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FUNDACI() PRIVADA CATALANA
SINDROME DE DOWN

Seu social: Barcelona
Ambit geografic: comarcal
Forma juridica: fundacio

e 87 persones treballadores

¢ 5 persones treballadores pertanyents a col-lectius en risc
d’exclusié social

* 67 persones voluntaries

* 1.197 persones socies

i la discapacitat

} www.fcsd.org/ca/

2.248 persones ateses en serveis d’atencié a la dependéncia

Breu historia de I'organitzacio

La FCSD treballa per a la millora de la qualitat de vida de les
persones amb Sindrome de Down (SD) o altres discapacitats
intel-lectuals (DI). Es un organ d’estudi i recerca constant en els
ambits medic, psicologic, pedagogic i social, i ofereix serveis que
pretenen respondre a les demandes socials, personals i familiars.
Tot i que la majoria dels serveis de la FCSD tenen com a ambit
d’actuacid la ciutat de Barcelona, la seva provincia i també
tot Catalunya, alguns dels seus serveis s’estenen a tot I'Estat
espanyol i fins i tot I'estranger. La Fundacié Catalana Sindrome
de Down compta amb diferents serveis i programes que donen
suport a les persones en situacio de discapacitat intel-lectual i
llurs families, al llarg del seu projecte vital i en diferents ambits;
el medic, atencio a families, servei de vida independent, servei
d’atencié terapeutica, promocidé ciutadana, oci inclusiu, promocié
del voluntariat, conscienciacio, entre altres.

Missio

Acompanyar de manera sostenible les persones amb sindrome
de Down, en altres situacions de discapacitat intel-lectual, o
amb qualsevol classe de vulnerabilitat, i les seves families, en
I'assoliment de les seves necessitats, I'expressié del seu poten-
cial maxim, i la seva plena inclusio, tot vetllant pel seu benestar,
respecte i dignitat en el seu recorregut vital.

Principis: Un mon en el qual totes les persones participin en
igualtat de condicions en la societat, com a ciutadans de ple dret.

Descripcio de P’activitat

La FCSD compta amb diferents serveis i programes que donen
suport a les persones en situacid de discapacitat intel-lectual i
llurs families, al llarg del seu projecte vital i en diferents ambits.

- Centre Medic Barcelona Down (CMBD) amb 19 especialitats
mediques.

- Centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Precoc¢ (CDIAP):
que atén a infants de zero a sis anys i a les seves families.

- Servei d’Oci Inclusiu: ofereix suport a joves i adults per orga-
nitzar activitats d’oci i viatges a la comunitat, juntament amb
activitats formatives que afavoreixen habilitats d’autonomia
personal i social.

- Servei d’Inclusié laboral: ofereix formacions, suport i media-
Cio per a l'accés a un lloc de treball a 'empresa ordinaria.

- Servei de Suport a la Vida Independent: ofereix suport a les
persones que volen iniciar una vida autbnoma.

- Servei Atencio a families.

- Servei Atencié Terapéutica.

- Servei de Promocié Ciutadana, que dona suport a les persones
amb discapacitat intel-lectual perque defensin els seus drets.

- Gestid del Coneixement: divulguem el coneixement adquirit
a les families i professionals, en definitiva, a la societat.
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DESCRIPCIO DE L’EXPERIENCIA

SERVEI PROMOCIO CIUTADANA
FCSD

Breu descripcio

El Servei de Promocié Ciutadana s’inicia 'any 2011 donant res-
posta a la demanda de les persones en situacié de discapacitat
intel-lectual usuaries de la FCSD de fer sentir la seva veu, reivin-
dicar els seus drets, participar en espais on es prenen decisions
sobre la ciutadania i promocionar el talent.

Concretament, el Servei disposa de dos espais autogestionats
per persones en situacio de discapacitat intel-lectual que sén la
Revista Digital Exit21, creada I'any 2011 i '’Assemblea de Drets
Humans Montserrat Trueta (ADHMT), creada I'any 2015, com a
continuacié dels cursos de Drets Humans que ofereix la FCSD
des de I'any 2013.

Paral-lelament, el Servei compta amb una linia d’accessibilitat
cognitiva per fomentar la Representacié Ciutadana, acompanyant i
donant suport des de 2016 a la candidatura de Montserrat Vilarrasa
com a vocal per la discapacitat intel-lectual al Consell Rector de
I'Institut Municipal de Persones amb Discapacitat (IMPD); i des
de 2019 donant suport a la seva col-laboraciéo amb ONU Dones.
Per ultim, el Servei compta amb una linia de Promocié dels
Talents, fomentant la publicacio, promocio, distribucid i venda
de llibres publicats per la propia FCSD a persones en situacio de
discapacitat intel-lectual. Hem publicat “Ignorant la SD” (2018),
d’Andy Trias, “La Barcelona que et falta” (2021) de Jordi Riu; i
“Llagrimes de Dansa” (2023), de Beatriz Ruiz.

Es tracta d’un Servei estratégic, que col-labora estretament
amb Comunicacié i amb la Junta Executiva, en fomentar que
tant la comunicacio, com les decisions que es prenen, es facin
conjuntament amb les persones en situacié de discapacitat
intel-lectual usuaries del Servei. Externament i conjuntament
amb les persones en situacié de discapacitat intel-lectual es
promou la seva veu, els seus drets, la seva presa de decisions i
els seus talents, produint continguts escrits i audiovisuals, oferint
xerrades de sensibilitzacio i assessoraments.

Aportacio de valor de la iniciativa

El principal valor afegit és treballar, en comptes de PER, si no
AMB les persones en situacio de discapacitat, per millorar la so-
cietat. Es tracta d'implementar el nou paradigma de la Convencio
pels Drets de les Persones amb Discapacitat (CDPD). Posem en
valor l'article 8, que implica prendre mesures per sensibilitzar
respecte als seus drets, lluitar contra prejudicis i estereotips i
promoure aportacions.

La Revista Exit21 vetlla perqueé es tingui un llenguatge respectuds
als mitjans (llibre d’Estil) i aporta, com diu el seu lema: “la mirada
que et falta”. LAssemblea DHMT permet prendre conjuntament
decisions sobre 'entitat i conscienciar I'entorn. També fem pos-
sible la participacié d’una persona en situacié de discapacitat
en I'ambit politic (IMPD) i publiquem llibres.

Necessitats identificades

Aquest Servei respon a les necessitats de la FCSD i la societat
per complir, difondre i protegir la Declaracié Universal de Drets
Humans i la CDPD (especialment I'article 8: Presa de Conscién-
cia). Implementant el nou paradigma de la CDPD, que suposa
tractar les persones en situacié de discapacitat intel-lectual
com subjectes de ple dret i treballar conjuntament AMB elles,
en comptes de PER elles, per millorar la societat.

També respon a les necessitats de les persones en situacio de
discapacitat intel-lectual usuaries de fer sentir les seves veus i
reivindicar els seus drets. Ho fem dinamitzant espais autoges-
tionats com son la Revista Exit21 i I'’Assemblea (ADHMT); fem
possible la participacié en espais de presa de decisions sobre la
ciutadania, oferint-li suport en I'accessibilitat i assisténcia cog-
nitiva; i promocionem els seus talents en forma d’emprenedoria
com estem fent amb la publicacio dels llibres d’autors com Andy
Trias, Jordi Riu i Bea Ruiz.

Per la societat, respon a la necessitat d’incloure les persones
en situacio de discapacitat intel-lectual en la comunitat, trencar
prejudicis i estigmes, aixi com millorar I'accessibilitat cognitiva
per fomentar la convivencia i enriquir-nos de la diversitat.

Principals objectius assolits

- El treball conjunt AMB les persones en situacié de discapa-
citat intel-lectual usuaries de la FCSD.

- La dinamitzacié d’espais per a persones en situacio de
discapacitat intel-lectual des dels quals treballar de forma
autogestionada per fer sentir la seva veu i reivindicar els
seus drets.

- Fomentar i donar suport en I'accessibilitat cognitiva per a
la participacié de les persones en situacio de discapacitat
intel-lectual als diferents entorns de representacio i presa
de decisions.

- La promocié dels talents de les persones en situacio de
discapacitat intel-lectual perqué puguin esdevenir referents
del seu col-lectiu.

- Una comunitat on es comparteixen diferents realitats i punts
de vista entre les persones en situacio de discapacitat, entre
les diferents families i 'entorn.

- Conscienciar i sensibilitzar la societat sobre els drets i apor-
tacions de les persones en situacio de discapacitat: incidint
mitjancant la publicacio d’articles, video d’entrevistes i
altres videos; fent conferéncies, xerrades i assessoraments
per escoles i altres institucions; participant en entorns de
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representacio ciutadana; i publicant i promocionant els
seus llibres.
- Incidir en la presa de decisions i la comunicacié de I'entitat.
- Treballar en xarxa amb altres institucions dedicades als drets
humans, la discapacitat i la comunicacio.

Principals resultats obtinguts

- 448 hores d’Assemblea (ADHMT) autogestionada amb per-
sones en situacié de discapacitat intel-lectual que es reuneix
setmanalment des de 2015, prenent decisions sobre I'entitat
i incidint en la conscienciacio i sensibilitzacié de I'entorn,
realitzant més de 100 conferéncies i assessoraments per
escoles i altres institucions.

- 2.232 hores de periodisme inclusiu amb la revista digital
autogestionada Exit21, formada per persones en situacié
de discapacitat intel-lectual que es reuneixen setmanalment
des de 2011, publicant més de 1.000 articles i 120 videos
d’entrevistes; tot vetllant pel foment i compliment del seu
llibre d’Estil (que inclou recomanacions perqué els mitjans de
comunicacié informin sobre la discapacitat amb respecte).

- Suport des de 2016 en I'accessibilitat cognitiva a la Vocalia
de Montserrat Vilarrasa al Consell Rector de '[MPD, amb un
total de 50 reunions fins avui.

- Publicacié de tres llibres de persones en situacio de disca-
pacitat intel-lectual.

- Generacié de continguts audiovisuals de conscienciacié
com els 12 videos de la campanya sobre el dret de vot de
les persones en situacio de discapacitat intel-lectual “En el
dia a dia com tu”.

- Col-laboracié amb el Pla de Drets Humans de Catalunya, i
entitats com Dincat o 'Ajuntament de Barcelona.

- Col-laboracié amb ONU Dones en la redaccié, firma i difusio
de la Declaracié de Dones en carrecs de lideratge politic i
public (Beijing+25).

Abast de I’experiéncia

Les activitats autogestionades amb persones en situacio de dis-
capacitat intel-lectual han tingut resso i han servit de referéncia
per a nombroses entitats comarcals i nacionals.

La nostra experiencia també ha obert les portes a 'impacte més
enlla del territori catala. Hem rebut visitants provinents de Polo-
nia, Holanda, Italia, Méxic, Andorra i entitats d’arreu d’Espanya
a espais com I'’Assemblea (ADHMT) per tal de replicar el model
en les seves respectives localitats.

Persones implicades en I’experiéncia
Treballadores: 4

Membres equips directius: 1

Socies: 26

Ateses: 89

Voluntaries: 2

Principals factors clau d’éxit

El principal factor d’exit esta a treballar conjuntament en una
iniciativa sorgida de les persones ateses. Fem servir una me-
todologia d’intervencio respectuosa, centrada en la persona,
i en un entorn d’espais autogestionats, tot donant suport en
I'accessibilitat cognitiva i vetllant perqué les persones en situ-
acié de discapacitat intel-lectual puguin comprendre, pensar,
decidir i actuar per elles mateixes. L’atencio és individualitzada
i especifica per a cada persona, donant suport només en el cas
que sigui necessari i a peticio de la propia persona. L’objectiu
és 'empoderament i la promocié ciutadana de les persones,
evitant la infantilitzacié o la presa de decisions sense el seu
consentiment. Fem especial atencio a treballar la resolucié de
conflictes mitjancant tecniques restauratives. | portem a terme
uns procediments basats en el Sistema de Qualitat ISO.

La metodologia d’intervencio a I'entorn i la persona és I'’Atencié
Centrada en la Persona (ACP). Es a dir que la persona és el
centre, pero es té en compte I'entorn en el qual es desenvolupa,
on també incidim especialment. En aquest sentit, duem a terme
una gran tasca de divulgacié dels drets humans internament i
externament, amb cursos, conferencies i participacions tant en
grups autogestionats d’arreu del pais com als mitjans i dins de
I'organitzacio.

Dificultats i reptes superats en el desenvolupament
de la iniciativa

La visibilitzacio del projecte respectant I'accessibilitat cognitiva és
un dels reptes a treballar en el dia a dia de les nostres activitats.
Dins la nostra organitzacid, hem aconseguit esdevenir un referent
perqué els espais autogestionats com TADHMT i Exit21 siguin
un organ de consulta i decisié en diferents ambits estrategics
com la direccié, comunicacié i operativa.

La falta de financament i, en consequéncia, la baixa inversio en
comunicacio i difusio d’aquest servei és una dificultat que hem
d’afrontar. Tanmateix, estem treballant amb éxit en la divulgacid
i promocio dels drets de les persones en situacio de discapacitat.
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Elements innovadors que aporta ’experiéncia

Els espais autogestionats i les reunions assemblearies afavoreixen
un bescanvi de coneixements, opinions, punts de vista i visions que
permet desenvolupar i evolucionar conceptes com la inclusio, els
drets humans, 'empoderament, els criteris linguistics per parlar
de la discapacitat, la discriminacio i el feminisme. Es el debat
i la participacié de totes les persones d’aquesta societat, amb
discapacitat i sense, el que permet avancar respectuosament
en el seu benestar personal i col-lectiu. LAssemblea (ADHMT) i
la Revista EXIT21 constitueixen, a més, dos 0rgans consultius i
participatius per a la FCSD i per altres entitats i agents socials.
Reben consultes i visitants, tant locals com internacionals, per
demanar I'opinid i reflexié de les persones en situacié de dis-
capacitat intel-lectual respecte a temes com els drets humans,
I’'accessibilitat cognitiva o el llibre d’estil, entre d’altres.

Aixi, la posada en comu i en grup combinada amb I'atencié in-
dividualitzada permet fer comunitat i al mateix temps detectar
talents i potenciar-los. Les persones que participen en els espais
autogestionats hi troben suport pel seu benestar emocional, aixi
com empoderament i suport per fer activisme, participant com
a conferenciants, periodistes i com a carrecs politics.

Principals factors que permeten la transferéncia

i replicabilitat

La promocio i empoderament de les persones en situacié de
discapacitat intel-lectual és una necessitat compartida per altres
entitats i espais de presa de decisions sobre la ciutadania. La
visio de les persones com a subjectes de ple dret fa d’aquest un
model replicable i transferible. Comptar amb les persones ateses
en la presa de decisions i la comunicacio és un model basat en
el canvi de paradigma que suposa la Convencié de Nacions
Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat. En
aquest sentit, el fet que els espais siguin autogestionats i les
reunions es basin en un model assembleari afavoreix la interaccié
horitzontal entre les persones membres i I'acollida i intercanvi
de coneixements amb diferents actors de 'ambit comarcal, na-
cional i internacional. Tanmateix, és imprescindible la formacio
i difusié adequada pel que fa als drets humans i I'accessibilitat
cognitiva tant a professionals que treballin en aquest ambit,
com a persones que s’hi desenvolupen, i la resta de la societat.

Destaquem eines compartides com el llibre d’estil d’Exit21, que
serveix de model a mitjans de comunicacio i entitats per fer
una comunicacio i informar amb respecte sobre la discapacitat.

Per altra banda, comptem amb I'adequacid dels nostres proce-
diments amb els sistemes de qualitat ISO, que fan de la nostra
experiencia un model homologat i replicable.






