia (ver Servicio Vida
Auténoma e Inclusion: pisos tutelados para discapa-
cidad intelectual), cuya responsabilidad recaera en la
entidad que lo gestione, coordinando recursos natu-
rales del entorno, asi como técnicos que se prevean
en cada una de las situaciones dadas.

Programa de atencion domiciliaria (A y B)

La opcién de que la persona con Dl y su familia se
mantengan en el propio domicilio es una de las mas
valoradas (565) para una calidad de vida idénea y diri-
gida a la vida independiente. Mantenerse en su pro-
pia vivienda, con apoyos, el maximo de tiempo po-
sible es una de las pretensiones de este programa,
bien para la convivencia con la familia o bien para
vivir autbnomamente con los apoyos necesarios.

En la vivienda no deben existir barreras arquitec-
tonicas de accesibilidad entre las dependencias
interiores 0 para la accesibilidad desde el exterior.
El domicilio debera estar integrado en la comuni-
dad local. Asimismo, se hara especial énfasis en la
introduccion de nuevas tecnologias que faciliten el
maximo desarrollo de los residentes del hogar, ade-
mas de contar con tecnologia especializada precisa
que posibilite la atencion adecuada (dispositivos de
seguimiento por TV y video, sistemas de control re-
moto, etc.).
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Programa de actividades de ocio y deporte

El propdsito para el desarrollo de este programa es
potenciar actividades ludicas gratificantes que fa-
vorezcan la comunicacion e integracion, tanto en el
grupo de personas con DI como en otros grupos de
participacion.

Se requerira de espacios cerrados (compartidos con
los recursos comunitarios) y abiertos, favoreciendo
actividades al aire libre y conociendo el entorno, con
un tipo de vida activa y saludable. Se potenciaran
las actuaciones de fines de semana y festivos para
facilitar la participacion.

Se contara con un local propio 6 compartido con
otros recursos comunitarios, debidamente sefa-
lado, donde se publicitaran: horarios de atencion y
programacion periédica y forma de localizacion de la
persona responsable de la programacion.

Para cada actividad se tendra en cuenta el numero
de participantes de acuerdo a la capacidad del local
y/0 medio de transporte si fuese preciso.

Programa de promocién y

dinamizacién comunitaria

Desde este programa se pretende la dinamizacion
comunitaria para hacer efectiva la participacion de
las personas con DI, teniendo en cuenta las carac-
teristicas propias del territorio. Este programa se
orientara hacia la inclusion y participacion de las per-
sonas con DI en la dindmica comunitaria, asi como
el fomento del tejido asociativo y de voluntariado.
En cuanto a la capacidad y equipamiento, se con-
tara con la disponibilidad del equipamiento de los
Servicios Sociales Comunitarios, asociaciones cul-
turales, Ayuntamiento... En cualquier caso, los espa-
cios que se utilicen estaran sujetos a las condiciones
de seguridad, habitabilidad, luminosidad, etc., de
acuerdo a la normativa vigente.

RECURSOS HUMANOS

Los profesionales conformaran equipos de traba-
jo, lo que implica una forma de trabajo coordina-
do hacia un mismo fin. También entre los recursos
humanos se deben reflejar los grupos de familiares
colaboradores y las personas o agentes voluntarios
que, de una u otra forma, colaboren en el mismo
fin. Formalmente, la estructura de recursos humanos
dependera de la entidad promotora de la red, que
sera peculiar en cada una de las zonas donde ésta
desarrolle sus actuaciones.

Como ya se senald, la red esta apoyada desde dis-
tintas estructuras administrativas, tanto entidades
sociales y especificas de atencion a la discapacidad
como entidades del tejido empresarial lo que implica
una organizacion compleja y particular de cada una
de las zonas. No obstante, salvando las caracteris-
ticas especificas, de manera orientativa se deberia
organizar de la siguiente manera:

Direccién y administracion

~ 1 Responsable de la red. Director
técnico.
~ 1 Administrativo.

Atencidn directa y especializada

Los profesionales de atencién directa son los agen-
tes mas importantes en el proceso de prestacion de
apoyos. Con su capacidad y funciones polivalentes,
prestan apoyos generales de forma permanente y
directa a las personas con DI. Sera un equipo inter-
disciplinar con perfiles profesionales de:

~ Orientacion laboral, terapia ocupacional,
psicologia, educacion social, psicopeda-
gogia, enfermeria, auxiliares de enferme-
ria, cuidadores/as, podologia, fisiotera-
pia, logopedia...

Como equipo, tendra la responsabilidad de llevar a
cabo todas las atenciones orientadas a los progra-
mas de intervencion, perteneceran a la entidad pro-
motora de la red y se organizara su actividad laboral
en la atencion directa a las personas con Dl y sus fa-
milias, contemplando siempre una estrecha coordi-
nacion con los servicios socio-sanitarios de la zona
y en ningun caso suplantando su responsabilidad,
por lo que su cometido quedara principalmente en la
complementariedad de aquellas funciones que me-
joren y optimicen el bienestar y la calidad de vida de
las personas con Dl y sus familias, usuarias de la red.
Para los profesionales de la atencion directa implica:

~ Hacer por las personas con DI lo que no
pueden hacer por si solas e intentar que
adquieran nuevas capacidades persona-
les, laborales y sociales.

~ Participar en el funcionamiento general
del servicio, a través de todos los ¢rga-
nos de participacion y gestion (comisio-
nes, reuniones, equipos de trabajo...).

~ Colaborar en las actuaciones y/o presta-
ciones en las que intervengan diferentes
entidades, servicios y/o profesionales.

~ Atender a las familias, bien prestandoles
apoyo directo o derivandolas al servicio
o profesional especializado, ademas de
participar en las reuniones organizadas
por los propios familiares.

~ Elaborar informes de seguimiento, memo-
rias periddicas de las distintas actividades
realizadas (orientativamente puede ser
anual) y de cada uno de los programas,
asi como presentarlas a las distintas
comisiones (equipos interterritoriales de
servicios sociales y sanitarios, educativos,
agentes de desarrollo local...).
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~ Documentar la realizacion y seguimiento
de las planificaciones y evaluaciones,
tanto las individuales de las personas
con DI como las de cada uno de los
programas.

Para los profesionales de atencion especializada
implica:

~ Participar en el funcionamiento general
de cada uno de los servicios a través de
todos los 6rganos de gestion y participa-
cion (comisiones, reuniones, equipos de
trabajo...)

~ Apoyar a los profesionales de atencion
directa y al resto de agentes implicados
en la red en las demandas relaciona-
das con los cometidos de los distintos
programas.

~ Fomentar el desarrollo y la ejecucion de
buenas practicas que ayuden a mejorar
la calidad de los distintos programas y
actuaciones.

~ Propiciar el intercambio de experiencias
y la transferencia de conocimientos.

~ Colaborar en los encuentros que organi-
cen las familias, asi como participar en
Su organizacion y actuaciones.

~ Participar en la realizacion de los infor-
mes de seguimiento y memorias de cada
programa y de la red en general, asi
como en el informe de idoneidad para
acceder al recurso.

~ Coordinar, en su caso, las distintas ac-
tuaciones y profesionales que se lleven
a cabo conjuntamente entre distintas
entidades.

El equipo necesario se computara dependiendo de
las plazas dedicadas a cada uno de los programas
y lo que la legislacion vigente oriente, y estara vin-
culado a las necesidades de personal que existan,
atendiendo a las ratios que exija la normativa para
los diferentes servicios.

De manera orientativa y teniendo en cuenta las
especiales caracteristicas de los distintos progra-
mas: ruralidad, aislamiento y multiplicidad de tareas
de los profesionales de apoyo directo, para cada
uno de ellos, siguiendo las recomendaciones del
Documento Marco de la Diputacion de Valladolid
(2013: 77), y FEAPS Aragon (2008), se sugieren las
siguientes especificaciones respecto al nimero de
profesionales y sus jornadas de trabajo:

~ En el Programa de Formacion y Empleo:
Talleres Ocupacionales o Prelaborales,
se debera contar con al menos dos
profesionales de apoyo directo en cada

uno, con titulacion minima de bachillera-
to o equivalente (una a tiempo completo
y otra a tiempo parcial) por cada 12 per-
sonas. Paralelamente, se debera contar
con el apoyo técnico y de coordinacion
del taller, asi como para el programa
de atencion psicoeducativa de familias,
de otros profesionales con titulacion
universitaria y/o de formacion profesional
de grado superior con dedicacion parcial
al programa.

~ En el Programa de Centro de Dia se
contara con un profesional especifico de
apoyo directo a jornada completa por
cada cuatro usuarios. Se contara con
apoyo de técnicos que compartiran su
jornada laboral con los otros programas
de la red, a razdon de las necesidades
que presenten las personas con DI. De
manera orientativa, se considerara el
apoyo de profesionales de fisioterapia,
terapia ocupacional, psicologia y traba-
jador social.

~ En el Programa Residencial (modalidad
A) se contara con 1 monitor-educador
por cada dos usuarios y de un profesio-
nal de la sanidad por cada 15 usuarios.
Para la modalidad B se requerira de me-
nor apoyo directo: un monitor-educador
por cada cuatro usuarios con un nivel
de autonomia alto, y una persona que
realice funciones de coordinacion de la
vivienda (con una jornada de al menos el
25%). Para ambas modalidades y como
en el resto de programas se contara con
el apoyo de técnicos especializados en
psicologia, terapia ocupacional, trabajo
social y fisioterapia principalmente. Se
organizara su dedicacion en torno a las
necesidades de los propios usuarios.

~ Para los Programas de Ocio y Tempo
Libre y de Promocion de la Participacion
Comunitaria se contara con los profesio-
nales técnicos en deporte y animacion
sociocultural y dinamizacion comunita-
ria, que tendré una funcién importante
en coordinar y estimular la inclusion de
las personas con DI en las actividades
comunitarias ofertadas en la propia zona
geografica.

Los profesionales de atencion directa y especializa-
da seran contratados por la propia entidad gestora
de la red, y sera responsabilidad de éstos la elabo-
racion del PAl de cada una de las personas usua-
rias del servicio en torno a los apoyos necesarios.
A su vez, formaran parte del grupo de apoyo e in-
tervendran directamente, en mayor o menor medida
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(dependiendo de sus necesidades de apoyos), con
la persona usuaria, tanto en la informacioén y orienta-
cion, como en la intervencion.

La entidad gestora promovera acuerdos de colabo-
racion entre las distintas administraciones con com-
petencias en la zona, en los que debera indicarse la
competencia de los equipos profesionales y de las
administraciones en la participacion y colaboracion
en los distintos programas, de manera que las dis-
tintas actuaciones queden integradas.

Atencion indirecta

La red contara con personal de atencion indirecta
para los programas de residencia y de centro de dia:
una gobernanta y personal de limpieza, lavanderia y
cocina. Para el servicio de comedor se contara con
un cocinero y dos monitores de comedor que com-
partan tanto la residencia como el centro de dia.

Mantenimiento y servicios generales

Las instalaciones, equipamientos e infraestructuras
de los espacios donde se desarrollen los programas
se adaptaran, como minimo, a las normas que esta-
blezca la legislacion vigente. Independientemente se
podra contar con otros equipamientos e instalacio-
nes que se consideren oportunos, con la condicion
de que se mantengan en buen estado.

ORGANIZACION Y GESTION

Lared pretende ser una organizacion integral y com-
plementaria de apoyos accesibles, basada en valo-
res de orientacion a la persona, calidad, apertura,
participacion y trabajo en equipos interdisciplinares.
Gestionar esta complejidad entrafa la prestacion
de un servicio abierto, flexible, en el que estan en
permanente interaccion las expectativas de las per-
sonas con DI y sus familias, el trabajo de los profe-
sionales, los cambios en el entorno..., y esto sélo
se puede hacer, si se quiere obtener buenos resul-
tados, gestionando los diferentes procesos que se
dan en la prestacion del servicio (Junta de Castilla'y
Ledn, 2006).

El desarrollo organizativo implica la formulacion,
aplicacion, revision y mejora continua de la politica y
estrategia de la red, para lo que se tendra en cuenta
el desarrollo de comisiones ¢ equipos directivos que
impulsen la coordinacion y comunicacion entre todos
los agentes e instituciones participantes en la misma.
Se deberan elaborar planes que establezcan ob-
jetivos y lineas de actuacion, asi como aplicar
sistemas de evaluacion y calidad que permitan la
mejora continua.

La gestion de personal se orientara a conseguir que
todos los profesionales relacionados con la red se
comprometan a desarrollar sus conocimientos y
capacidades en relacion a los planes y procesos
establecidos, asi como posibilitandoles el acceso
a formacion para el desarrollo de sus capacidades

y mejora continua, y favoreciendo el intercambio de
informacion y el reconocimiento de sus esfuerzos.
Esta organizacion y gestion se establece en torno
a la documentacion, programas y protocolos de
actuacion que, de modo orientativo, se exponen a
continuacion.

Requisitos de documentacion

Toda la documentacion sera de caracter confiden-
cial, por lo que estara debidamente guardada de for-
ma segura en el espacio de la administracion gene-
ral, que estara ubicado en el entorno de la residencia
y centro de dia, garantizando el derecho de las per-
sonas a proteger su imagen, su intimidad y sus da-
tos personales. En estas dependencias también se
reservaran espacios para reuniones de equipo, asi
como despachos profesionales para atenciones in-
dividuales y/o familiares.

Referidos al usuario

~ Expediente personal previo al ingreso en
cualquiera de los programas.

~ Informe de idoneidad para el acceso a
cualquiera de los programas.

~ Plan de Atencion Individual (PAl), que
especificaré los distintos objetivos y
actuaciones para dar respuesta a las ne-
cesidades evaluadas por el equipo con-
juntamente con el usuario y su familia,
asi como con el equipo socio-sanitario
de referencia.

~ Documentacion personal: fotocopia del
DN, de la tarjeta sanitaria y del certifica-
do de reconocimiento de minusvalia.

~ Expediente individual (certificados
médicos, informes técnicos e informes
socio-sanitarios complementarios).

Referidas a los programas

~ Plan cuatrianual que establezca las
lineas de actuacion de los diferentes
programas.

~ Evaluacion y Programacion anual
de cada uno de los programas y
subprogramas.

~ Memoria anual.

Documentacion de uso comun

~ Soportes de seguimiento de las activida-
des, programacion de tareas, etc.

~ Soportes donde queden reflejados
acuerdos o normas de convivencia.

~ Informacion sobre las actividades socio-
culturales, de voluntariado, etc., oferta-
das en la comunidad.
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~ Otra documentacion de caracter consul-
tivo que debera ser de facil acceso, asi
como otros soportes informativos.

Programacion y protocolos de actuaciéon
Para cada uno de los programas:

~ Elaboracion de la programacion anual.

~ Plan de Atencion Individualizada

~ Disefno de protocolos y soportes para
hacer el seguimiento de las acciones
realizadas.

CONSIDERACIONES PARA LA
PLANIFICACION DE LA INTERVENCION

El servicio anteriormente disefiado posee unas carac-
teristicas que lo definen y caracterizan, pero que a su
vez exigen de unos criterios que posibiliten su codi-
seno, implementacion y evaluacion de la estructura.
RADIR ofrece una atencion integral a personas
con discapacidad intelectual y a sus familias den-
tro del entorno rural de la Comunidad Autonoma de
Aragon, aspecto este, el de la localizacion, caracte-
risticas demogréficas y geopoliticas de las zonas de
intervencion, que influyen de manera directa en la
viabilidad del servicio planteado.

De cara a un codisefio (en coordinacion con los
servicios publicos, administraciones locales, enti-
dades privadas, ayuntamientos, comarcas, tejido
asociativo, organizaciones no lucrativas, empresas
del tercer sector, empresas privadas...) del servicio,
se plantea un conjunto de acciones temporalizadas.

A) Macroandlisis de la realidad (estudio de cam-
po): descripcion de las distintas necesidades
y carencias de las personas con discapacidad
intelectual y sus familias en el entorno rural. Se
contemplaran las demandas en aspectos basi-
cos como el trasporte, la educacion, salud, ocio
y deporte y residencia, por comarcas

B) Estudio de recursos (Mapa de Recursos).
Vinculado al punto anterior y donde se desglo-
saran las distintas tipologias de servicios, su ti-
tularidad, caracteristicas, costes, beneficiarios,
puntos fuertes y puntos débiles.

C) Creacion de conexiones en RED, estables y direc-
tas. Sistema de informacion central actualizado.

D) Acuerdos de vinculacion, convenios de colabo-
racion entre administracion, entidades locales,
asociaciones y entidades privadas que ges-
tionan servicios sociales para discapacidad
intelectual.
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ANEXO I.
INSTRUMENTOS DE
VALORACION

DIAGNOSTICO DE TRASTORNOS
MENTALES Y/O CONDUCTUALES

Para el diagndstico de trastornos mentales y/o con-
ductuales en personas con retraso mental se puede
realizar siguiendo los Criterios Diagndsticos para la
Discapacidad Intelectual - DC-LD (Diagnostic Criteria
for Psychiatric Disorders for Use with Adults with
Learning Disabilities) (Royal College of Psychiatrist,
2001). Este sistema se basa en tres ejes, en el ter-
cero (trastornos psiquiatricos) sefiala cuatro niveles.

INSTRUMENTOS ESPECIFICOS
PARA LA EXPLORACION EN
PERSONAS CON DI

INVENTARIOS Y ESCALAS DE EVALUACION
PSICOPATOLOGICA

Aberrant Behaviour Checklist (ABC) (Aman,
1985) Escala de 58 items especificamente disefiada
para evaluar los efectos del tratamiento a partir de
las respuestas de informadores.

Diagnostic Assessment for the Severely
Handicapped (DASH-11) (Matson et al., 1994). La
escala DASH-11 consta de 84 items que, a partir de

las respuestas dadas por informadores, evallan a
personas adultas con retraso mental grave y profun-
do. Valora la frecuencia especifica, duracion y nive-
les de gravedad de los trastornos.

Inventario PAS-ADD (Moss et al., 1998). Es un
inventario de sintomas psiquiatricos que puede uti-
lizarse para detectar problemas psiquiatricos en una
poblacién o para hacer un seguimiento en poblacion
de riesgo.

Psychopathology Instrument for Mentally
Retarded Adults (PZMRA) (Matson, 1988). Este
inventario de sintomas contiene 56 items que cu-
bren un amplio espectro psicopatoldgico basado en
criterios DSM lI-R modificados para personas con
retraso mental.

Social Behaviour Schedule (SBS) (Wykes y Sturt,
1986). Es un instrumento de evaluacion de proble-
mas de conducta basado en los trabajos de Wing
con pacientes psiquiatricos institucionalizados.

Early Signs of Dementia Checklist (Visser, 1999).
El cuestionario de signos precoces de demencia
puede ser utilizado como método de deteccion tem-
prana de deterioro cognitivo en personas con retra-
so mental.
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Dementia Questionnaire For Mentally Retarded
Persons (DMR) (Evenhuis, 1995). El cuestionario
DMR fue disefiado para facilitar el diagndstico de
demencia en adultos con retraso mental. Debemos,
utilizarlo como un método de criba de sujetos que
deban ser evaluados de forma mas extensa por un
equipo especializado.

Dementia Scale for Down Syndrome (Gedye,
1995). La Escala de Demencia para el Sindrome de
Down (DSDS) fue disefiada para identificar la presen-
cia 0 ausencia de demencia en adultos con retraso
mental, especialmente en personas con sindrome
de Down. En caso de demencia, puntuaciones dife-
rentes en la escala indican si las caracteristicas co-
rresponden a los estadios precoz, medio o tardio de
la demencia. Esta escala permite registrar la veloci-
dad de deterioro o recuperacion del funcionamiento.

SISTEMAS CLiN]COS
DE INFORMACION (SCZ)

Assessment and Information Rating Profle
(AIRP) (Bouras, 1993). Se trata de un sistema in-
formatizado para recogida de informacion clini-
ca de la seccion de Minusvalia Psiquica del Guy’s
Hospital de Londres. Es un instrumento compuesto
por cuatro apartados: 1) Datos sociodemograficos
y médicos; 2) Habilidades (Skills Assessment Scale,
SAS); 3) Problemas conductuales; y 4) Sintomas
Psicopatoldgicos (Clinical Psychopathology Mental
Handicap Rating Scale, CPMHRS).

Inventory for Client and Agency Planning (ICAP)
(Bruininks et al., 1986) El ICAP es un instrumento di-
senado para valorar y/o evaluar a usuarios con retraso
mental en su estado actual, funcionamiento adaptati-
vo y necesidades de servicios. La valoracion de los di-
ferentes items se hace segun gravedad y frecuencia.

Adaptative Behavior Scale-Residential and
Community - Second Edition (ABS-RC:2) (Nihira
y cols, 1993). La Escala de Conducta Adaptativa-
Residencias y Comunidad. El instrumento esta dividi-
doendos partes. La primera se centraen la evaluacion
de laindependencia personal. La segunda parte de la
escala hace referencia a las conductas de tipo social.

ENTREVISTAS CLINICAS ESTANDARIZADAS

Psychiatric Assessment Schedule for Adults with
Developmental Disabilities (PAS-ADD)(Moss,
1991). Es una modificacion inicial del Psychiatric
Assessment Schedule (PAS) para su uso en pobla-
cién con retraso mental que después se adapto al
sistema SCAN (Schedule for Clinical Assessment in
Neuropsychiatry) para incluir sindromes psicoéticos,
recibiendo el acronimo PAS-ADD 10.

ESCALAS DE CALIDAD DE VIDA

Escala GENCAT. (Verdugo, 2009). Este instrumen-
to presenta aspectos observables en ocho éareas
distintas (bienestar emocional, bienestar fisico, bien-
estar material, relaciones interpersonales, inclusion
social, desarrollo personal, autodeterminacion y de-
rechos). Las puntuaciones obtenidas permiten iden-
tificar el perfil de calidad de vida de una persona para
la realizacion de planes individualizados de apoyo y
proporcionar una medida fiable para la supervision
de los progresos y los resultados de los planes.

Escala FUMAT. (Verdugo, Gomez y Arias, 2009).
Evaluacion de la calidad de vida en personas ma-
yores. Instrumento apropiado para construir otros
instrumentos multidimensionales de calidad de vida
centrados en el contexto.

Quality of Live Questionanarie. (QLQ.Q). (Schalock
y Keith, 1993). Este instrumento evalla cuatro dimen-
siones: independencia o autodeterminacion; compe-
tencia o productividad, satisfaccion y pertenencia so-
cial o integracion en la comunidad. El formato es de
entrevista personal.

Escala Integral. (Verdugo, Goémez, Arias y
Schalock, 2009). Se utiliza para la mejora de la cali-
dad de vida mediante la planificacion individual cen-
trada en la persona (PCP) junto a otros instrumentos
de evaluacion de apoyos. Cuenta con una escala
objetiva que mide aspectos observables y una esca-
la subjetiva que mide aspectos subjetivos de calida
de vida. Presenta limitaciones para personas con
discapacidad intelectual severa.

INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE
APTITUDES Y DESTREZAS

Guia para la Observacion y Descripcion
del Comportamiento. Ocupacional (Buffalo
Psychiatric Center, New York, 1996).

Proceso de Evaluacion Grupal en Terapia
Ocupacional (Ehrenberg, F., 1982).

Bateria de pruebas de idoneidad. (FEAPS
Madrid, 2003). Esta bateria se orienta a la evalua-
cion de idoneidad de un candidato con DI. Consta
de cinco pruebas independientes que evallan la
orientacion espacial, comprension instrucciones,
comprension lectora, velocidad lectora y conoci-
miento matematico.

Cociente Intelectual y la inteligencia general:

~ La escala de inteligencia Wechsler para
adultos (WAIS) de D.Wechsler.

~ El test Beta Il - R de C.E. Kellog y N.W.
Morton.
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Evaluacién de la Discriminacion perceptiva:
Evaluacién de la Motricidad fina:
~ El Test de las Caras, de L.L. Thurstone y

M. Yela. ~ El Test de Destreza de Manejo de
~ El Test de Formas Idénticas FI, de L.L. Herramientas Bennett, de G. K. Bennet.
Thurstone. ~ El Test de Destreza con Pequefnos
Objetos de Crawford, de J.E. Crawford y
Evaluacion de la Atencién sostenida: D. M. Crawford.

~ El Test de Aptitudes Mecénicas de
MacQuarrie, de TW. Mac-Quarrie.

~ El Test de Rapidez Motora (RM),
de M. Yela.

~ El Test de Coordinacion Visomotora,
de M. Yela.

~ |La escala de resistencia a la monotonia
de la Bateria de Prue-

Evaluaciéon de la Memoria auditiva y visual:
~ El Test de Memoria Auditiva Inmediata

(MAI) de A. Cordero.
~ Los Tests de Memoria MY, de C. Yuste.
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ANEXO II.
MARCO LEGISLATIVO
BASICO

AMBITO INTERNACIONAL/
COMUNITARIO

Convencion Internacional de las Naciones Unidas
sobre los derechos de las personas con disca-
pacidad. (Aprobado por la Asamblea General de
Naciones Unidas, Nueva York: 2006).

Estrategia Europea sobre discapacidad 2010-2020.
Comision Europea: 2010

AMBITO ESTATAL

Ley 13/1982 De Integracion social de los minusvali-
dos. (BOE n° 103, 30 de abril de 1982).

Real Decreto 1169/ 2003, de 12 de diciembre, por el
que se modifica el Anexo | del real decreto 1971/
1999, de 23 de diciembre de procedimiento para
el reconocimiento, declaracion y Calificacion del
Grado de Minusvalia (BOE n° 28, 4 de octubre
de 2003).

Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad.

Real decreto 1414/2006, de 1 de diciembre por el
que se determina la Consideracion de personas
con Discapacidad a los efectos de la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades,

no Discriminacion y Accesibilidad Universal de las
personas con Discapacidad (BOE n° 289, 3 de di-
ciembre de 2006).

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de
la autonomia personal y atencién a las personas
en situacion de dependencia. (BOE n° 299, 15 di-
ciembre de 2006).

Ley 45/2007, de 13 de diciembre, para el desarrollo
sostenible del medio rural. (BOE 299, 14 de di-
ciembre de 2007).

Ratificacion de la Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad, hecho en Nueva
York el 13 de diciembre de 2006 (BOE n° 96, 21
abril de 2008).

Real Decreto 1856/2009, de 4 de diciembre, de pro-
cedimiento para el reconocimiento, declaracion
y calificacion del grado de discapacidad, y por el
que queda modificado el R.D. 1971/1999. (BOE n°
311, 26 de diciembre de 2009).

Real Decreto 752/2010, de 4 de junio, por el que se
aprueba el primer programa de desarrollo rural
sostenible para el periodo 2010-2014 en aplica-
cion de la LEY 45/2007, para el desarrollo sos-
tenible del medio rural. (BOE n°® 142, 11 de junio
de 2010).

Estrategia Esparola sobre Discapacidad 2012-2020.
Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad.
Ed. Real Patronato sobre Discapacidad, 2011.
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AMBITO AUTONOMICO

Decreto 111/1992, de 26 de mayo, de la Diputacion
General Aragén que se regulan las condiciones
minimas que han de reunir los establecimientos
sociales especializados.

Decreto legislativo 1/2006, de 27 de diciembre, del
Gobierno de Aragén, por el que se aprueba el
texto refundido dela Ley de Comarcalizacion de
Aragoén. BOA, 30 de diciembre de 2006.

Orden de 7 de noviembre de 2007, del Departamento
de Servicios Sociales y Familia, por la que regula el
Régimen de Acceso a los servicios y prestaciones
econdmicas del Sistema para la Autonomia y Aten-
cion a la Dependencia en la Comunidad Auténoma
de Aragon (BOA 132, 9 de noviembre de 2007).

Ley 5/2009 de 30 de junio, se Servicios Sociales de
Aragon (BOA 132 de 10 de julio de 2009).

Decreto 143/2011, de 14 de junio. Catélogo de Servicios
Sociales de la Comunidad Autbnoma de Aragon.
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ANEXO III.
REFERENCIAS DEL
ESTUDIO EMPIRICO
CUALITATIVO

1. En este sentido, el informante clave n° 6 afirma
que «actualmente no hay este servicio para dis-
capacitados intelectuales y en las residencias de
tercera edad no pueden entrar estas personas si
tienen problemas conductuales». En este mismo
sentido, en los grupos de familiares es una nece-
sidad planteada, reclamandose plazas residencia-
les adaptadas a las necesidades especificas de
las personas con DI mayores.

2. El informante clave n° 5 plantea: «las peculiarida-
des de un anciano con problemas mentales es
distinta a las de un anciano sin ellos y es mejor
una unidad, mddulo o recurso especializado en
donde puede recibir las atenciones que precisa».
En el grupo n° 4, de auxiliares, se insistié en la
necesidad de ayudas técnicas especificas y en la
necesidad de este servicio: «aparte de recursos
humanos, también necesitamos ayuda técnica:
gruas, eliminar barreras arquitectonicas y que
todo estuviera en condiciones, mas adaptado».

3. También en el contexto del grupo n° 1, de téc-
nicos, se considera importante el desarrollo de
programas y se comentan algunos de ellos que
podrian desarrollarse en el marco de este servicio
como el «Programa de habilidades de la vida dia-
ria», «Programa de estimulacién cognitiva» o los
orientados a «Gimnasia de mantenimiento, relaja-
cioén o yogar.

4. El aspecto de la formacion en recursos que re-
quieren una alta especializacion ocupa un lugar
central. En el grupo de técnicos n° 1 se hace refe-
rencia a la necesidad de contar con personal con
formacion mas especifica en geriatria, en demen-
cias y en salud mental. Del mismo modo, el infor-
mante clave n° 2 indica que «harian falta mas cui-
dadores y mas formacion en cuanto a demencias,
alzhéimer y aquellas enfermedades asociadas con
las edades avanzadas».

5. Especialmente relevantes en este sentido han
sido las valoraciones realizadas por el informante
clave n° 4 y el informante clave n° 6 y las conclu-
siones sobre este aspecto derivadas del grupo de
técnicos n° 1.

6. Aunque en algunos estudios de referencia se opta
por incorporar las dos expresiones «envejecimien-
to» y «deterioro», es necesario realizar una preci-
sién en este punto. Las diferencias de matiz entre
las dos expresiones han sido senaladas por algu-
nos de los informantes (p. €., informante clave n° 6)
siendo también discutida en el grupo de técnicos.
La expresion envejecimiento refiere un proceso
evolutivo normal del ciclo vital de la persona. Sin
embargo, el deterioro fisico y/o cognitivo prematu-
ro, aunque habitual en una parte del colectivo de
las personas discapacitadas intelectuales, no es un
proceso «normal» dentro del proceso evolutivo de
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envejecimiento y, por tanto, la situacion en la que
se encuentra la persona con DI no es asimilable a
las caracteristicas de la persona mayor en este mo-
mento de su ciclo vital. Aunque en este trabajo se
utilizan ambas expresiones, en la definicion formal
del recurso se opta por la expresion «deterioro».

7. Como senala el informante clave n° 4: «este modu-

lo seria, principalmente, para aquellos perfiles que
estaban ubicados en un entorno laboral protegido,
como es un CEE y que, por sus caracteristicas y
Su envejecimiento prematuro, requieren de una
revision de los servicios que reciben y de la ubica-
cion asistencial o socio-laboral o de insercion en la
que estan ubicados».

8. En este contexto de consecuencias de la pérdida
del puesto de trabajo o del paso del CEE al CO,
uno de los aspectos que ha sido apuntado por al-
guno de los informantes es la merma o pérdida de
ingresos provenientes de la actividad ocupacional,
que en algunos casos se considera como un ele-
mento importante.

9. Este es un aspecto esencial que se desprende
del analisis cualitativo en el que se ha producido
un acuerdo casi unanime por parte de informantes
clave y técnicos: la clave de inclusion en el progra-
ma debe ser el nivel de deterioro fisico o cognitivo
y no la edad.

10. En este sentido insiste el informante clave n° 4
en relacion a las caracteristicas que deberia tener
este proceso de transicion: «al pasar de un CEE
a un CO hay que dejar libertad a la persona o la
familia para elegir si el CO sera de la misma ins-
titucion o no. Actualmente, lo normal es que con-
tinden en la misma institucion. A partir de la Ley
de Dependencia, es el IASS quien concierta las
plazas y el que resuelve, barema y decide el ser-
vicio y el centro».

11. En cuanto a las areas de actividad, en el grupo
de técnicos n° 1 se plantean, en general, dos tipos
diferentes: las actividades encaminadas a cambiar
y adaptan el tipo de actividad dentro del taller, ba-
jando el nivel de exigencia y/o aportando los apo-
YOS necesarios para su correcta realizacion, y las
actividades encaminadas a la prevencion del pro-
ceso de deterioro. Respecto a estas ultimas, aun-
que consideradas de forma complementaria a la
actividad dentro del taller, sobrepasan este ambito
ya que muchas de ellas deben ser desarrolladas
en el entorno socio-familiar habitual del sujeto. En
el caso del diseno que se esta presentando se ha
ubicado esta opcion en el Subprograma de segui-
miento y apoyo en el entorno socio-familiar.

12. El informante clave n® 3 comenta: «tras la detec-
cion y valoracion de aquellos usuarios con necesi-
dades especificas de apoyo, se establecerian una
serie de recomendaciones dentro del programa
de actuacion que pueden afectar a la presencia de
profesionales y/o a las ratios especificas del taller».

13. Respecto a las caracteristicas que deben tener

las tareas que desarrollan en el taller, algunos in-
formantes clave han hecho referencia a una po-
sible mala practica respecto a la planificacion de
las mismas. En este sentido, el disefio de dichas
tareas deberia ir encaminado a adaptar la activi-
dad que se realiza y no sélo, como se ha puesto
de manifiesto, a disminuir el tiempo en que dicha
actividad se realiza.

14. Por otra parte, se debe promover laimplicacion de

los profesionales, fomentando actividades que se
orienten al mantenimiento de la salud. En este sen-
tido, el informante clave n° 3 manifiesta: «al hablar
de envejecimiento es necesario pensar en un tipo
de atencion distinta a las personas que estan en un
CO o en un Centro de Dia, con actividades distin-
tas () El problema que se encuentran es que a mu-
chas de las personas que estan en esta situacion,
que incluso son mayores por edad, les gusta lo que
estan haciendo, no quieren cambiar. Son los profe-
sionales los que tienen que ir encauzando el tema.
Lo que se esta haciendo habitualmente es hacer
menos labor de terapia ocupacional (actividad de
trabajo) y se van haciendo mas actividades enca-
minadas al mantenimiento de la salud de las perso-
nas mas mayores: actividades de andar, activida-
des mas tranquilas, mas pausadas, actividades de
mantenimiento fisico para que vayan manteniendo
la coordinacion y no caigan en el sedentarismo».

15. Aungue no se produce una postura comun entre

los diferentes informantes respecto al impacto que
produce el deterioro y la posibilidad de incorporar-
Se a un recurso de menor exigencia, si se realiza-
ron algunas intervenciones sobre la dificultad que
puede entranar este momento: «yo creo que hay
gente que lo puede pasar muy mal. Hay gente que
pasa verdaderos duelos con esto y gente, incluso,
que entra en depresiones. Yo hablo de casos de
gente con discapacidad intelectual, de personas
que tenian un trabajo que les gustaba, que lo ha-
cian bien, que era su motivacion de vida, ahora
hay un deterioro, tanto cognitivo como fisico, y tie-
nen que dejar de hacer eso que llevaban haciendo
tantos arios y que les encantaba». Otras manifes-
taciones ponen el acento en la familia: «<hay casos
en donde los padres son los que lo pasan fatal o
que el duelo sea para ellos, no para el usuario,
porque es una pérdida de , como lo queramos lla-
mar, de estatus, de , cada uno de lo que sea. Pero
es que, incluso economicamente, hay familias que
viven del sueldo de ese chaval».

16. No obstante, esta adaptacion no deberia supo-

ner una significacion especial de dicho espacio
que implique una percepcion relacionada con la
diferencia o el bajo rendimiento. Pensando en el
entorno especifico de ATADES, uno de los infor-
mantes clave afirma que no se trata de crear «gue-
tos» 0 nuevos moédulos aparte de las estructuras
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que ya existen, sino que lo adecuado seria que,
dentro del propio CO, y si las caracteristicas de
autonomia de la persona lo permiten, especializar
a parte del equipo en determinadas herramientas
para atender a estas personas. Se podria estable-
cer en el CO un espacio especifico «de acogida»
para estas personas que proceden del CEE, que
pueda servir de transicion al CO, incluso a la in-
versa, para aquellos que pasan del CO al CEE, es
decir, que sirviera de entrada y de salida.

17. A este respecto, el informante clave n° 4 comenta
que existen «unidades de apoyo» en los CEE que
garantizan el equilibrio emocional de los trabaja-
dores y facilitan el desempefio laboral. El entrevis-
tado piensa que estas unidades no deberian de
ser «de apoyo», como marca el INAEM, sino que
deberian formar parte del equipo del centro.

18. En relacion a los recursos humanos necesarios,
el informante clave n° 3 comenta: «en el tema de
envejecimiento, el principal recurso que hace falta
es el de personal, porque para hacer determinado
tipo de actividades se necesitara un personal mas
especializado o con menos ratio».

19. En este sentido, el informante n° 4 comenta: «ha-
bria que hacer mas hincapié en el perfil de terapia
ocupacional y con los mddulos de grado medio y
grado superior de FP de servicio socio-sanitario y
de integracion social».

20. El informante clave n° 4 plantea que, con base
en el PIA, a las personas participantes en el pro-
grama se les deberia disefiar un plan «teniendo
en cuenta sus caracteristicas y su recurso de pro-
cedencia. Es importe esto dltimo, ser conscientes
de que proceden de un entorno laboral (CEE) ya
qQue algunas personas pueden sufrir un proceso
de desmotivacion o de baja autoestima».

21. Para el adecuado desarrollo de este servicio,
un tema muy importante que se desprende del
andlisis cualitativo es la necesidad de una coor-
dinacion optima. El informante n° 4 insiste en este
punto, sobre todo al considerar que en ocasiones
hay que plantear el trabajo desde dos recursos
diferentes o las derivaciones a otros recursos de
carecer ocupacional y/o residencial. Se insiste
en la coordinacion, tanto externa (INAEM, IASS,
SALUD...) como interna, con el equipo desde don-
de puede producirse la derivacion, teniendo en
cuenta los PIAS, el tema de la concesion de plaza
en residencia o la incorporacion a un piso tute-
lado. También, como ya se ha ido sefialando en
otros apartados, se insiste en los problemas de
caracter legal y administrativo a la hora de plantear
este tipo de transiciones: «la base esta en la coor-
dinacion intercentros y en que se hagan los diag-
nosticos apropiados en el CEE, en la transmision
de informacion al CO, y que ambos centros y equi-
pos estén de acuerdo con la existencia y razon
de ser del servicio, porque es beneficioso para

ambos. El problema en ocasiones se encuentra a
nivel legal, al cambiar la situacion de esa persona
() esos transitos son los que faltan por regular.

22. Algunos informantes si citan algunas experien-

cias en este sentido: «hay algunas experiencias,
por gjemplo, en La Fundacion para la Atencion
Integral del Menor (FAIM), aunque aqui entran
cuando ha habido un delito, es el juez el que de-
termina que vayan a esos procesos rehabilitado-
res. Entran como menores que tienen una disca-
pacidad y problemas de conducta» (informante
clave n° 6). Del mismo modo: «es un tema que en
FEAPS lo han trabajado y tienen un protocolo de
como deberia de funcionar, como deberia estar
equipado, qué personal deberia de haber, incluso
los turnos, etc. La idea seria mantener alli a las
personas unos 6 6 7 meses de media y devolverlo
después a su entidad» (informante clave n° 3). En
el ambito de la Comunidad Autbnoma de Aragon,
uno de los informantes se refiere al recurso de la
Fundacion Virgen del Pueyo.

23. Ante la pregunta de qué se podria hacer para

atender mejor estos casos, el informante clave
n® 2 contesta que seria bueno tener algun mo-
dulo preparado para problemas de este tipo. En
el mismo sentido, el informante clave n° 5 afirma:
«el futuro nos obliga a disponer de recursos de
apoyo a las familias, como las unidades conduc-
tuales». El informante clave n° 5 plantea también
claramente la situacion, para él, este tipo de recur-
so se conformaria como una unidad pequefna de
intervencion, de apoyo familiar y residencial, con
posibilidad de disponer de ingresos y tratamientos
temporales, con una capacidad maxima de 12 re-
sidentes. Ademas, para este informante este tipo
de recurso especifico y especializado cobra toda-
via un mayor sentido si se considera la diversifica-
cion de recursos residenciales y de intervencion
que se esta imponiendo.

24. Asi, tanto los profesionales entrevistados como

los grupos de técnicos, auxiliares y familiares han
demandado que se aborde especificamente esta
cuestion desde un tipo de servicio atendido por
profesionales especializados en salud mental y
discapacidad intelectual, que tengan capacidad
para atender de manera especializada: «seria
positivo contar con un modulo de este tipo, con
medidas de contencion, para atender casos que
estan llegando recientemente de personas jove-
nes con problemas conductuales» (informante
clave n°® 2); «es un recurso que en la actualidad
no existe» (informante clave n° 3); «todo el mun-
do esta planteando que este servicio se realice,
porque el sistema de intervencion del Salud tiene
muchas dificultades para poder dar una respues-
ta adecuada con otro tipo de patologias. Por otro
lado, desde la perspectiva asistencial, son perso-
nas, pocas, pero que son muy disruptivas en los
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procesos institucionales» (informante clave n° 6).
Del mismo modo, en los grupos de discusion se
afirma: «si, fundamentalmente yo creo que faltan
programas de intervencion a nivel conductual. O
sea, muchas veces no sabes por donde tirar, aun-
que tu lo haces con toda tu buena intencion, y y
fallas porque no hay una directriz y son muchos,
son muchos. Tendria que ser mas individualizada
la atencion a cada uno, pero claro, no se puede,
tendriamos que ser 1 para 3 y somos 1 para 17>,
«yo creo que el perfil del discapacitado intelectual
también ha cambiado. Yo ahora veo mucha en-
fermedad mental asociada que antes no tenian »
25. En el grupo de familias n° 3 uno de los partici-
pantes comenta: «ya, pero si psicdlogo en el cole-
gio también hay. Pero llega un momento en el que
dices que es que con psicologo ni con nada. Yo
creo que deberian de tener alguna inyeccion Yo
les digo , y soy un poco burra de esas que parali-
zan a los animales ».

26. Este tema ha sido también un asunto amplia-
mente comentado en el grupo n° 4 de auxiliares.
Algunos de los participantes plantean que, en
caso de crisis, es el cuidador o la persona que
esta en el taller quien en primera instancia debe de
afrontar el problema. Aunque no son situaciones
generalizadas, una parte significativa de los parti-
cipantes del grupo han tenido alguna situacion en
la que han tenido que intervenir y tratar de manejar
una situacion de estas caracteristicas. Como se
comenta, esta es una situacion que genera una
alta emocionalidad. Algunos comentarios que re-
flejan esta situacion son: «es que alguno pega a
todos, a usuarios, a cuidadores », «y luego, enci-
ma, también las familias, porque si ellos se autole-
sionan, también alguno que ha venido con el brazo
rojo o con un arafiazo, que mi hijo va lleno de mo-
raduras, que mi hijo lleva un arafiazo, iy fijate tu!».
27. Respecto a las caracteristicas de la unidad resi-
dencial y, en general, de las actuaciones que se
deberian contemplar dentro de este servicio, se
produce bastante consenso entre las diferentes
opiniones planteadas. A modo de ejemplo: «cons-
taria de una «unidad de corta estancia» donde
los puedan atender cuando tienen las crisis. El
seguimiento posterior también tendria que llevar-
lo el mismo equipo» (informante clave n° 2), «son
pocas las personas que hay, pero necesitan una
atencion muy especializada () No serian modulos
superiores a 10 personas, con atencion 24 horas,
con recursos clinicos y asistenciales y con mucha
intensidad de intervencion y de tratamiento» (infor-
mante clave n° 6), «Breve, seria, desde una inter-
vencion de contencion hasta una estancia corta de,
como maximo, 3 meses» (informante clave n° 4).
28. Ademas de una intervencion de caracter puntual,
parece importante establecer un tipo de segui-
miento y atencion ambulatoria especializada. En

algunos casos, la persona ha podido recibir algun
tipo de tratamiento en la unidad de salud mental,
pero que si no se complementa con un apoyo
continuado en la familia y/o en el centro, los logros
conseguidos pueden ser minimos. Desde este
punto de vista, el informante n° 6 afirma: «muchos
vuelven a su lugar de procedencia y tienen recai-
das. Habria que valorar econdmicamente donde
esta el equilibrio entre repetir y repetir las interven-
ciones intensas o hacer intervenciones intensas y
luego vincularlas a procesos de rehabilitacion mas
largos». También el informante n° 2 diferencia entre
un tipo de intervencion intensiva, residencial, de
corta estancia y lo que puede ser un seguimiento
posterior: «constaria de una «unidad de corta es-
tancia» donde los puedan atender cuando tienen
las crisis. El seguimiento posterior también tendria
que llevarlo el mismo equipo». Parece constatar-
se que parte de esta preocupacion es producto
precisamente de la ausencia de estos procesos
de seguimiento de largo recorrido y de la com-
plicidad, junto con el tratamiento psicolégico y/o
psiquiatrico, tanto de la familia como de los pro-
pios equipos de los centros donde la persona
esta siendo atendida: «el problema ahora es que
no hay un seguimiento de esos casos o episodios
que se producen, se llevan al hospital y luego vuel-
ven a su entorno habitual» (informante clave n° 4).

29. Como plantea el informante clave n° 6: «la familia

es otro elemento de intervencion en la medida en
que existe. Cuando hay una dificultad en una esfe-
ra y, ademads, se ariade la dificultad en la esfera fa-
miliar y, ademas, se afiade la del entorno, hay que
hacer «encaje de bolillos» intentando intervenir en
la medida de lo posible en todas estas esferas.
Depende del tipo de familia: hay familias protec-
toras y acogedoras que palian y compensan las
dificultades que el individuo tiene, hay familias que
aun suponen mas problemas y otras que ayu-
dan de verdad al discapacitado. Se trabaja con
todos, con el discapacitado y con la familia, sea
ésta como sea, el «<abordaje» tiene que ser total».
Del mismo modo, el informante n°® 2 subraya: «a la
familia hay que informarle siempre de todo, de los
puntos positivos que puede tener el tratamiento y
de lo que puede pasar si éste se deja. Aunque hay
familias que el fin de semana no les dan la medi-
cacion y eso se nota cuando vuelven los lunes.
Es muy importante trabajar de manera coordinada
con la familia».

30. Todo lo relacionado con las caracteristicas que

deben de cumplir los profesionales que trabajen
en este tipo de servicios han estado muy presen-
tes en las diferentes manifestaciones realizadas.
La necesidad de una formacion especifica en sa-
lud mental, el manejo de medidas de contencion
o el aprendizaje para una adecuada gestion de
las situaciones de crisis son algunos ejemplos de
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ello. Asimismo, se han hecho referencias a la com-
posicion de los equipos. El informante clave n° 4
plantea que «en cuanto al tipo de profesionales,
el psiquiatra tendria que estar «bastante presen-
te», sobre todo por el tema de la medicacion, para
poder suministrarla rapidamente. También seria
importante un enfermero por el tema de las au-
tolesiones. Y el resto podria ser un equipo similar
al del CO, porque tendria que ser un centro en el
que hubiera actividad, aunque con una informa-
cion y formacion previa especifica». En este sen-
tido, también se han puesto de manifiesto en los
grupos algunos problemas que pueden surgir al
tratar situaciones de crisis en dispositivos que no
cuentan con el equipo necesario para ello. Un re-
Curso como el que aqui se presenta podria en par-
te variar este tipo de situaciones. Asi, por ejemplo,
la informante clave n° 7 comenta: «por la noche
SOlo estan las auxiliares, una por modulo de 40
residentes. No hay ni ATS ni médico. Si pasa algo
tienen que llamar al 061. La entrevistada conside-
ra que deberia de haber al menos un ATS. Si un
residente tiene una crisis, la auxiliar no puede ha-
cer nada, pero una enfermera si puede controlarlo
pinchandole el Valium, etc. Si que es habitual tener
que llamar a una ambulancia para que se lleven al
residente, la auxiliar entonces no puede irse del
maddulo y dejar a los demas solos».

31. El informante clave n° 5 considera que es lo

mejor que se podria hacer, siempre y cuando se
tutele bien y haya recursos disponibles: «todo lo
qQue sea recursos integrados en medio comunita-
rio, mas normalizados y culturalmente aceptados
deben de promocionarse. Vivir en grupos peque-
Aos, ser atendidos o apoyados por profesionales,
dentro de una red de recursos diversificados, esta
muy bien. Siempre que se pueda debe evitarse los
medios residenciales al uso. Por supuesto estos
pisos estan supeditados a las necesidades que
presenten las personas».

32. Refiere el informante clave n° 2 que es algo muy

positivo porque hay «chicos» con bastante auto-
nomia y «chicos» que son pareja. «Seria un mo-
adulo en el que ellos pudiesen tener autonomia,
aunque con una persona de fuera que hiciese la
supervision. Esto si, dentro del centro residencial
no en el exterior () porque se necesitan un entorno
muy protegido».

33. En este sentido, precisa el informante clave n°®

3 que los pisos tutelados deben estar integrados
en la comunidad y no ser algo separado, como
guetos: «debe ser en un piso, en el numero 40, en
el 3°B o en el 3°C, dos pisos y con profesionales».

34. El tema presupuestario es fundamental, refiere el

informante clave n° 4, € insiste en que son proyec-
tos costosos. Habria que hacer un estudio de cos-
tes (coste de cada plaza, coste de los profesio-
nales, etc., los usuarios podrian pagar una parte

si trabajaban en CEE), andlisis de perfiles de los
destinatarios y disefnar el programa socioeducati-
vo de intervencion: formacion, materiales

35. «Este tipo de pisos supondria un coste para la

Administracion menor que el de una residencia:
en residencia pueden ser unos 70,00.- € al dia, en
piso serian unos 30,00.- €. Definir bien el tipo de
candidatos para estas viviendas o pisos si se auto-
gestionan su dinero, ellos acuerdan la compra, se
organizan tareas etc., incluso ellos pagaban parte
del alquiler, de la luz, etc. (...) Mantener ese tipo
de pisos no supone mucho coste, pero si hay que
poner personal por turnos, necesitan estar super-
visados permanentemente, esta modalidad suele
parecerse a una mini-residencia, y este modelo si
sale muy caro» (informante clave n° 3).

36. Una de las buenas préacticas que recomienda

el informante clave n° 6 es que los residentes de
estas viviendas «deben recibir un entrenamiento
previo, no solo de desenvolverse en el lugar, sino
también de saber todas las estrategias que tiene
que tener la persona para, cuando tenga una con-
tingencia, saber a quién tiene que llamar. También
hay que trabajar con la comunidad de vecinos,
hay que decirles quién va a vivir ahi, que hay una
institucion detras y que, cualquier problema que
se plantee, van a poder llamar a un teléfono. La
disponibilidad localizada, durante las 24 horas del
dia, no la presencialidad, seria una de las claves.
Si la persona tiene capacidad para dar respuesta
a las distintas situaciones que se le pueden plan-
tear aunque con supervision periodica, el piso
sera un éxito».

37. Los propios usuarios que participan en los gru-

pos de discusion no tienen la idea de ir a vivir a
un piso, independientes. No la presentan como
una expectativa que les hace ilusion, pero si como
lo menos malo. Desde luego antes que ir a una
residencia lo harian a un piso tutelado. La idea
que transmiten es como algo lejano que no se
han planteado, Unicamente la participante de mas
edad plantea un rotundo no a los pisos tutelados
y Se pronuncia por ir a una residencia de ATADES:
«tienes todo hecho menos la cama, la comida la
tienes a punto, salir a la calle también puedes, aun-
que tengas horarios, ». Los mas jévenes contem-
plan la alternativa del piso tutelado, pero como una
opcion cuando ya no estén los padres (grupo 5).

38. Es un recurso interesante para perfiles autono-

mos O casi autbnomos que, con cierta formacion,
orientacion y aprendizaje puedan valerse por si
mismos. Requiere de un seguimiento continuado,
no una «auditoria presencial». El perfil seria de per-
sonas con discapacidad intelectual de nivel cog-
nitivo alto o medio-alto. Podrian ser personas que
estan trabajando en centros especiales de empleo
€, incluso, hay personas que estan en CO que po-
drian estar aqui con un seguimiento apropiado. «A
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mayor autonomia, menor seguimiento, pero tam-
bién, a mayor autonomia hay otra serie de riesgos»
(informante clave n° 4). Este mismo informante co-
menta, por ejemplo, que tienen casos de parejas
casadas que viven en un piso, lo que implica ma-
nejar situaciones diferentes.

39. Elinformante clave n° 4 sefiala que los programas
estarfan orientados a las habilidades de la vida
diaria, a la autonomia personal, conocimiento del
entorno, recursos de la ciudad, etc. Habria varias
areas fundamentales a trabajar con ellos, el tema
de habitos higiénico-sanitarios y alimenticios seria
fundamental; el tema de conocer recursos de la
ciudad, cémo desplazarse, autonomia personal ;
control presupuestario, orientacion sexual, habi-
lidades sociales, convivencia, incluso pudiendo
convivir chicos y chicas que fuesen pareja o que
no lo fuesen. Esto ultimo, al entrevistado le parece-
ria algo muy positivo, pero es algo muy complejo.
40. El informante clave n° 6 plantea: «hay que ha-
cer un proceso de entrenamiento, no solo de
desenvolverse en el lugar, sino también de saber
todas las estrategias que tiene que tener la per-
sona para, cuando tenga una contingencia, saber
a quién tiene que llamar. Esas son las claves. Si
la persona tiene capacidad para dar respuesta a
todo eso, el piso sera un éxito. La supervision pue-
de ser cada semana».

41. Respecto a los profesionales que intervienen en
los programas de pisos tutelados los expertos re-
fieren (informante clave n° 6) que tiene que haber
medio educador por cada cuatro personas, eso
serfa lo minimo para pisos que no tienen necesidad
de apoyo permanente. Se destina un educador
queva 106 2 horas al diay les ayuda con la compra
o con la limpieza, etc. Otro profesional que tiene
mas presencialidad en un principio es el trabajador
social, realiza el PAI (Plan de Atencion Individual) y
luego hace una supervision cada tres o seis me-
ses, el tiempo que se haya determinado, y lo eje-
cutan desde el centro de salud, en nuestro caso,
pero perfectamente se puede involucrar a otros
profesionales que se precisen para situaciones es-
pecificas. Las personas que viven en estos pisos
son de méaxima autonomia: hacen la comida en su
casa, salen a trabajar o a sus actividades de ocio.
42. El informante clave n° 6 insiste en que «la clave
esta en que los residentes sientan que ante cual-
quier eventualidad tienen acceso 24 horas a la
ayuda, a la persona de referencia (tutor), porque el
menor problema puede ponerse muy nerviosos:
una persiana que se ha roto, se sale el agua, se ha
disparado laluz y no saben volvera conectarla, etc.»

43. En este sentido, el informante clave n° 4 comenta

que la idea de una urbanizaciéon con mini apar-
tamentos y con zonas comunes seria la optima,
pero resultaria mas cara que una residencia; «si
fuese algo de nueva construccion, si que lo haria

asi, con unidades, porque da mas independencia,
mas autonomia, mas sentimiento de propiedad.
Pero si fuese de rehabilitacion, no se podria hacer
esa estructura, habria que hacer apartamentos
pero dentro de un edificio. Como siempre, todo
depende del tema econémico».

44. Algunos informantes han planteado, ademas,

cuestiones importantes como qué pasaria en el
caso de que falleciera el hijo: ; podrian los padres
permanecer en la residencia?, o si fallecieran los
dos padres: ;deberia en este caso el hijo ser tras-
ladado de recurso a una residencia especifica?,
o si el padre se pone enfermo y hay que ingre-
sarlo: ¢quién lleva el seguimiento? sla entidad?
Cuestiones como estas pueden ser muy relevan-
tes en asuntos como la posibilidad de que las pla-
zas puedan ser concertadas tanto para los hijos
como para los padres o el hecho de considerar
este recurso como de residencia temporal o de-
finitiva. Respecto al concierto, la dificultad esta
en jquién concierta ese tipo de plaza?, ;qué nor-
mativa hay que seguir? Y, en este sentido, ¢qué
sistema de proteccion se haria cargo de la finan-
ciacion? En cualquiera de los casos, parece que la
situacion 6ptima deberia permitir que la prestacion
de este servicio fuera compatible con la conce-
sion de plaza tanto para los padres como para los
hijos. En relacion con posibles malas practicas,
algunos informantes plantean la posibilidad de
confundir las necesidades de las personas mayo-
res y las necesidades de las personas con una
discapacidad intelectual, sobre todo si comparten
un mismo entorno residencial.

45. Como comentan algunos informantes, en este

caso, al igual que el resto de las personas, llega
un momento en que nos independizamos de los
padres, y en ocasiones puede resultar dificil para
los hijos volver a vivir nuevamente con sus padres.

46. En estos momentos, como han puesto reitera-

damente de manifiesto los diferentes expertos, no
existe una regulacion que permita concertar pla-
zas para este tipo de servicios con lo que en el
futuro habria que tomar en consideracion la nor-
mativa que pueda establecerse.

47. En cuanto al nUmero de personas a las que se

podria atender, el informante clave n° 4 plantea
que, considerando la actual demanda, se podrian
crear unas 40 plazas. En este caso se ha optado
por un numero menor. No obstante, hay que tener
en cuenta que la atencion es de la persona DI y
de los padres con lo que en realidad el nimero
de plazas totales puede ser de 75. Asimismo, el
informante clave n° 4 plantea que en los proximos
anos la demanda puede aumentar.

48. Elinformante clave n°® 3 comenta que la idea mas

factible es la creacion de apartamentos con dos
habitaciones, salon, pequena cocina y bano, que
tuvieran servicios comunes (comedor, lavanderia ).
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49. En este sentido, el informante clave n° 3 refie-

re una serie de quejas que dejan en situacion de
desventaja al medio rural: «/a situacion demogra-
fica es la que es, pero la propia Administracion no
facilita las cosas. En el medio rural los costes son
mayores por varios motivos, por ejemplo, hay difi-
cultades para encontrar al personal (ahora no tan-
to, pero si hace unos afios, todos querian trabajar
en Zaragoza)».

50. El informante clave n° 3 refiere que el medio ru-

ral esta mal tratado: «;donde hay negocio?, en
Zaragoza capital, pues todos en Zaragoza capital.
(..) Nosotros hemos intentado llegar a Alcaniz, a
Calatayud, a Ejea, a Tarazona , al medio rural. Pero
€S0 nos penaliza, hay que poner dinero de lo que se
saca en Zaragoza para poder mantener aquello».

51. «Los padres no saben qué hacer con los chicos y

los ingresan en la residencia de Zaragoza, y estan
temporadas largas sin verse, también se desarrai-
gan, o se vienen los fines de semana y se aburren
porque no saben qué hacer. Podrian ir y venir a un
centro de dia si tuviésemos cercano. Yo, si tuviera
un centro o quien me ayudard, no lo llevaria a la
residencia de Zaragoza» (grupo de familias n°® 3).

52. Elinformante clave n° 3 opina que desde que hay

trabajadores sociales por toda la geografia, la gen-
te de los pueblos tiene mucha mas informacion,
que antes no la tenian, con lo cual si que saben
dénde hay recursos. Sin embargo, con el tema de
la dependencia cada vez se habla mas de «pres-
tacion de un servicio» y no de «centros», «esto es
ideal, sobre el papel esta muy bien, pero esto sig-
nifica mucho mas coste, y la Administracion no sé
coémo va ha hacerle frente». En esta misma linea
se expresan algunos de los gestores de los servi-
cios, pues la dedicacion y atencion que se presta
a las personas DI desde las entidades rurales de

familiares es a costa de la implicacion personal,
tanto de los propios gestores como de los equi-
pos técnicos, no obstante, su convencimiento de
que la atencion ideal es la propiciada en el entorno
comunitario les impulsa a generar recursos y re-
des entre distintos agentes de la comunidad que
faciliten la dificil tarea de atender a la poblacion.

53. Comenta el informate clave n° 8 que la asigna-

tura pendiente a nivel comarcal, municipal y de
federacion es el transporte, «es muy caro, porque
a veces es individual. Finalmente lo hemos ido ha-
ciendo nosotros, o viene a través de Cruz Roja (es
muy caro: 150€ / mes). Otras opciones es autobu-
ses urbanos, se trabaja con conductor, monitora
para que vaya a la estacion, padre que lo recoge
(...), el transporte es imprescindible en las zonas
rurales, también pueden utilizarse los lineas de
transporte escolar. Y otra alternativa es la furgone-
ta propia y se organizar recorridos».

54. Elinformante clave n°® 4 manifiesta: «aqui hay que

ser coherente con los tiempos que corren, no po-
demos crear una unidad en cada pueblo, tendria
que haber un criterio de territorialidad y de aproxi-
macion por comarcas. Aqui las comarcas tendrian
que ser las que apostaran por ello, a nivel juridico,
legal y administrativo».

55. En el discurso del grupo de familiares y en el de

usuarios es habitual escuchar: «mientras pueda,
yO en mi casa» y «ahora yo necesito que me ayu-
den en casa» por parte de los familiares con mayor
edad. Son conscientes de que es dificil mantener
en casa a personas con DI que presentan una
discapacidad media-grave vy, si ademas, existen
otras dificultades asociadas (conductual, discapa-
cidad fisica, sensorial...), mas todavia, no obstante
siguen queriendo permanecer en su casa o al me-
nos viviendo o residiendo con su hijo o hija.
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