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La especificidad de la Federación Española Síndrome de Down, fundamentalmente, trata de entender la atención a personas con discapacidad intelectual como un estilo de hacer las cosas. Sí se atienden a otro tipo de colectivos que no tienen Síndrome de Down, ya que sus servicios están abiertos a toda la comunidad, siendo parte de su filosofía.

La Down España nace hace 14 años, y surge con ciertas demandas, ya que un grupo de padres se preocupa por la estimulación precoz de sus hijos. Hoy en día se cuenta con 73 federaciones en todas las Comunidades Autónomas, y las actividades implantadas están orientadas a todo tipo de población. Aunque es cierto que por las características de la población hace que estén más orientadas hasta los 16 años, es decir, las características de personas con Síndrome de Down, genéticas, médicas, intelectuales hacen que la atención temprana sea de una manera determinada, que el aprendizaje de la lecto-escritura sea de otra determinada manera, que es muy específico y concreto de este colectivo, para que a partir de los 16 años se integren a actividades orientadas a la discapacidad más genérica. La finalidad es llegar al usuario partiendo desde la cooperación con las entidades federadas.
Cuando el equipo actual de la Federación llega a consolidarse cree que hay que abordar un proceso de calidad, entendiendo la calidad primero como las actuaciones centradas en la persona, es decir, se debía hacer un plan de
acción dirigido a la persona con Síndrome de Down, independientemente de que estuviera en nuestras instituciones o no. El segundo paso que se dio fue hacer un diagnóstico social de todas las entidades federadas, sabiendo quiénes somos, dónde estamos, qué hacemos y cómo lo hacemos. Además, nos centramos en actuaciones con respecto a los profesionales en los planes de formación integrales y personalizados.

El primer paso hacia la calidad fue realizar un plan de acción. El contenido es muy sencillo:

· Valores y criterios de actuación. Los criterios de actuación:

· Planificación centrada en la persona. No hay que planificar centrándose en los intereses de la institución. Uno de los problemas de los servicios sociales es que se crea una estructura para un fin determinado, y al final el mantenimiento de la estructura acaba convirtiéndose en ese fin por encima de los intereses del usuario.

· Actuación sobre el entorno enlazándola con la utilización de los servicios ordinarios de la comunidad. Siempre se ha defendido la idea de que no hay que crear lo que ya existe, se adaptará pero no se creará. Por ejemplo, las personas con Síndrome de Down, cuyo proceso de envejecimiento es más rápido, pueden estar perfectamente integradas en una residencia para la tercera edad ya que este recurso es válido, no hay que crear nada más específico porque ya existe un recurso, que deberá adaptarse para atender a ese usuario. Es por ello que la atención específica que se ofrece no supone exclusividad, sino
que se trabaja por la utilización de los servicios públicos de la comunidad.
· Cuál es el análisis, es decir, quiénes son las personas con Síndrome de Down y cómo están en España.

· Propuesta de áreas, de programas y de actividades para mejorar la calidad de vida de las personas con Síndrome de Down y sus familias.

En el plan de acción preocupaban principalmente tres cosas:

1. La participación de los usuarios en ese plan de acción, los usuarios debían tener voz y voto así como las familias.

2. Equidad territorial y descentralización en la gestión, a pesar de la nueva Ley de la Dependencia, cada comunidad la desarrollará como quiera, lo que es un peligro.

3. Ofreciéndonos a las administraciones públicas con coordinación interinstitucional.

Áreas de actuación:

· Atención temprana.

· Salud.

· Educación.

· Empleo.

· Vida autónoma.

· Programas transversales.
Independientemente de quién dependieran los servicios de atención temprana, salud, educación y empleo, se trata de que todas las personas tengan acceso a ellos. Para ello, se propuso a todas las Comunidades Autónomas y al Ministerio de Salud que se aplicara un protocolo, pero que éste fuera estandarizado.

En Educación se trata de mejorar la calidad de la atención de estas personas con programas e intentando entrar en la escuela pública. Es una propuesta muy complicada ya que a nivel político supone reconocer un fracaso y que no das el servicio con la calidad que se debería.
En el área de empleo, se optó por un modelo de empleo en la empresa ordinaria con apoyo. Y se intentó implantar todos los sistemas de calidad, basándonos en la cooperación con el empresario.
Todo ello, con una finalidad muy clara: que las personas con Síndrome de Down puedan vivir una vida autónoma e independiente, es decir, que puedan vivir la vida que ellos quieran vivir.

Tras la planificación, se decidió hacer un diagnóstico de entidades federadas, viendo qué es lo que tenemos para intentar mejorar. Consistía en que las entidades tenían como referencia el plan de acción, y la metodología utilizada fue un cuestionario en la página web: qué hace, cómo lo hace, con cuánta gente lo hace; y una ronda de entidades con un agente externo para analizar directamente en la entidad cuál es la situación. Todo ello, aportó un conocimiento profundo de la realidad de las entidades. A raíz de ese marco analítico se dedujo que había mucho que mejorar.
Análisis cuantitativo por programas: de las 70 entidades el 87% tenía servicios de educación, casi el 80% tenía atención directa a familias, el 74% tenía programas de integración social, el 65% programas de estimulación precoz, el 61% programas de empleo y el 34% servicios de salud.
Según el plan de acción: el 12% daba los servicios como creía que debía hacerlo, el 30% sí tenía un escaso desarrollo del plan de acción, el 27% estaba iniciándolo e implantándolo, el 15% desarrollándolo y un 8% conseguido. Pero estas últimas se correspondieron no con las entidades que más recursos tenían sino con aquéllas que más supieron aprovechar los recursos ordinarios de la comunidad, es decir, los mayores niveles de calidad lo daban las entidades más pequeñas y con menos recursos y que menos presupuesto tenían, ya que cooperaban con el resto de entidades ya existentes, siendo las que mayores niveles de satisfacción y de calidad de atención lograban.
La planificación centrada en la persona era escasa, la participación de las familias también, la descentralización era escasa, la modernización y la investigación también. La utilización de servicios en la comunidad sí se estaba haciendo, así como la intervención integral y la actuación sobre el entorno. A partir de este momento se comienza a hacer una inversión muy fuerte en la atención personalizada e individualizada.

De esta manera, lo que se está haciendo es formar a los profesionales y planes de formación basados en el diagnóstico social, una propuesta de actividades individualizada por cada entidad, el seguimiento del plan y en aquellas entidades que no lo tienen se está iniciando un plan de homologación y estructuración de los procedimientos, es decir, se está implantando la calidad utilizando procesos homogeneizados para todas las entidades.

Es un acercamiento a la calidad, ya que la federación sólo tiene 15 años y en ocasiones sus actividades son poco entendidas pero muy contestadas ya que ponen en peligro como los grandes centros y los intereses de las organizaciones de la discapacidad ya que usa los recursos ordinarios de la comunidad sin implantar servicios propios.

Con todo esto, y una vez que estamos en este proceso, va a aprobarse el cuarto pilar: el proyecto de Ley de Autonomía Personal y de Dependencia. Aquí se hace una reflexión muy importante desde el ámbito de las personas con Síndrome de Down, porque la Ley de Dependencia que puede suponer tanto para el colectivo de la tercera edad, o de la discapacidad, por esos efectos perversos de los servicios sociales que ya hemos mencionado antes, puede poner en peligro, tal y como está redactada ahora, todo lo conseguido a niveles de integración a nivel escolar, a niveles de integración en el empleo, y a niveles de integración en la comunidad. De momento, esta Ley tiene grandes lagunas:

1. No desarrolla los servicios de prevención, donde podría estar incluida la Federación. El debate de cómo se paga corresponde a las administraciones, pero la Ley nace con un espíritu de fomento de la autonomía personal y debe nacer con un espíritu de que toda persona llegue a ser dependiente lo más tarde posible, y para ello hay que desarrollar el plan de prevención. Todo esto que estamos desarrollando no es más que un plan de prevención para que las personas lleguen a ser dependientes lo más tarde posible, pero si en la Ley sólo se ayuda a los dependientes se corre el peligro de dar pasos hacia atrás. Lo que es un derecho universal para algunas personas es un derecho graciable para otras, ya que las personas
con una mayor dependencia tendrán un derecho universal y exigible, pero el resto no lo tendrán.
2. La Ley establece unos baremos objetivos, pero no está contemplada la capacidad de decisión. Una persona será dependiente toda la vida siempre que su capacidad de decidir esté limitada a algunas áreas, y si no tiene el apoyo necesario para decidir no hará nada. Por ejemplo, una persona que no puede realizar las AVD pero tiene intacta la capacidad de decisión, es una persona dependiente para la Ley, pero un chico con Síndrome de Down que no necesita ayuda para las AVD pero sí que necesita apoyos para la toma de decisiones. Es en este punto donde la Ley queda coja, ya que centra todos los apoyos en lo físico y no en lo psíquico o intelectual.

3. El catálogo de servicios que se propone es cojo, porque las personas con discapacidad intelectual no necesitan tanta atención a la dependencia como de la autonomía personal y social, para lograr retrasar esa dependencia. Cuando se pidieron aportaciones para la realización de la Ley de la Dependencia, se hicieron cuatro aportaciones muy simples.
· En la definición de dicha Ley: “es el estado permanente en el que se encuentran las personas que por razonas de enfermedad o de edad no pueden hacer las AVD” añadíamos, que se entenderá también que “concurre falta o pérdida de autonomía de la capacidad intelectual de la persona cuando se ve afectada la capacidad de actuar por propia iniciativa sin esperar instrucciones de terceros”.

· Se propuso que se incluyera en el servicio de prevención de las situaciones de dependencia un servicio de promoción de la autonomía personal.

· En el tema de la promoción de autonomía personal se incluyó algún artículo.

· Se fue muy crítico con la calidad en la prestación de los servicios. El qué se hace y el cómo se hace no se basaban en la calidad, hay que evaluar y todo no vale para todos. Desde los poderes públicos no se exigen estos criterios de calidad, por lo que se pedía que en artículo 35 el consejo territorial debería establecer los estándares esenciales aplicables a cada servicio y debería de calificar las buenas y malas prácticas, imponiendo el uso de aquéllas que estén disponibles y que considere beneficiosas para las personas con discapacidad intelectual, con preferencia a otras de efectos más dudosos.
Cuestiones que hay que plantearse:

· Nuestra percepción de la calidad no se basa en que nuestros servicios tienen que ser de calidad, pero dado que utilizamos mucho los servicios ordinarios de la comunidad, debería ser exigible.

· La planificación debe estar centrada en la persona y debe ser individualizada.

· Como una gran organización que somos la autocrítica debe ser lo primero.

· La orientación de los servicios debe ser en cooperación con los existentes, sin necesidad de crear servicios nuevos.

· Con respecto a la Ley de la Dependencia, entendemos que las personas con discapacidad intelectual, y en concreto el colectivo de
personas con Síndrome de Down, está fuera. Va a ser difícil reconocer un derecho subjetivo si estás fuera de la Ley y el gran peligro del tema de la dependencia es que todos los colectivos
quieran estar dentro de la Ley de la Dependencia porque sea la única oportunidad que tienen.

· Nosotros exigimos que nos evalúen, que todo lo que se hace con dinero público debe ser evaluado y contrastado, e incluso proponemos un servicio que es el “cheque social”, es decir, si queremos hacer una planificación individualizada y centrada en la persona, ésta debe poder elegir el servicio, y una de las maneras de dar un servicio de calidad, en vez de dar derechos económicos, es saber que ese niño tiene una serie de servicios de atención, de 
manera que se le ofrece todos los recursos de calidad que hay desde que nace, de manera que ellos puedan elegir cuál les conviene más. Esto ayudaría a mantener una calidad en el servicio, ya que todas las entidades tendrían que homologar todos sus servicios.

En la calidad de los servicios, entendiendo como calidad un servicio bien prestado, es importante combinar lo ya existente. La calidad va más allá de una certificación cualquiera, de hecho, las entidades que mejor valoradas estaban no tenían la certificación física de calidad. La percepción del cliente de los servicios es más baja independientemente de la certificación de calidad o no.
Para intentar mejorar la calidad es fundamental compartir el conocimiento, de manera que entre otras cosas se ha colgado en la red cualquier cuestión a nivel de educación, estimulación o empleo, ya que creemos que es uno de los grandes criterios de calidad. El compartir el conocimiento es uno de los grandes retos de los servicios sociales, ya que todos ganaríamos.
Otro tema fundamental es la innovación, que supone muchas veces con los modelos establecidos. Cuando uno habla de las personas con Síndrome de Down, como personas de derechos, no debe olvidar que también son personas con deberes, ya que todo tiene consecuencias. Para trabajar esto, el último programa que se ha implantado a este respecto es un “programa de voluntariado” en el que ellos son los voluntarios.
Por último, la Ley de la Dependencia puede suponer una gran oportunidad, ya que se crearán puestos de trabajo. Pero si se fomentaran los servicios de prevención se fomentarían muchos más puestos de trabajo y puede suponer una oportunidad de trabajo para las personas con Síndrome de Down.

En conclusión, la calidad no sólo está en los procesos, sino en la satisfacción del usuario y de sus familias.
