aown

REVISTA DE LA FUNDACIO PRIVADA Numero 11
PRO-DISMINUITS PSIQUICS Septiembre 2014

Entrevista al Doctor
Eduard Estivill

€lo

/H

—

Actualidad Reportaje Actividades
Colaboracion Los chicos vy Gufa de

FINESTRELLES con el Hospital chicas hacen salud para

FUNDACIO PRIVADA .
Pro-disminuits psiquics de Barcelona de profesores Estrenamos Web y Facebook  las familias




EDITORIAL 02
ACTUALIDAD 03
ENTREVISTA 04
REPORTAJE 06
ACTIVIDADES 08
MIRANDO AFUERA 10
VIVENCIAS Y EXPERIENCIAS 11
DIiA A DIA 12
TERAPIAS 13
AGRADECIMIENTOS 14
VOLUNTARIOS 15

Consejo de redaccidn: Lluis Monset,
Marisa Sanchez, Lluis Viguera, Elionor

Castillo, Manel Jaquet, Montserrat Sabater i

Marta Arnal

Fotografia: Col-laboratorium, Arxiu

Disefo: Stiliana Mitzeva

Edita: Fundacio privada pro-disminuits

psiquics Finestrelles

C/ Sometents, 46-54

08950 Esplugues de Llobregat
Tel: 93 371 34 41
www.fundaciofinestrelles.com

Depésito legal: B-54513-2008

Imprime: Masanas Moles, Barcelona

Una orden
a modificar

FINESTRELLES urgentemente

FUNDACIO PRIVADA
Pro-disminuits psiquics

El 29 de abril de este ano se publi-
caba en el DOGC Jla “Orden por la
cual se establecen los criterios para
determinar la capacidad economica
de las personas beneficiarias de las
prestaciones de servicio no gratuitas
y de las prestaciones econdmicas
destinadas a la atencion de la situa-
cion de despendencia que establece
la Cartera de servicios sociales y la
participacion en la financiacion de las
prestaciones de servicio no gratuitas”.

Del andalisis de esta normativa (y vis-
tas en concreto sus implicaciones en
la aplicacion en una institucion como
la nuestra) deducimos, como minimo,
cdlos consideraciones de graves con-
secuencias para las personas con DIy
sus familias:

» La primera es que de la misma se
desprende que las personas con DI
no tienen derecho a recibir ciertos
servicios basicos si no es contribu-
yendo con un copago que puede
llegar a ser muy importante, ob-
viando algo tan nuclear como que
una gran mayoria de personas de
las que hablamos estan legalmente
incapacitadas para tomar decisiones
Juridicamente validas debido a su
situacion vital (ino coyunturall) y en
consecuencia seran decisiones que
terceros puedan tomar las que los
haran receptores de unas u otras
cantidades economicas.

- La segunda es que, si la existencia
dle salarios o patrimonio @ nombre

de la persona discapacitada afecta
negativamente las ayudas que recibe
de la administracion, no sera dificil
ver como poco tiempo después estas
personas ni tendran patrimonio pro-
pio ni tendran estimulos para trabajar
en aquellas tareas que les reporten
un salario.

Entendemos que se busque la mejora
del modelo de proteccion social

actual y en consecuencia su sosteni-
bilidad econdmica, pero los derechos
a recibir prestaciones de las personas
con discapacidad intelectual, por la
propia esencia de su diferencia, no
pueden estar condicionados a la po-
sicion que tengan ellos, sus familiares,
tutores, amigos o protectores, sino
que tienen que ser reconocidos como
propios de la persona afectada.

O no entendemos la brutal diferencia
que hay entre aquellos que, debi-

do a su condicion personal, social

y cultural, y naturalmente también

a su esfuerzo, han podido cons-

truir un patrimonio y unos recursos
que les aseguren un futuro ante las
adversidades y aquellos que por su
condicion natural o adquirida no han
tenido ni tendran nunca la posibilidad
de responsabilizarse de su futuro.

cDe verdad podemos pensar que
tiene la mas minima logica que el
presidente de uno de los grandes
bancos espanoles tenga la sanidad
absolutamente pagada entre todos
los ciudadanos desde el primero
hasta el dltimo euro y una persona
afectada de sindrome de Down tenga
que pagar “de su bolsillo” una parte
muy considerable de los servicios
que precisa para vivir una vida con la
dignidad basica?

Tal y como esta redactada, esta
norma no puede tener otro futuro
que la rectificacion inmediata, puesto
que no tiene ninguna Iogica social, ni
econdmica ni ética.

Y, en el momento de crisis que aun

vIiVimos, su aplicacion podria tener

resultados irremediablemente muy
graves para las personas, familias y
entidades dedicadas a la discapaci-
dad intelectual.

Dr. Lluis Monset i Castells
Presidente

Show Olimpico

Un afilo mas, los chicos y chicas
de la Fundacid convocaron a su
publico al show teatral dedicado
este ano a los Juegos Olimpicos.
El salon de actos de la Residen-
cia Blume acogio el espectaculo
gue empezo con la llegada de la
antorcha olimpico, el desfile de
los deportistas y la presentacién
de las mascotas oficiales. Duran-
te el show hubo competiciones

de esgrima, halterofilia, tiro al
arco, tenis, gimnasia artistica e
incluso natacidn sincronizada.
Los miembros del jurado fue-
ron los responsables de dar las
puntuaciones y de la entrega
final de las medallas. Este mes
de julio, se hizo una segunda
funcidén en el salén de actos de
la compaiiia Nestlé.

Ampliamos la
colaboracién con el
Hospital de Barcelona

La relacion entre SCIAS Hospital
de Barcelona y nuestra Fundacio
va creciendo dia a dia. Des-

de hace cuatro afos, su tienda
vende articulos confeccionados
por los usuarios del taller ocu-
pacional: bandejas de ceramica,
jabones, articulos de papeleria 'y
bisuteria, entre otros.

En 2012 elaboramos un pedido
de postales de Navidad, una
colaboracidon que este afo se ha
ampliado con un encargo muy
especial con motivo del dia de
Sant Jordi: un pedido de 200
rosas de jabdn para obsequiar a
los pacientes ingresados.

Para la Fundacion ha sido una
colaboraciéon muy positiva ya

que contribuye directamente a
nuestro proyecto social entre

las personas con discapacidad
intelectual y a trabajar el objeti-
vo de acercar nuestros usuarios
al mundo laboral, ademas de
ser una actividad con un resul-
tado visible y util, aspectos que
ayudan a mejorar el autoestima
y la realizacién personal. Gracias
a SCIAS y a sus profesionales he-
mos estado ocupados y también
motivados preparando todo lo
necesario para que las rosas de
Sant Jordi estuviesen listas.

Recordad: podéis encontrar
nuestros articulos en la
tienda del Hospital, Avda.
Diagonal, 600. Barcelona



“El contacto con
personas con discapacidad
cuando era joven marco

la eleccion de mi camino

profesional”

DR. EDUARD ESTIVILL

® Doctor, usted fue monitor de ni-
fios con discapacidad. ¢Qué motivé
el contacto?

Cuando tenia 18 afhos colaboraba

en el Centro de paralisis cerebral de
Montjuic con un grupo de amigos
que proveniamos de los “Escoltes”
(boy scouts). Pensamos que podia-
MOS organizar un movimiento similar,
adaptado a las capacidades de estos
chicos gue tenian unas limitaciones
fisicas evidentes, pero unas capaci-
dades mentales muy conservadas.
Montamos una agrupacion y durante
dos afos estuvimos organizando
todo tipo de actividades: campa-
mentos, reuniones adaptadas, juegos
de memoria, de conocimiento, nos
lanzdbamos con tirolinas o canta-
bamos canciones. De aquel periodo
recuerdo la cara de alegria de los
muchachos cuando los tratdbamos
con normalidad y coémo sentias que
eran felices. No existen discapacida-
des sino capacidades diferentes.

® ¢Qué destacaria de aquel periodo?

Aguel hecho marcd mi vida profe-
sional porque estaba empezando a
estudiar medicina y no tenia claro
qué especialidad queria seguir. A
partir del contacto con esos chicos,
empecé a interesarme en la neuro-
pediatria. Cuando acabé la carrera,
me especialicé en neurofisiologia,

es decir, en el estudio del cerebro, y
también en pediatria. Estuve ejer-
ciendo nueve anos como neuro-
pediatra en el Hospital Sant Joan de
Déu, donde haciamos estudios de la
actividad neuro-cerebral, los encefa-
logramas, y para que saliesen bien,
los chicos tenian que estar quietos vy,
claro, la Unica forma de conseguirlo
era gque estuviesen dormidos. Fue
entonces que empezd mi interés

por el sueflo y marché a los Estados
Unidos a cursar la especialidad. Aho-
ra ya llevo 25 afnos estudiando sus
alteraciones.

® A lo largo de su trayectoria pro-
fesional, ya como doctor, ha tenido
relacién con personas con discapa-
cidad?

Si, muchisima porque como neuro-
pediatra me encontré con muchos
casos vy el contacto fue constante,
con los propios afectados y sus
familias. Lo que mas me angustiaba
era que a menudo podiamos llegar a
hace un diagndstico, pero el trata-
miento era mucho mas complicado
por una cuestion genética, metabdli-
ca, etc, y esto era muy duro.

® Acaba de publicarse la guia “La
salud de las personas con DI. éQué
tenemos que tener en cuenta?”

donde se proponen consejos prac-
ticos a los profesionales del sector

MEREINECNE
usurario del Taller
Ocupacional,
acompano al equipo
de redaccion a la
consulta del Doctor
para formular algunas
preguntes. Segun

el, una experiencia
totalmente nueva gue
le hizo muy contento..

médico. Entre otros, promover el
contacto mds directo con el pacien-
te discapacitado adulto. ¢Esta de
acuerdo?

Totalmente, es un esfuerzo que tiene
gue hacer el profesional para ex-
plicarse de una forma mas sencilla.
De hecho, en el mundo médico es
una cosa gue tenemos que tener en
cuenta, traducir el lenguaje especia-
lizado a un lenguaje familiar, explicar
los conceptos de forma clara segun
quien tienes delante. La sorpresa

es bestial cuando ves que te llegan

a entender, que te siguen con el
razonamiento mucho mas de lo que
piensas. De todas formas, hay un ca-
mMino por recorrer porgue aun no hay
un trato normalizado y, efectivamen-
te, para acortar distancias el cambio
tiene que partir de nosotros.

® Respecto al sueiio, écree que
hay aspectos especificos a tener en
cuenta en la DI?

Estd muy poco estudiado, hay pocas
investigaciones, pero a nivel intuiti-
VO podemos decir que las personas
con discapacidad intelectual tienen
alteraciones que pueden ser dis-
tintas porque algunas estructuras
del cerebro pueden estar alteradas.
Ahora tenemos mucha esperanza en
los estudios de sus ritmos bioldgicos,
por ejemplo, sobre la fabricacion de

melatonina durante la noche. Gracias
a esta observacion estamos viendo
gue en muchos casos si administra-
mos esta sustancia natural las perso-
nas mejoran el suefo y evitamos la
utilizacién de farmacos.

©® La mayor parte de los residentes
de Finestrelles duermen alrededor
de nueve horas, pero a veces se
levantan cansados. ¢A qué puede
atribuirse y co6mo puede mejorarse?

El concepto de dormir no es el mis-
Mo que descansar. Primero tenemos
el suefo superficial, después el suefio
profundo, que es cuando descansa-
mos fisicamente, y después el suefio
REM qgue es la fase donde se produ-
ce el descanso intelectual, momento
en el cual memorizamos todo lo que
hemos aprendido durante el dia. Pero
podria pasar que estas fases no se
cumplan por cualquier circunstancia
externa como un ruido, una comida
demasiado pesada o la luz que entra
en una habitacion. Entonces tenemos
la sensacion gue hemos dormido
suficientes horas, pero no estamos
suficientemente descansados. Por lo
tanto, tendriamos que evitar estas si-
tuaciones puesto que, efectivamente,
hay un minimo de horas para dormir
gue son alrededor de ocho.

® ¢Aconseja las siestas? é¢Cuanto
tendrian que durar?

Dentro del cerebro tenemos un
pegueno reloj que estd programa-
do para dormir de noche vy estar
despierto durante el dia. Si este

reloj funciona bien, nos hace dormir
correctamente y estar despiertos
durante el dia. Actualmente, a través
de unos sensores, hemos estudiado
la necesidad de suefo que tiene el
cerebro y hemos descubierto que
tiene dos momentos en que necesita
dormir: uno es el periodo nocturno y
otro que se produce entre 7 y 8 ho-
ras después de habernos levantado.
Esta necesidad de suefio mas corta
corresponde a la siesta. Asi que no
un invento de los romanos o los la-
tinos, sino que es una necesidad del
cerebro. Pero es importante que no
supere los 15-20 minutos. Su funcion
es completar la noche, no sustituirla.

® A medida que las personas en-
vejecemos existe la creencia que
se duerme menos, ées cierto? ¢Cual
seria una buena pauta?

El suefo es un taller de reparacion,
restauracion y memorizacion de lo
gue hemos gastado y aprendido
durante el dia. Las horas de “taller”
varian dependiendo de nuestra
actividad y edad: alrededor de 11
horas para un nifo de 5 afnos, 9 para
un adolescente, 8 para un adulto vy
a partir de los 60-65 con 6 horas

de “taller” tenemos bastante, pero

se ha de completar con dos siestas
mas cortas durante el dia o incluso
tres. Esto es totalmente normal ya
que una persona mayor No se mueve
tanto ni aprende tanto, no necesita
que el “taller” funcione tantas horas.
Hasta que descubrimos esto la gente
mayor tomalba pastillas para dormir
que Nno eran necesarias.

® Desde que usted hizo de monitor
hasta ahora, han pasado unos cuan-
tos afos. éObserva una evoluciéon
del tratamiento de este colectivo
tanto desde el punto de vista médi-
co como social?

Totalmente. Ha habido cambios vy
tiene que haber muchos mas, pero
se van consiguiendo: desde el en-
torno mas proximo de la familia que
acepta la situacion y aprovecha estas
capacidades distintas y también des
del sector médico donde los avan-
ces han sido muy importantes. Pero
es cierto que aun podemos mejorar
trabajando desde equipos multidisci-
plinarios para abordar cada caso de
forma global y dar mejores respues-
tas. Desde el punto de vista social,
aun hay gente que no se encuentra
comoda con la discapacidad, pero se
ha de hacer un ejercicio de aproxi-
macion y contacto para normalizar la
relacion.
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iNuestros
chicos y chicas,
profesores

por un dia!

Inclusién, fomento de la au-
tonomia y comunicacién son
algunos de los aspectos traba-
jados en el proyecto “Forme-
mos a Futuros Educadores”,
una propuesta desarrollada
dentro del servicio de terapia
ocupacional que ha consistido
en la realizacion de dos charlas
dadas por parte de un grupo
de usuarios a estudiantes de
educacion social e infantil.

Los “profesores’” también opinan:

Marcal M2 Angeles

“Me gustd ha- “A mi me gusto

El objetivo principal ha sido que los estudiantes tomen con-
tacto con la realidad de las personas con discapacidad inte-
lectual a partir de su propio testimonio. Nuestros “profeso-
res” han sido Marcal, M2 Angeles, Lucia, Stephanie y Montse
gue han expuesto qué es un taller ocupacional, un hogar-
residencia, que actividades se realizan y cudl es el papel del
educador social en este servicio.

Hasta ahora nuestros “profesores” han realizado dos charlas
gue prepararon previamente y que realizaron en la facultad
de Educacién Social en la Universidad de Barcelona y a los
alumnos de grado superior de educacién infantil de la Escola
Joan XXIIl. La experiencia ha sido motivadora y ha servido
para trabajar de una manera directa la integracion y la inclu-
sion social de las personas con discapacidad intelectual.

Lucia

“Creo que lo hice muy
bien, aunque antes de
empezar estaba un
poco nerviosa. Es una

Montse

“Habia mucha gente,
lo que mas me gusto
es que nos escucha-

La propuesta surgié de Mar-
ta Ramirez, una de las alum-
nas de practicas de este
ano, estudiante del ultimo
curso de Educacién Social.

©® éCémo surgiod la idea de este
proyecto “Formem a futurs educa-
dors”?

La idea surgié de mi experiencia
como estudiante de Educacion
Social. Desde el primer curso en la fa-
cultad, hemos tenido la oportunidad
de contar con numerosas charlas y
formaciones por parte de profesiona-
les de distintos ambitos. No obstante,
nunca hemos podido escuchar expe-
riencias por parte de los verdaderos
protagonistas, los usuarios. Ademas,
me parecia una oportunidad para que
ellos pudiesen adquirir un rol distinto
al que estan acostumbrados, el rol de
formadores, algo que puede resultar
muy positivo para ellos pero también
para el resto de la sociedad ya que,
de esta manera, se rompen las barre-
ras y los muros que envuelven a este
colectivo.

© ¢Qué aspectos has tenido en
cuenta para el disefio de la activi-
dad?

Era importante que se sintieran co-
modos y a gusto. En todo momento
se les ha transmitido que esto no era
ningun tipo de prueba que tenian
que pasar, sino una experiencia que
tenian que disfrutar. Ademas, se ha
procurado que ellos fueran los prota-
gonistas de todo el proceso, tanto en
la creacidn del material y la informa-
cion que se expondria como en la
charla formativa.

Otro de los aspectos que he tenido
gue tener en cuenta son la organiza-
cion y planificacion de Finestrelles ya
que es un centro en el cual se realizan
muchas actividades dia a dia y este
proyecto pretendia complementar
esas actividades y no ser un impe-
dimento para que los usuarios que

lo realizasen perdiesen su progra-
macion. En este sentido, me parece
interesante sefalar que Finestrelles
ha creido en este proyecto y esto ha
posibilitado que se realice con éxito.

© ¢éPor qué crees que es impor-
tante para el estudiante la visién
que tiene el usuario del educador
social?

Como estudiantes a nivel tedrico
tenemos una gran cantidad de cono-
cimientos, ademas, a lo largo de la
carrera hemos contado con expe-
riencias de profesionales que han
enriguecido nuestra futura practica
profesional. No obstante, las perso-
nas para las que trabajaremos son los
usuarios, y es interesante poder co-
nocer de primera mano qué piensan
ellos de los educadores/as y cémo les
gustaria que fuese la relacién pro-
fesional-usuario. Tener en cuenta su
visidon y opinidn en nuestro proceso

Después de la charla, los estudiantes valoran la actividad:
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formativo, es sin duda, una de las me-
jores maneras para formarnos como
educadores.

© éQué crees que han aportado
nuestros usuarios a los alumnos
que han escuchado la charla?

Sobre todo, han aportado realidad.
Ya que han podido conocer realmen-
te a la persona con discapacidad, sus
limites pero sobre todo sus posibili-
dades. Se han roto por completo los
criterios marcados de que nosotros
somos o seremos los educadores y
formadores, y ellos han adquirido ese
rol enseffidndonos a nosotros.

© ¢Qué aspectos mas, pueden
aportar, las personas con discapa-
cidad intelectual a la sociedad?

Las personas con discapacidad pue-
den aportar un sinfin de aspectos a la
sociedad. El principal es la diferencia,
ya que vivimos en una sociedad llena
de diversidad, y es importante que
todos podamos aceptarla enten-
diendo que la discapacidad no es
Unicamente carencia sino un sinfin de
capacidades mas. Ademas, aportan
valores como la empatia, la supera-
cion, el entusiasmo, la espontaneidad,
la alegria...

© éQué es lo que te ha resultado
mas gratificante de la actividad?

Ver como los participantes de esta
actividad se han superado a si mis-
mos, y han podido descubrir todas
las capacidades que tienen. He
aprendido mucho con ellos a lo largo
de todo este proceso.

“Integradora, necesaria,
interesante y brillante... Ha

“Innovadora”.

“El matiz personal
que aportan los

sido una buena forma de
conocer una realidad desde

“Fascinante, nunca

chicos, es una buena
aportacion a la ex-

“Muy interesante, hemos tenido
la oportunidad de hablar di-
rectamente con el colectivo de
persones que pertenecen a este

hablar con ellos y
explicar las cosas
que hacemos en el
taller y en casa”.

experiencia bonita y
permite que nos relacio-
nemos con ellos”.

blar ante todos
los chicos y chi-
cas, y yo estaba
muy a gusto”.

he presenciada
una charla donde
los usuarios de
este sector fuesen
los protagonistes”.

ban y sobre todo que
supieran de lo que
hablabamos”.

plicaciéon de cémo tipo de Servicios”.

es la institucion”.

dentro, explicada por sus

protagonistes. Ha sido una
propuesta que fomenta la
integracion de forma real”.

“Interesante y diferente, ya que

“Inclusiva”. siempre escuchamos al profesional”.
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Dos nuevas guias para
profesionales de la salud,
usuarios y familias

Los profesionales sanitarios cuentan
desde ahora con una nueva guia:
“La salut de les persones amb
discapacitat intel-lectual. Qué hem
de tenir en compte?” (La salud

de las personas con discapacidad
intelectual. cQué tenemos que tener
en cuenta?) y los usuarios y familias

la guia titulada: “Quan estic malalt...

Escolta’m” (Cuando estoy enfer-
mo... Escichame).

La guia dirigida a los profesionales
ofrece una panoramica general so-
bre las principales dificultades que
tienen las personas con DID en el
momento de recibir atencién sanita-
ria, sea en los hospitales, en los cen-
tros de atencion primaria u otros,
asi como sus patologias fisicas y de
salud mental mas frecuentes, y pro-
pone una serie de consejos practi-
cos para incorporar en la practica
clinica diaria, un dmbito donde la
mayoria de los profesionales tienen
aun muy poca experiencia.

Segun Lluis Viguera, gerente de
la Fundacio que participd en la
presentacion, la guia quiere contri-

buir a corregir situaciones que
actualmente no son satisfacto-
rias: “Las personas con DID no
van tan a menudo al médico, y
cuando van los diagndsticos no
son tan esmerados como po-
drian ser, la experiencia puede
ser traumatica para el usua-
rio, y el profesional también
estd incodmodo y, ademas, la
efectividad de los tratamientos
puede acabar siendo menor.
Ello lleva a un circulo vicioso
de falta de acceso al sistema
que es necesario romper”.

La guia dirigida a usuarios

y familias contiene orienta-
ciones para hacer mas facil
el uso de los recursos sani-
tarios, ademas de algunas
recomendaciones para estar
mas sanos: qué hay que hacer
antes de ir a la consulta, en
el momento de la consulta y
después de la visita al médi-
CO, consejos para una dieta

y unos habitos saludables, la
importancia de las revisiones
periddicas, etc.

Si queréis consultar los documentos completos, podéis hacerlo en
nuestra web: fundaciofinestrelles.com/actualitat/publicacions/

Finestrelles imparte
un Curso para
profesionales del
sector

El pasado mes de abril, la Fundacié participd
por segundo aflo consecutivo en la 22 edicion
del curso “Envejecimiento y discapacidad
intelectual” impartiendo el médulo relaciona-
do con la atencidn sanitaria y la prevencidon en
salud de las personas en situacion de enveje-
cimiento; una actividad que forma parte de las
acciones de formacién que ofrece DINCAT a
los profesionales que trabajan en el ambito de
la discapacidad intelectual. Asistieron al curso
representantes de mas de 20 centros de todo
Catalunya. En otofo se impartira otra vez este
modulo que llegarad ya a la tercera edicion.

La Fundacidé se ha convertido ya en una de

los primeros referentes del sector en lo que
atafne al abordaje de las necesidades sanitarias
derivadas del envejecimiento y del manejo de
las situaciones de complejidad en las personas
con discapacidad intelectual.

Envejecimiento activo:
hacerse mayor de forma digna
y saludable

El aumento de la esperanza de vida es todo un reto para el sector. Se
estima que el 2026, el 60% de las personas con discapacidad intelec-
tual (110.000) estaran en un proceso de envejecimiento, una cifra que
obliga a trabajar con prevision y urgencia sobre cuales han de ser los
servicios y soportes que el colectivo necesita, no en un futuro sino
desde ahora mismo. Para profundizar en esta cuestion, DINCAT -en co-
laboracién con la universidad Blanquerna-Ramon Llull y FEAPS- orga-
nizo6 la jornada “El envejecimiento activo de las personas con discapa-
cidad intelectual”, que tuvo lugar en junio en la Facultad de Psicologia,
Ciencias de la Educacion y del Deporte Blanquerna-URL.

O.

“El envejecimiento de las personas con dis-
capacidad intelectual se ha de trabajar desde
gue nacen” aseguraba el Dr. Ramon Novell,
psiquiatra y jefe del servicio de discapacidad
intelectual del Institut d’Assisténcia Sanitaria
de Girona-Salt, que también definia las causas
del envejecimiento prematuro, recogidas en el
estudio Séneca: “Atencidon poco adecuada, falta
de servicios y soportes especificos y falta de
programas de salud y formacién especializada.

Desde FEAPS, el director del area de calidad
de vida, Javier Tamarit, alertaba que “la falta de
soportes adecuados comporta que las perso-
nas con discapacidad mueran antes” y desde
DINCAT, su presidenta, Rosa Cadenas, pedia a
las Administraciones que “trabajemos juntos en
el disefio de politicas publicas que den res-
puesta a las necesidades de las personas”.

A lo largo de la jornada, diversas entidades de
DINCAT (Associacié Alba, AMPANS, APASA

y también nuestra Fundacid) expusieron sus
experiencias en envejecimiento. Finestrelles
particip6 con la ponencia “Envejecimiento y
atencion sanitaria: el reto de la cronicidad”
dentro del area dedicada a las buenas practi-
cas en envejecimiento activo en Catalunya. La
intervencion corrié a cargo del gerente de la
Fundacid, Lluis Viguera, que presentd el trabajo
realizado desde nuestra entidad y durante la
cual seflalé que “prevencion, deteccidén pre-
coz, atencidn individualizada, redisefio de los
recursos y coordinacién con servicios sani-
tarios, son los principales conceptos que las
organizaciones que ofrecen asistencia directa
han de introducir en su funcionamiento diario”.
En la misma linea, lo confirmaban el resto de
las entidades que también han empezado a
hacer cambios en sus organizaciones.

Formacion en terapia
asistida con perros

Dos profesionales de Finestrelles han realizado
un formacion especifica para acercarse a esta
disciplina. La jornada ha ido a cargo de CTAC
(Centre de Terapies assistides amb cans (pe-
rros), entidad colaboradora de la Fundacion.

Cuando hablamos de terapia asistida con pe-
rros, nos puede venir a la mente la imagen de
una persona con dificultades que acaricia un
perro con una sonrisa en la cara. Pero tras esta
imagen hay una serie de profesionales que
trabajan de forma interdisciplinaria para dar el
formato mas adecuado a la sesidon terapéutica
y alcanzar unos objetivos segun las necesida-
des de cada persona.
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Director Médico,
Genomic Genetics
International

Utilidad del estudio diagndstico
en la discapacidad intelectual

Segun las estadisticas, encon-
tramos una discapacidad inte-
lectual en tres de cada 100 indi-

viduos de la poblacién general
(del 2,5 al 3%), independientemente del
origen étnico y del nivel social o econémi-
co de procedencia. Esto significa que con
este problema puede convivir una de cada
10 familias del planeta, las cuales deben
enfrentarse a las enormes dificultades que
les acarrea no sdlo a ellas, sino también a
la sociedad en general.

Si bien la mayoria de casos con una dis-
capacidad intelectual severa se suelen
relacionar con factores negativos que afec-
taron el embarazo o el parto, la realidad es
gue se desconocen las causas en mas del
50% de casos.

En las familias, este desconocimiento
provoca estrés y dudas por lo que muchas
parejas jovenes que han tenido que vivir
con este problema, ante la duda llegan a
renunciar a tener mas descendencia, al
menos mientras que esta causa no pueda
ser descartada.

Por esta razén, la primera justificacion que tenemos para empezar
un estudio de diagndstico en casos con discapacidad intelectual
no filiada esta en poder informar a los padres acerca del riesgo de
recurrencia o de repeticidon que pueda tener este problema en su
futura descendencia, ofreciéndoles un diagndstico prenatal cuan-
do éste sea posible. Este es un paso esencial dentro del proceso
del asesoramiento genético que estamos obligados a brindar no
sdélo a los padres, sino también a todo miembro de la familia que lo
requiera.

La segunda justificacion, no menos trascendental, sera la de poder
entender desde un punto de vista mas objetivo todas las manifesta-
ciones clinicas que presenta el paciente para establecer el pronds-
tico del problema segun la magnitud del defecto encontrado. De
esta forma, tendremos previstas las complicaciones de salud que se
puedan esperar seguln la anomalia genética para disefar las pau-
tas de seguimiento médico para detectar oportunamente dichas
complicaciones y por otra parte, podremos disefar una estrategia
de soporte y tratamiento mucho mas objetiva e individualizada que
contribuya a mejorar la calidad de vida del paciente.

Bajo estas premisas estamos realizando un estudio diagnodstico en
pacientes con discapacidad intelectual no filiada, institucionaliza-
dos en Grup Catalonia. Con una sistematizacion clinica

de analisis y contando con una tecnologia de ultima

generacion, hasta el momento hemos sido capaces de

llegar al diagndstico en mas del 80% de los casos.
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Visita a la biblioteca

MANEL JAQUET, 38 aiios

“Estd muy bien poder disfrutar de estos recursos de la comunidad ya
gue posibilita que la gente nos vea y romper con la idea de personas
con “discapacidad”. Lo que hacemos alli es utilizar el ordenador vy leer
los libros de que disponen. A mi lo que mas me gusta es poder utilizar
el ordenador y miro el correo o, si tengo que preparar alguna actividad
para la residencia, busco informacién en Internet. Algunos usuarios con
el carnet de la biblioteca cogen en préstamo libros y material multime-
dia . Eso nos hace ser mas responsables porqué si estropea o pierde el
material lo tenemos que abonar con nuestro propio dinero”.

CARMEN PASTOR, 64 afios

“Cada miércoles después de merendar un grupo vamos a la biblioteca
de Esplugues. Me gusta ir porgque vamos caminando y a veces paramos
a comprar cosas que hacen falta en la residencia. Una vez alli voy direc-
tamente a la seccion de libros, donde hojeo revistas de actualidad o li-
bros. La biblioteca tiene muchos discos vy libros y a veces me llevo algun
CD o libro con cuidado de no perderlo. Nos acompafia una monitora,
gue nos recuerda la hora de volver porgue si no se nos pasa el tiempo
volando. Es una de mis actividades preferidas junto con la petanca”.

JAVIER GONZALEZ, 54 afios

“Desde que estoy en Finestrelles cada miércoles voy a la biblioteca de
Esplugues, que estd a unos 15 minutos caminando. Alli lo que mas me
gusta es leer la prensa y revistas. El ordenador no sé muy bien cémo
funciona. Hay que guardar silencio porgue hay gente que va a estudiar y
también hay muchos niflos que van a hacer los deberes o a leer cuentos.
Nunca me llevo libros a la residencia, prefiero leerlos alli ya que no tengo
mucho tiempo vy el fin de semana prefiero descansar y participar en las
salidas. Creo que estd bien que utilicemos estos servicios igual que el
resto de la gente. Somos todos iguales”.
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Ocio inclusivo gracias
a “Atrapalo Social”

Gestionar de forma ludica el tiempo libre es una de las motivaciones principales de todas las personas

ya que nos permite participar en actividades que nos llenan de emociones positivas. Las salidas a es-
pectaculos son una de las actividades preferidas de los usuarios de nuestra Fundacio y afortunadamen-
te desde hace ya un tiempo mantenemos una estrecha relacion con Atrapalo Social que, junto con sus
teatros colaboradores, ofrece propuestas de ocio gratuitas para entidades sociales. Gracias a ellos hemos
disfrutado de varias representaciones teatrales en la ciudad de Barcelona. Un ejemplo de esto tuvo lugar
el pasado 13 de abril en el teatro Club Capitol donde pudimos ver el musical “Lo tuyo y lo mio”.

TERAPIAS

13.

El coaching como método de
intervencion en los trastornos

de conducta

Durante dos afios hemos desarrollado un programa

de coaching como alternativa al abordaje terapéuti-

co convencional dirigido a un grupo de personas con
trastornos de conducta, usuarios del Servicio de Terapia
Ocupacional. Queremos compartir esta experiencia,
altamente positiva y con muy buenos resultados.

El coaching implica un cambio de vision de la relacion
terapéutica, en la cual habitualmente se establece un
tandem desigual entre quien ayuda y quien se deja
ayudar. En esta nueva formulacién, el paciente pasa a
ser visto como una persona activa en la mejora de su
calidad de vida y el terapeuta deja de ser el experto
para convertirse en facilitador. Y haciendo un paso
mas, el planteamiento grupal ha posibilitado que este
papel de acompanamiento pudiesen ejercerlo también
los companeros, creando sinergias positivas para todos
los participantes.

Para realizar el programa ha sido imprescindible dejar
de lado el contexto clinico centrado en la patologia y
ubicarnos en un contexto formativo/informativo y de
desarrollo personal. Hemos centrado la atencidn en las
capacidades, virtudes y potencialidades de los parti-

cipantes en lugar de sus vulnerabilidades y trastornos.

Se trabaja el procesamiento de sentimientos y emocio-
nes, pero orientado a motivaciones, acciones y resulta-
dos. Situamos el enfoque en la globalidad del individuo,
no en las conductas conflictivas. Estas pasan a ser,
entre otros, un aspecto mas a trabajar.

Una mejora global, con la consecuciéon de pequefos hi-
tos personales progresivos, ha incidido directamente en
la resolucion o minimizacion de los trastornos, que en
realidad ya no son vistos como tales. Buscamos que la
persona pase de sentirse un problema (para si mismo vy
para el entorno) a visualizarse como una persona con
puntos débiles y puntos fuertes y posteriormente a
saberse una persona capacitada para promover cam-
bios en su propia vida, alcanzar objetivos de mejora y
favorecer su bienestar emocional y el de los demas.

Este “empoderamiento” ha resultado altamente moti-
vador, convirtiéndose en un reto para estas personas,
hasta ahora acostumbradas a tener que lograr objetivos
terapéuticos fijados por los profesionales. Centrase en
SuUs propios objetivos, deseos e ilusiones y ofrecerles
apoyo en la busgueda de herramientas para hacerlos
realidad ha sido el éxito de nuestra intervencion.

¢Quieres
hacer una
donacidén para

esta
actividad?

Para conseguir consolidar las actividades de terapia, vuestras
aportaciones son bienvenidas. Si estais interesados, poneos en
contacto con Marisa Sanchez a través del 93 371 34 41

o en el correo: marisasanchez@fundaciofinestrelles.com.
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Seguimos sumando voluntarios

Agradecimientos IHAZ TU
Nuestro mas sincero agradecimiento a todas las PEDI DO!

entidades y personas que ayudan a mejorar dia a
dia la calidad de vida de nuestros chicos y chicas. T.93 37134 41

Con la construccion y equipamiento del PRODUCTOS ELABORADOS
hogar-residencia y el taller ocupacional: EN EL TALLER * *
DE LA FUNDACIo' ADRIANA LEDO 59 anos ENRIQUETA ANDRES 75 afios SONIA JIMENEZ 40 afios
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_ _ - _ rios para ayudar, pero équién ayuda han dado mucho mas ellos a mi de qgue me es dificil expresarlo con
° Bloli) SoEEl CEhE ERsrelll o [RineEEe MoviElE a quién? Esto para mi es medicina lo que les doy yo. Sélo con sus son- palabras. Es un experiencia que
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chicos. iGracias a todos! lo gratificante que es estar con ellos.
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Con los proyectos y actos benéficos:

Complementos personales

« CaixaForum. + AEGERUS Articulos de papeleria

Fundacid “la Caixa” .
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« OBULCO S.L.
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* Fundacio Auris4 . & - H
uneacio Adris Merces iHazte amigo
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© Nestlé Espaia S.A | Finestrelles!
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