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Transicion de la escuela a

la vida adulta

Jo Ann Simons

El periodo de tiempo que transcurre entre la  EN RESUMEN | En la actualidad, muchos de los jévenes con sindro-
escuela y lo que viene después no es una tran- me de Down que terminan la escolarizacion obligatoria afrontan un
sicion. Esta palabra suena mds como algo que  periodo de gran interés: o se introducen directamente en el mundo
te lleva de un sitio a otro, como un puente. laboral, 0 avanzan un grado mds en su etapa de formacion. La autora
Incluso suena como algo facil. En mi expe- analiza este momento en todas sus perspectivas: trabajo, educacion
riencia, la transicion no se diferencia mucho yvivienda; y aunque lo hace desde la realidad de su pais de origen,
de lo que es una caida libre. Pero hay modos Estados Unidos, los problemas de fondo son idénticos a los que se
de sobrevivir. Las familias estdn sobrevivien- viven en otros paises y muchas de las soluciones que aporta son igual-
doy esforzdndose, aunque tienen que trabajar ~ mente vélidas para otros ambientes. El articulo va seguido de un comen-
duro. tario en el que se aportan aspectos propios de la educacién postse-

Llegar a los 21 0 22 afios y haber obtenido  cundaria en Espaifia
un diploma o cualquier otra cosa por la que se
considera que su hijo ha terminado ya lo que se considera como educacidn publica obligatoria,
es justo el comienzo del resto de su vida. Todo va a cambiar. Nada va a ser ya igual. Pero créan-
me, sobrevivirdn.

A lo largo de todos esos afios que les han llevado hasta la transicion han aprendido muchas
habilidades que ahora van a adquirir mucha mds importancia. Habilidades que le ayudardn a
navegar por un intimidante laberinto de reglas y disposiciones en relacion con lo que hay dis-
ponible para su hijo. La mayor diferencia entre los afios escolares de su hijo y la edad adulta es
que su hijo ya no dispone de reglas que le aseguren un servicio por el hecho de tener sindrome
de Down. (Nota: la autora se refiere a servicios activos, no a prestaciones econdmicas). Puede que no haya
abogados ni gestores. Las leyes que existen estdn llenas de términos “si los presupuestos lo per-
miten” o “dependiendo de la situacion” y demds jerga que le alertan de que cualquier cosa que
usted reciba estd sujeta a cambios que dependerdn del presupuesto de su comunidad.

Asi pues, {qué ha de hacer una familia? Prepararse, prepararse y actuar.

¢QUE ES LA TRANSICION?

Mi hijo Jon tiene 25 afios y ha sido mi mejor maestro. Mi primer consejo es que escuche a sus
hijos. Son ellos los que le guiardn. Hace varios afios, una vez que termind su escolarizacidn, Jon
pasé a un programa de postgrado que estaba a dos horas de nuestra casa en Cape Cod. Se acer-
caba su cumpleafios y llamé para hacer planes de celebrarlo con él. Le noté dudoso para com-
prometerse a una comida con nosotros. Hizo una pregunta interesante: “¢Cudntos cumpleafios
habéis celebrado conmigo?” La respuesta obvia era diecinueve porque iba a cumplir 20. Hizo
una pausa durante un instante y contest6: “Entonces me parece que es el momento de cam-
biar”. Me quedé estupefacta pero no muda. Y repliqué rdpidamente: “Va a ser duro”. Y su res-
puesta serena fue: “Os acostumbraréis”. Las transiciones son momentos de grandes cambios.
Y ustedes se acostumbrardn.

JO ANN SIMONS
Es directora ejecu-
tiva de East Mid-
dlessex Association
for Retarded Citi-
zens, Swampscott,
MA. USA
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TRANSICION DE LA ESCUELA A LA VIDA ADULTA

REVISION

Cada aflo son millones los jévenes que en todo el mundo terminan su bachillerato o estudios
de secundaria, y entran en otra fase educativa o laboral. Pero si tienes sindrome de Down u otra
discapacidad intelectual, lo llamamos de otra manera: lo llamamos transicién. Dicho de otro
modo significa: “/Qué va usted hacer el afio siguiente?”.

¢Ha experimentado recientemente el proceso de solicitud de estudios universitarios para
algun otro de sus hijos? Ha revisado catdlogos de universidades, a lo mejor las ha visitado, ha
leido planes de estudio, resumenes y catdlogos, ha buscado recomendaciones, ha pasado horas
escuchando opiniones, comparando para ver qué opciones se ajustan mejor a las necesidades y
caracteristicas de su hijo.

Habrd de tener usted el mismo grado de implicacion e interés en el caso de su hijo con sin-
drome de Down cuando termina sus estudios secundarios. Por desgracia no hay tantas guias
para orientarle. Pero como siempre, sabemos de muchas otras familias que han pasado por este
proceso y de alguna manera han preparado el camino. Su trabajo consiste en reparar, recondu-
cir este camino segun lo ha ido necesitando, de modo que sirva también para los que vengan
detrds.

Mi objetivo es simplificar esta fase de su vida y demostrarle que usted dispone ya de todo su
conocimiento y de la mayoria de los instrumentos para ayudar a su hijo durante esta transicion.
Este articulo le ofrece un mapa general con algunos boletos que le serdn dtiles para su viaje.

¢CUALES SON LAS OPCIONES?

Recuerde sus propias experiencias, sus propios afios de colegio o, si ya son un tanto lejanos,
quizd tenga otro hijo que ha terminado recientemente su educacion secundaria/bachillerato.

Ya en su primer afio empezd a pensar en qué hacer cuando se graduara. Pero la mayoria de
nosotros esperd hasta el ultimo afio para hacerlo de manera mds seria. ¢Y qué es lo que cada
uno decidié?

Esto es lo que normalmente sucede a quien estd en su tltimo afio:

+ Algunos de sus compafieros fueron directamente al mundo laboral

« Otros fueron a escuelas de formacion profesional

« Otros ingresaron en las fuerzas armadas

« Otros fueron a escuelas universitarias en su propia comunidad, viviendo en su casa

« Otros fueron a universidades de cuatro afios (4-year colleges)

+ Algunos de éstos vivian en su casa y otros lo hacian en el campus universitario

+ La mayoria de nuestros compafieros permanecian en instituciones que se encontraban a

distancias de 1-2 horas en coche.

En cada promocion, las personas con discapacidad intelectual tendrdn una diversidad de
opciones para elegir, una vez concluida la escolarizacion secundaria.

« Algunas irdn directamente a trabajar

« Otras irdn a escuelas de formacion profesional

« Otras irdn a escuelas universitarias de la comunidad y vivirdn en su casa

+ Muy pocas, si es que hay alguna, ingresardn en las fuerzas armadas, aunque lo deseen

+ Algunas irdn a universidades para carreras de cuatro afios (4-year colleges) u otros progra-

mas post-secundarios

« Algunas vivirdn en su casa; otras lo hardn en el campus o en apartamentos

+ Y la mayorfa permanecerd en instituciones a distancias de 1-2 horas de conduccion.

Dejando aparte el momento del diagndstico inicial, las familias creen que el momento mds
dificil en la vida de un padre de un hijo con discapacidad intelectual es la transicion de la escue-
la a la vida adulta. Lo que lo hace tan dificil es que el proceso incluye realmente un conjunto de
decisiones y de transiciones que duran varios afios. Requiere mucho esfuerzo, planificacion y
tiempo por parte de las familias.
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UNA VISION-PROYECTO DE LA VIDA TRAS LA ESCUELA SECUNDARIA

Todos tenemos que empezar de alguna manera, y el mejor comienzo es tener una vision o proyec-
to. ¢{Cudl es su proyecto para su hijo una vez que termine la secundaria? ¢Y cudl es el de su hijo? ¢Son
iguales, 0 al menos se parecen? Un proyecto empieza con, y se concentra sobre, los intereses de su
hijo, sus habilidades, sus suefios. Algunas familias tienen una vision que comparten a lo largo de
la vida de su hijo, y la modifican si los
intereses del hijo cambian. Otras fami-
lias necesitan mds estructura y andlisis
para empezar a desarrollar un proyec-
to. Muchas familias utilizan un proce-
so llamado planificacién centrada en la per-
sona para desarrollar el proyecto y una
serie de planes de accién para alcanzar-
lo. La planificacion centrada en la per-
sona es un proceso por el que se apren-
de cudles son los deseos de su hijo, se
evalian cudles son las necesidades que
se han de cubrir, y se crean planes de
accion para recorrer las etapas que
conducen a cada objetivo. Algunos de
los métodos mds conocidos para hacer
esto se llaman Mapas y Planificacion
para Grupos de Accidon (GAP); existen
numerosos instrumentos publicados
para ponerlos en practica.

Nosotros no utilizamos ningin
proceso formal para determinar el
proyecto de Jon. En cambio, escucha-
mos a Jon. La visidn de su proyecto se
inicid a partir de sus primeros afios de
secundaria cuando expresé su prefe-
rencia por acceder a una institucion
de educacidn integrada. Ya en su
segundo aflo empezd a preguntar
sobre como pasar las pruebas perti-
nentes para ir a la universidad. La
educacion integrada significaba que pasaba sus dias en nuestra escuela local rodeado por estu-
diantes cuyos planes eran ir a la universidad. En una escuela en la que el 87% de los alumnos va
a la universidad, Jon no tuvo ocasidon de hablar con muchos compafieros que hubieran de ir
directamente al trabajo o a las fuerzas armadas.

El mapa logistico de Jon consistid en visitar universidades de 4 afios, centros universitarios
locales, y programas residenciales especiales de post-secundaria. Rellenamos solicitudes e ins-
cripciones, acudimos a entrevistas, realizamos tests e hicimos marketing de cara a escuelas
prospectivas. Fue un largo y concienzudo proceso que nos llevo varios afios. Por fin, compen-
s6 todo nuestro trabajo y esfuerzo ya que en Mayo de su ultimo afio escolar Jon se encontrd con
varias posibilidades. Decidié acudir al programa GROW (Prepararse para un mundo exterior)
en la Escuela Riverview en East Sandwich, MA, y al mismo tiempo asistir a la Escuela
Universitaria comunitaria de Cape Cod, en un programa disefiado para estudiantes con disca-
pacidad intelectual. Al hacer esto, declind la oportunidad de ser el primer y dnico estudiante
que podria acudir a una universidad de 4 afios en Massachusetts como estudiante especial sin
acceso a titulo de grado, la oportunidad de asistir a una universidad en Nueva York, o permane-
cer en nuestra comunidad tras conseguir un trabajo.
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UN LISTADO PARA LA TRANSICION

Junto al proyecto, es importante tener una idea tangible sobre las habilidades de su hijo en
relacion con el mundo real, que le sirvan para identificar hacia donde han de dirigirse. Para que
se haga una idea, le ofrecemos una version en la tabla 1. No se trata de un test o de una evalua-
cion. Es una oportunidad para ver las habilidades que tiene su hijo y en qué dreas han podido
pasar desapercibidas. Resulta ttil cuando necesita describir como es su hijo al funcionario o
encargado de admisiones. Uselo para identificar los objetivos sobre los que habrd que trabajar
tanto en la escuela como en casa durante los afios de transicion (afios 14 a 21). Recuerde que se
trata de un listado muy amplio. Quizd en alguna de las dreas su hijo ya es un experto; otras nece-
sitardn ser elaboradas y abordadas en varios pasos, y ver en cudles es preciso trabajar mds.
Aunque algunas de estas dreas puedan no parecerle importantes, es probable que sean los tipos

[Tabla I] LISTADO DE HABILIDADES PARA LA TRANSICION

HABILIDADES LABORALES HABILIDADES EN COMUNIDAD HABILIDADES DOMESTICAS
¢Puede su hijo: ¢Puede su hijo: ¢Puede su hijo:

- Entrary salir del trabajo a tiem- - Usar el transporte publico - Planificar mends
po - Comprar alimentos, vestido - Elaborar una lista de compra

- Realizar el trabajo satisfactoria- - Preparar las citas convenientes para mends
mente - Utilizar el teléfono - Prepararse el desayuno, la

- Trabajar en colaboracién con - Manejar los fondos del banco comida, la cena, la merienda,
otros - Sentirse seguro en medio del empaquetar un lunch

- Tomar el almuerzo o lunch de trafico, o de personas extrafias - Lavar los platos, vasos, bande-
forma satisfactoria - Saber c6mo pedir ayuda jas

- Vestirse adecuadamente - Manejar el dinero - Limpiar el apartamento (bafios,

- Utilizar adecuadamente los ins- - Usar un ATM cocina, cuartos, comedor, etc.)
trumentos de seguridad - Usar mdquinas automdticas -Limpiar su propio cuarto

- Seguir las instrucciones (lavanderia, tarjetas de crédito, - Hacer lavanderia, secado y

- Aceptar la supervisién etc.) planchado

HABILIDADES SOCIALES Y PERSONALES OCIO Y ENTRETENIMIENTO OTRAS HABILIDADES UTILES

¢Puede su hijo: ¢Puede su hijo: ¢Puede su hijo:

- Mostrar su identificacién per- - Usar su tiempo libre para diver- - Utilizar el teléfono mévil (celu-
sonal tirse lar)

- Saludar a la gente apropiada- - Elegir actividades razonables - Utilizar un calendario de com-
mente - Seguir una aficién (hobby) promisos y encargos

- Elegir los estilos actuales en el - Realizar las actividades necesa- - Tomar las medicinas prescritas
vestido, peinado, maquillaje rias cuando se requieran

- Ejecutar un buen aseo personal - Utilizar los recursos de la - Utilizar adecuadamente las
y demds habilidades higiénicas comunidad medicinas que no requieren
de forma constante - Llamar a los amigos para hacer receta

- Charlar con amigos y compaiie- planes con ellos - Utilizar el protector de sol
ros cuando se necesite

- Ser cortés - Utilizar un repelente de insec-

- Ser responsable tos cuando se necesite

- Sentirse feliz
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de preguntas que otros le hardn a usted sobre su hijo, a la hora de considerar su vida una vez
terminada la etapa escolar secundaria.

TERMINACION DE LA EDUCACION SECUNDARIA: POSIBILIDADES

Otro aspecto importante al dejar la escuela es el tipo de estudios que ha de seguir, con o sin
titulacion. Y el primer punto a considerar es: {cudndo termina la educacién secundaria en el
ambiente de la escuela ordinaria? Como cualquier otra cosa en la vida de su hijo, esto es espe-
cifico para cada individuo. Para algunos estudiantes con discapacidad intelectual, terminard
pasados los cuatro afios de escolarizacidn secundaria, para otros serd de cinco afios, de seis o
siete. Eso dependerd de la edad de su hijo y de las decisiones que previamente haya usted toma-
do sobre el rumbo a seguir. A unas familias no les importa que sus hijos sigan en clases con
compafieros menores que ellos, mientras que otras prefieren que pasen de curso y continden
siempre con sus compaifleros de clase. Cada uno de nosotros tomamos entonces decisiones
diferentes y las seguimos tomando ahora. Nuestra guia serdn nuestros hijos y nuestros propios
valores personales.

Cada estado establece sus normas para otorgar el titulo (graduacion de secundaria). Por lo
general consisten en completar un cierto nimero de cursos y aprobar unos exdmenes con el fin
de demostrar su competencia en temas educativos bdsicos. La mayoria de los estudiantes se afa-
nan por anticipar la fecha de su graduacion lo antes posible. Para muchos de los estudiantes en
educacion especial que tienen necesidades importantes, y para casi todos los que tienen sindro-
me de Down, el “graduarse” tiene varias definiciones. “Graduarse” puede significar avanzar a
lo largo de la secundaria hasta recibir el diploma. Pero en muchas comunidades, una vez que el
estudiante —incluso los que estdn en educacion especial- recibe un diploma, significa que cer-
tificas que has terminado una educacién libre y apropiada.

Sin embargo, para la mayoria de las familias con hijos con sindrome de Down, la “gradua-
cién” es un suceso importante de su ciclo vital mds que la aceptacion de un diploma o la culmi-
nacion de una educacion libre y apropiada. Es muy importante conocer las reglas y costumbres
locales para que no te pillen fuera de juego. Asegurate de que tus decisiones se basan en una
buena informacidn.

Mi hijo se gradud con su clase, recibid varios premios en el ltimo afio y mds de 6.000 ddla-
res en becas. Pero no recibi6 su diploma. En la ceremonia de entrega de los titulos, subid al
estrado y se le dio una carpeta que se parecia a la de cualquier otro, pero dentro no tenia un
diploma sino “certificado de asistencia”. Cuando alcanzé los 22 afios, la edad a la que en
Massachussets termina la llamada educacion libre y apropiada, recogi su diploma real en la ofici-
na del director de la escuela. No recogimos su diploma real cuando se “gradud” junto con sus
compafieros de clase, para asegurar que nuestro distrito escolar continuara ddndole los apoyos
educativos que seguia necesitando.

En su eleccidn influirdn varios factores: financieros, emocionales y prdcticos. Lo importante
es que entienda por qué estd eligiendo un sistema en lugar de otros y las consecuencias de su
eleccion.

TRAS LA GRADUACION EN SECUNDARIA

Una vez que decida el tiempo que ha de estar en la secundaria, es el momento de decidir qué
hacer después. No espere a que su hijo se gradie para empezar a pensar en estos temas. Porque
cada uno exige una buena cantidad de tiempo y esfuerzo por parte de los padres y de quienes
asesoran a la familia. Es inteligente empezar a buscar las opciones de que se dispone y actuar
en colaboracion con otros para crear la situacion que sea mds especifica para su hijo.

Hay varias dreas en las que pensar que se ajustan a estas tres categorias principales: el
empleo, la vivienda, y el tiempo de ocio. Cada una de estas categorias estd llena de distintas
opciones e implicaciones econémicas que serd preciso considerar. No hay un orden que sea
bueno o malo para afrontarlas. Algunas familias se centrardn primero en la forma de vivienda
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mientras que otras preferirdn solucionar primero el encontrar un empleo estable o unas bue-
nas oportunidades de ocio. Estas decisiones dependerdn probablemente de las circunstancias
locales, de las opciones y listas de espera, de las orientaciones y posibilidades que le brinden
las instituciones que le estdn aconsejando. Importa que empiece pronto el proceso, que consul-
te a sus amigos y a los profesionales, y que tome buenas decisiones basadas en la informacion,
con el fin de apoyar el proyecto de vida de su hijo.

EMPLEO

El empleo competitivo es una de las opciones de que dispone una vez terminada la escuela
secundaria. En Estados Unidos, muchos estudiantes de régimen ordinario buscan trabajo una
vez terminados sus estudios secundarios. Para los jévenes con sindrome de Down u otra disca-
pacidad, el empleo puede ser apropiado si tienen buenas habilidades laborales y una experien-
cia previa. Porque el empleo competitivo es exactamente eso: competitivo; a menudo es un
objetivo que se puede alcanzar con apoyos laborales limitados. Mucha gente se beneficia de lo
que podemos describir muy bien como orientacion laboral prolongada. En el mundo de los ser-
vicios puede tener un nombre diferente: “apoyos para el empleo”, “entrenamiento para el tra-
bajo”. (Nota: En Espafia, serfan los programas de orientacidn laboral llamados “Cualificacion Profesional
Inicial”). Un individuo llamado “preparador laboral” acompaiia a la persona con discapacidad
al trabajo durante un nimero determinado de horas, semanas, meses o hasta que es capaz de
actuar independientemente en el sitio de trabajo.

Otro método de apoyar a la gente en el empleo competitivo es el del retiro gradual: La persona
de apoyo se va retirando gradualmente del puesto laboral. Permanece justo el tiempo necesario
para asegurar que la persona sigue actuando con éxito conforme va disminuyendo su presen-
cia, hasta que se retira del todo.

Para que el sistema del empleo funcione con éxito es esencial disponer de un especialista en el
seguimiento. Esta persona, y durante un cierto intervalo de tiempo sobre el cual habrd habido un
acuerdo previo con el empleador o empresario, comprueba que las condiciones y expectativas
de trabajo siguen siendo las previstas, y trata de identificar los problemas con tiempo suficien-
te para afrontarlos. Con demasiada frecuencia se olvida este componente importante, y asi es
como se pierden los trabajos que se hubiesen conservado perfectamente si hubiese mediado un
poco de intervencion.

La oportunidad mds olvidada en el empleo es el uso de los apoyos naturales en el sitio de tra-
bajo. Esto significa dar formacién a los compafieros de trabajo para que tengan confianza y se
sientan seguros a la hora de orientar, empujar y ayudar en general a la persona con discapaci-
dad; tal como lo harifan para cualquier otra. Si nos paramos a pensar, todos utilizamos apoyos
naturales en nuestros trabajos.

Dicho esto, la pérdida de trabajo es un hecho de la vida especialmente para las personas con
discapacidad. Si se cambia de supervisor, si aumentan las expectativas corporativas, son los tra-
bajadores con bajo rendimiento los primeros que con frecuencia son cesados.

El desarrollo en el trabajo es muy importante para mantener con éxito un empleo competitivo.
Lo que usted desea no es s6lo asegurar un puesto de trabajo para su hijo, sino que ese trabajo es
el correcto. Un ambiente ruidoso no funcionard para alguien que tenga problemas sensoriales, y
el trabajo en una oficina no servird para una persona que necesite mds actividad fisica.

Es preciso tener en cuenta la necesidad de la actividad fisica en una persona con discapacidad
intelectual a la hora de buscar empleo. Sabiendo que mi propio hijo necesita el ejercicio fisico,
buscamos trabajos con los que disfrutara y al mismo tiempo le permitieran quemar algunas
calorias. Parece que Jon lo ha encontrado en el departamento de mantenimiento de YMCA, en
Cape Cod. En su caso, un beneficio afiadido al del trabajo fisico que ha de realizar en su traba-
jo es el de que estd empleado por una organizacion dedicada al bienestar de los individuos y de
sus familias.

El empleo con apoyo es similar al empleo competitivo en cuanto que se desarrolla en la comu-
nidad, en puestos de trabajo real. La principal diferencia consiste en que el individuo necesita
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un apoyo prolongado o constante para que tenga éxito. De ahi el nombre de empleo con apoyo. En
esta modalidad, cualquier individuo con cualquier discapacidad puede conseguir su objetivo por-
que la persona va a recibir todo el apoyo que necesite y durante el tiempo que sea necesario. Sin
embargo, muchas agencias y gobiernos han impuesto limites de tiempo al apoyo que han de pro-
porcionar a causa de lo costoso que resulta. Esto significa por lo general que las personas con
mayores dificultades necesitan mds apoyos y recursos y durante mds tiempo. Las agencias pueden
no disponer de recursos suficientes para ofrecerlos, a pesar de que los necesitarian.

Si esto les ofende, voten por el politico valiente dispuesto a elevar los impuestos para atender
a las necesidades de quienes requieren servicios. No olvide que el miembro de su familia ha de
registrarse también si quiere que vote. Recuerde, si vota por la reduccién de impuestos, que
puede ser a costa de programas que su hijo estd utilizando o de los que podria beneficiarse.

Empleo protegido es un término mds suave para los talleres protegidos. Son instalaciones en
las que las personas con discapacidad asisten diariamente y tienen la oportunidad de realizar
trabajos sub-contratas (por lo general, ensobrados, correos, paquetes, ensamblajes) y se les
paga en funcién de cudnto pueden realizar en comparacién con los trabajadores sin discapaci-
dad. El Departamento de Trabajo lo regula para asegurar que se realizan estudios cuidadosos
sobre el tiempo aplicado a cada trabajo y que el pago es ajustado.

Se critica a veces a los talleres protegidos porque se los considera como instalaciones segre-
gadoras. Algunos talleres tienen también trabajadores sin discapacidad porque no se podria
terminar la cantidad de trabajo subcontratado sin su concurso. Sin embargo, incluso cuando
hay trabajadores no discapacitados, existe poca integracion entre ambos grupos.

Trabajo voluntario: se trata de una gran opcion si no es esencial ganar un sueldo, o sirve para
obtener entrenamiento laboral adicional. Algunas familias utilizan el trabajo voluntario como
via de espera en los programas de empleo con apoyo. Es importante dejar constancia, sin
embargo, que una persona no debe actuar como voluntaria donde otras son remuneradas por
hacer el mismo trabajo. Puedes ser voluntario en una biblioteca u otra entidad en la que otros
trabajan también como voluntarios para realizar las mismas tareas especificas, pero no puedes
ser voluntario en una cadena de comida rdpida o en libreria local.

EDUCACION POST-SECUNDARIA

Nota de la Redaccion: Para entender mejor esta seccidn, conviene entender el significado del término
“college” en USA. El “college” es la institucidn en la que se imparte la educacion inmediatamente post-
secundaria, de cardcter o régimen universitario. No da una carrera en el término que entendemos en
otros pafses, entre ellos Espafia, sino formacién humanistica y cientifica a partir de multiples combi-
naciones de cursos y materias que, a lo largo de 2, 3 0 4 afios, son elegidos por el propio estudiante
dentro de una normativa. Esa flexibilidad permite incorporar y disefiar cursos de dificultad variable,
atendiendo a las caracteristicas de los estudiantes, incluidos los que tienen discapacidad intelectual. Al
terminar el perfodo de “college”, a los 21 0 22 afios, se obtiene un titulacién de pregrado (pregradua-
te). Posteriormente, el que lo desea pasa a cursar una carrera o un doctorado (graduate). Hay colleges
locales que sélo imparten este tipo de educacion, y otros que se insertan dentro de las universidades pro-
piamente dichas en las que el perfodo de college es sdlo el principio para acceder después a una carrera
o doctorado.

La idea de acceder a un programa de “college” no es nueva. Sin embargo, lo que significa estar
incorporado en la educacion post-secundaria estd cambiando cada afio. No hace mucho, un
programa post-secundario para jévenes con sindrome de Down significaba un programa en
régimen de segregacion para personas con discapacidad. Sin embargo, las familias estdn cons-
tantemente presionando a sus comunidades para que incluyan a los estudiantes con discapaci-
dad en los programas de “colleges” locales y universidades, terminen o no con un titulo o
grado. Es importante tener en cuenta que un programa post-secundario no es esencial para su
hijo. Sin embargo, si su hijo suefia con ir a un “college” igual que lo hacen sus hermanos, voy
a presentar algunas opciones para su consideracion.
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“Colleges” de cuatro afios. Es una posibilidad que estd siendo explorada actualmente para
jovenes con sindrome de Down. Ya hay un grupo que ha accedido a este tipo de universidades
de cuatro afios. Al menos uno ha conseguido su titulo. Las familias van abordando también a
“colleges” locales y universidades para que den oportunidad a sus hijos de asistir a ciertos cur-
sos aunque no busquen un titulo. Recuerden, sin embargo, que las universidades no estdn obli-
gadas a acomodar o proporcionar ayudas a su hijo. Habrd de ser usted muy creativo a la hora de
buscar apoyos para que su hijo pueda seguir las clases.

“Colleges” de la comunidad. Son excelentes recursos para las personas que consideren rea-
lizar una educacidn post-secundaria. La amplitud y diversidad de oportunidades, tanto en los
grados o titulos impartidos como en los programas, son abundantes y se van extendiendo por
el pais. Por ejemplo, los “colleges” de la comunidad de Bakersfield en California, Portland en
Oregon, Cape Cod en Massachusetts, ofrecen a estudiantes con discapacidad un amplio abani-
co de clases y cursos.

Programas basados en régimen de “college”. Son programas localizados en los campus, que
comparten sus recursos con un programa post-secundario. Existen varios en Estados Unidos
(por ejemplo: Threshold Program en Lesley College, de Cambridge; Universidad de Alabama en
Birmingham; New York Institute of Technology).

Programas basados en las escuelas de educacion especial. A veces estas escuelas ofrecen pro-
gramas de post-grado para estudiantes que han terminado sus estudios secundarios en su pro-
pia escuela o en otras. Por ejemplo, el programa GROW de la Riverview School en
Massachusetts, Maplebrook School en NuevaYork, Chapel Haven en Connecticut).

Al considerar las opciones de todos estos programas post-secundarios, tenga en cuenta su
presupuesto porque, como con cualquier otro joven que accede a estudios de “college”, el gasto
puede ser considerable. Algunas de las escuelas o programas especializados pueden disfrutar
de un subsidio pero la mayoria no lo tiene. Ademds, si elige un programa de “college” que no
estd en su estado, es posible que su hijo no tenga derecho a ayuda econdmica de ese estado.

Otros programas. Algunas familias prefieren un programa que exija menor demanda por
parte del miembro de la familia. En general estos programas estdn dirigidos por una agencia o
institucion privada, en convenio con un departamento o consejeria gubernamental. Entre las
actividades que se realizan se incluyen programas sobre habilidades de la vida diaria, visitas a
sitios de la comunidad, actividades recreativas y de ocio.

OPCIONES DE VIVIENDA EN COMUNIDAD DURANTE LOS ESTUDIOS

Otra de las dreas que hemos de considerar en la vida de adulto de su hijo es dénde y cémo va a vivir.
Incluso si estd viviendo en el campus del “college” o de un programa postsecundario, tendrd que
planificar donde ha de vivir mientras estd en el programa. Va creciendo el nimero de opciones, espe-
cialmente conforme se va animando a las personas con discapacidad a tomar el control de sus pro-
pias vidas y de los servicios de apoyo. Paso a considerar algunas de estas opciones.

VIVIENDA PRIVADA PROPIA

Algunas personas viven en una casa o apartamento propio o controlado (leasing). No hace falta
insistir en la importancia que tiene esta situacion en la que el individuo ha de tomar tantas deci-
siones (compafieros de piso, acondicionamiento de la vivienda, la gestién diaria, etc.).

VIVIENDA GESTIONADA POR UNA INSTITUCION

Son las mds abundantes y aceptadas como formas de vivienda. Son pequeifias residencias o
casas para grupos. Muchas de ellas ofrecen oportunidades excelentes para que el individuo se
vaya desarrollando y ofrecen buenos servicios; pero otras toman importantes decisiones en
relacion con el modo de vida y eligen el personal de apoyo que ha de trabajar alli. Esto puede
limitar la libertad de la familia y del individuo para adoptar el estilo de vida que desean.
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VIVIENDA COMPARTIDA

En esta modalidad, dos o mds personas comparten un piso o apartamento. Las que no tienen
discapacidad apoyan a quien la tiene y que no podria de otro modo vivir sola. El apoyo asi es
mds individualizado y ajustado a su realidad que el que recibiria en una residencia de grupo. El
compafiero de la persona con discapacidad estd estudiando también, y recibe una gratificacion
en forma de salario mensual, o de una reduccion en la renta que ha de pagar por la vivienda, o
pago de la comida, etc.

CASAS DE ADOPCION

Algunas personas se sienten mejor viviendo en unidades familiares. En tal caso, la mejor
opcion es la casa de adopcidn para adultos. A algunas familias les puede resultar duro
adoptar este modelo porque nos hemos acostumbrado a pensar que si nuestros hijos han
de marcharse de nuestra casa, ha de ser para vivir en una de las opciones antes descritas.
Nos cuesta aceptar la posibilidad de que el crecimiento y la independencia de nuestro hijo
se realicen en otra familia. Pienso que asi perdemos la oportunidad de que algunos indivi-
duos se desarrollen en una familia que no sea la nuestra. Esto no significa que esa persona
vaya a carecer de su propia familia; significa mds bien que la mayoria de nosotros no somos
capaces de crear en nuestra propia familia las oportunidades de riesgo y crecimiento que
nuestros hijos demandan.
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Como todo en nuestras vidas, la opcion mds sensata probablemente serd una combinacion de
las que hemos indicado. No se dejen llevar por lo que han visto o le{do sino que propongan el
proyecto que consideren mds ajustado a las necesidades de su hijo, de la familia y de usted.

AMISTADES Y TIEMPO LIBRE

Viene ahora la parte mds dura: desarrollar una red social que sea satisfactoria y duradera. Por
decirlo de forma simple: esto significa tener algo que hacer y tener gente para hacerlo con ellas.
La mayoria de las familias ven dificil el modo de sustituir la pérdida de actividades propias de
la etapa escolar. Con demasiada frecuencia la television se convierte en el amigo con el que se
pasa mayor tiempo. Este es el momento en el que usted va a necesitar encontrar actividades
sociales en su comunidad o en las estructuras sociales. La mayoria de nosotros hemos termina-
do por caer en la cuenta de que las amistades que esperdbamos que rodearian a nuestros hijos
nunca se van materializar. Algunos de nosotros hemos promovido relaciones de formas espe-
cificas y creativas, otros estdn agradecidos a Special Olympics, programas recreativos de diver-
so tipo, programas de la entidad Arc, Ameri Corps, etc. Habrd de comprobar la existencia de
programas locales y ver de qué apoyos disponen para incorporar a su hijo cuando lo necesite.
La mayoria de nosotros hemos utilizados sistemas mixtos.

En nuestro caso, Jon ha desarrollado una red social de amigos de la empresa en que trabaja,
amigos con discapacidad, personal pagado y miembros de la familia. Para ello reine fondos
provenientes del Massachusetts Department of Mental Retardation, su sueldo, SSI
(Supplemental Security Income), subsidio de la seccién 8 y vales. Tiene un empleo pagado en
el Camp Lyndon Center of the Cape Cod YMCA y vive con un compaifiero en una comunidad
financiada por LIFE, Inc., que es su propia casa. Recibe apoyo directo de su cuidadora perso-
nal, Mary, a la que considera una amiga. El teléfono movil (celular) nos proporciona a todos
mayor tranquilidad. Fue asi como se le pudo ayudar cuando se sinti6 perdido en Fleet Center, o
cuando se quedo sin electricidad en su casa. Pero cada dia, ya que vive a dos horas de nosotros,
le hemos dejado que asuma los riesgos que acompafian a una mayor dignidad de la que se sien-
te muy orgulloso.

Por lo general, visitamos a Jon al menos dos veces al mes, aunque en la temporada de foot-
ball lo vemos semanalmente porque asi puede ver a los New England Patriots con su padre. Me
da una lista de compra de alimentacion. Recientemente me pidié que no le visitara. Me dijo:
“Necesito un descanso de ti”. Cuando le presioné me dijo: “Cuando tenias mi edad, ¢no nece-
sitaste un descanso de tu madre de vez en cuando?”. Resist{ la tentacion de hacerle sentirse cul-
pable y, aunque me senti un poco herida, celebré su habilidad para gestionar sus propias nece-
sidades.

UNOS CONSEJOS FINALES

Para terminar, tengo algtn consejo que darles. Como aquella famosa cancion, empezaré por
decirles que utilicen un protector de sol porque es el tinico consejo cientificamente comproba-
do. El resto se basa en mis observaciones durante los ultimos 20 afios, como madre y como
alguien que ha tenido responsabilidades para ofrecer servicios a personas con discapacidad
intelectual.

+ Ensefie a sus hijos a usar el cuarto de bafio por si mismos.

+ Resista la tentacién de ayudarle en el cuarto de bafio a una edad en la que ya debe asearse

por s{ mismo.

+ Asegurese de que su hijo sabe como ducharse. SOLO. No es una actividad de grupo.

+ Asegurese de que su hijo sabe que la ducha es, sin embargo, una actividad diaria. Esto es
también una regla. Y no haga excepciones. Y si duda si se ha duchado, mejor que se duche
dos veces.

- Es esencial que lleve ropa limpia. Es importante que se cambie a diario.

+ Enséiiele a hacer tareas de lavanderia. Muéstrele las manchas que pueda haber en la ropa
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para que sepa buscarlas y no lleve ropa con manchas.

* Ya que estoy en el tema de la ropa, si puede elegir compre la talla siguiente mds alta. Si no
se lo ha dicho nadie, permitame que sea yo la primera: a las personas no les sientan bien
los vestidos apretados.

+ La comida es nuestra gasolina. La mala nos hace ir mds lentos, la buena nos da energfa. Si
su hijo come de la mala, su aspecto serd malo; si come de la buena, su aspecto serd bueno.
Asi de simple.

 No permitan que nadie les diga que su hijo no puede aprender a leer, o que no puede leer
mds, o mejor de lo que lo hacen. El aprender no termina nunca.

« Respeto. Todos lo necesitamos. Muchos de nosotros deseamos que nuestros hijos lo reci-
ban; pero a decir verdad, ustedes y sus hijos han de querer darlo también. Entonces serd
cuando les llegue.

* Recuerde que el dia es para estar despierto y la noche para dormir. Algunas personas toda-
via no lo han captado.

+ Los adultos trabajan. Muchos adolescentes trabajan también. Su hijo debe trabajar. En
algtn sitio.

« Los subsidios (pensiones no contributivas u otras pensiones asimiladas) garantizan un
ingreso mensual. Pero no garantizan la autoestima.

« No culpe a otros de las equivocaciones. Pone un mal ejemplo. Las equivocaciones son inevi-
tables. Aprendamos de ellas y sigamos adelante.

* No espere que los hermanos sean como los padres. Los hermanos desean informacion, can-
tidad de informacién. Eso no es lo mismo que desear responsabilidades.

« Por ultimo, si no ensefian a sus hijos a cruzar la calle, nunca sabrdn lo que hay al otro lado....
Y ustedes tampoco.

Agradecimiento. Este articulo ha sido traducido, con autorizacién, de la revista Disability Solutions (vol. 6, n®
1, septiembre/octubre 2004).

Formacion postsecundaria en Espafia
Comentario al articulo de J.A. Simons

Jestis Flgrez

La panordmica de fondo expuesta en el articulo anterior de J.A. Simons sobre la realidad de los
jovenes con sindrome de Down u otras discapacidades en Estados Unidos es idéntica a la que
vivimos en otros paises, Espaifia incluida. ¢{Qué perspectivas de desarrollo continuado tiene un
joven con sindrome de Down, una vez concluida la ensefianza obligatoria?

Las necesidades son las mismas. El joven necesita seguir formdndose. Necesita estar capaci-
tado para entrar en el mundo laboral. Necesita tener asegurada una red de relaciones sociales.
Necesita desarrollar su autoestima. Y todo ello en un contexto de evolucion y crecimiento per-
sonal a lo largo de su adolescencia y primera juventud con todo lo que ello implica de evolucion
psicoldgica y vital. Junto a ello, la sociedad cambia y las posibilidades de vida independiente
aumentan.

Lo que légicamente varian, segin cada pais y sus sistemas reguladores educativos y labora-
les, son las soluciones concretas para dar respuesta al desafio propio de la transicion de la
escuela al trabajo. Aunque algunas de las soluciones concretas que Simons ofrece en su articu-
lo son propias de la estructura educativa de su pais, la filosofia de fondo es la misma y, por
tanto, nos da claves para marcar estrategias asimilables a nuestro pais.
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En ese sentido, es evidente la necesidad de asegurar la continuidad de la accion educativa de
los alumnos con sindrome de Down, bien una vez terminada la ensefianza infantil y primaria,
o terminada la ensefianza secundaria obligatoria. Sabido es que en Espafia la inmensa mayo-
rfa de los alumnos con sindrome de Down abandona el sistema ordinario una vez terminada la
primaria, siendo muy pocos los que contindan en la secundaria. Esto indica el gran fracaso de
nuestro sistema educativo que carece de sensibilidad hacia la discapacidad intelectual. En cual-
quier caso, me parece importante destacar de la parte del articulo de Simons referida a la
secundaria dos detalles: la permanencia en el sistema durante unos afios, con independencia
de la edad del joven y de la de sus compaiieros, y el realismo con que se imparti6 el diploma:
primero, coincidiendo con la graduacién de su promocidn, exclusivamente el de asistencia, y
sOlo después, a los 22 afios, recogio el diploma real de capacitacidn.

EDUCACION ADAPTADA

En Espafia, la educacion postsecundaria ha estado cubierta por el sistema que ofrecian los pro-
gramas propios de los Cursos de Garantia Social. Han cumplido su papel cuando han estado
programados con imaginacion y flexibilidad; es decir, con una normativa al servicio de las
necesidades reales, y no teniendo que inventar unas necesidades al servicio de una normativa
rigida e ignorante de la realidad. Estos cursos han desaparecido y han sido sustituidos por los
Programas de Cualificacion Profesional Inicial (PCPI).

Estos PCPI son una respuesta educativa para los jovenes que no han obtenido el Titulo de
Graduado en ESO. Se regulan por la Orden ECI 2755/2007 de 31 de julio, del Ministerio de
Educacién y Ciencia (BOE 26-9-07). Su finalidad es contribuir al desarrollo personal y social y
a la adquisicidn de un conjunto de cualificaciones de Nivel 1 del Catdlogo de Cualificaciones
Profesionales, que facilite la insercion laboral. Ademds, se plantean de forma que se pueda
obtener el Titulo de Graduado en Educacidn Secundaria Obligatoria y se facilite el acceso a los
ciclos formativos de grado medio.

Se dirigen a jovenes de 16 afios y, preferentemente, menores de 21 que no hayan obtenido el
titulo de Graduado en Educacién Secundaria Obligatoria. Excepcionalmente, para los jovenes
de 15 afios, que hayan cursado 2° de la ESO, no vayan a promocionar a 3° y hayan repetido en
la etapa.

Estudian mdédulos obligatorios especificos, relacionados con el perfil profesional, con una
fase de prdcticas en centros de trabajo y modulos obligatorios de cardcter general, de los dmbi-
tos sociolingiiistico, cientifico, de desarrollo profesional y orientacién socioprofesional y de
libre configuracion:

L. Médulo de aprendizajes instrumentales bdsicos

I1. Médulo de desarrollo personal, sociocultural y para la ciudadania.

1. Médulo de orientacidn sociolaboral y para la mejora y conservacion de la empleabilidad
IV. Médulo de libre configuracion

Se pueden cursar, ademds de los anteriores y de forma voluntaria, médulos destinados a la
obtencion del Titulo de Graduado en Educacion Secundaria Obligatoria.

Si se aprueban los mddulos obligatorios, se obtiene una certificacion académica que dard
derecho a la solicitud de expedicion de los Certificados de Profesionalidad relacionados con las
Cualificaciones de Nivel 1 del programa. Si se aprueban los mddulos voluntarios, se obtiene el
Titulo de Graduado en Educacion Secundaria Obligatoria.

Las modalidades son:

- Aula profesional, que se desarrolla en centros sostenidos con fondos publicos donde se

imparte la ESO, es decir, en Institutos de Educacion Secundaria publicos y concertados.

- Taller profesional, en centros educativos que no imparten la ESO, administraciones publi-

cas y entidades privadas sin finalidad de lucro, con experiencia educativa reconocida.

- Taller especifico, que se desarrolla en centros educativos sostenidos con fondos publicos
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de Educacion Especial, o en entidades privadas sin finalidad de lucro con experiencia reco-
nocida en la inclusion social y laboral de las personas con discapacidad.

En realidad son muy semejantes a los antiguos programas de Garantia Social, que se han

mejorado incorporando algin cambio como:

- La posibilidad de obtener el Titulo cursando determinados mddulos voluntarios.

- La posibilidad de admitir de forma excepcional y con condiciones muy concretas a alumnos
de 15 afios.

- La expedicidn de Certificados de Profesionalidad relacionados con el Catdlogo Nacional de
Cualificaciones Profesionales.

Aunque no estdn destinados expresamente para alumnos con sindrome de Down, al ser
excepcionales los casos en que éstos obtienen el Titulo de Graduado en ESO, son candidatos
idoneos para esta oferta educativa. Responden a las necesidades de estos alumnos, porque
atienden a sus necesidades de formacion permanente (mddulos de aprendizajes instrumenta-
les y desarrollo personal) y prelaboral (mddulos de desarrollo profesional y orientacién socio-
profesional, formacion en un perfil profesional y prdcticas en empresas). Por otro lado, admi-
ten que sean impartidos por entidades sin fines de lucro con experiencia en la en la inclusién
social y laboral de las personas con sindrome de Down.

EL ACCESO A LA UNIVERSIDAD

Hemos visto en el articulo de Simons las varias formas en que una persona con sindrome de
Down, si se dan las condiciones oportunas, puede incorporarse al sistema universitario de
Estados Unidos caracterizado por los diversos tipos de “college”, con su peculiar sistema curri-
cular que nada tiene que ver con las carreras propiamente dichas. El “college” ofrece un perio-
do formativo mediante el cual el individuo va madurando intelectualmente y va perfilando su
tendencia vocacional; de ahi puede acceder a una carrera concreta o acceder al mundo laboral.
Nuestras universidades ofrecen un planteamiento mds rigido: de entrada se ha de elegir una
carrera que conforma el pregrado, y aunque se ha hecho un esfuerzo por flexibilizar los planes
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de estudio de las diversas carreras, dista mucho de contemplar la rica gama de posibilidades del
“college” estadounidense.

¢Qué posibilidades tiene un joven con sindrome de Down u otra discapacidad intelectual para
acceder a la Universidad? Se van conociendo casos aislados de estudiantes que, intelectualmen-
te mejor dotados, se incorporan a alguna de las carreras que mejor se adaptan a sus posibilida-
des reales. Esa incorporacion puede tener lugar inmediatamente después de concluida la edu-
cacion secundaria o afios mds tarde. Su recorrido por esa carrera es altamente variable y va a
depender de su capacidad y de la flexibilidad de las autoridades académicas.

Pero somos testigos de novedosos intentos por abrir el sistema universitario a las personas
con discapacidad. Por poner un ejemplo, citaré el programa que se estd llevando a cabo de
forma conjunta por la Fundacidn Prodis, de Madrid, y la Facultad de Formacién de Profesorado
y Educacién de la Universidad Auténoma de Madrid. Su objetivo es dar formacidon a jévenes con
discapacidad intelectual, en régimen universitario, dirigida a su capacitacion laboral. La forma-
cidn estd estructurada en dos cursos académicos; el primero de ellos tiene un cardcter tedrico-
prdctico, mientras que el segundo es eminentemente prdctico y se acompaifia de la realizacion
de précticas en diferentes empresas, tanto publicas como privadas. Los alumnos asisten a la
Facultad de lunes a viernes, en horario de 1o a 14 horas. Ya se han graduado dos promociones
de alumnos. (V. Izuzquiza, L. y Ruiz, R. Formacién para la insercion laboral. Rev Sindrome de
Down 22: 125-131, 2005).

LA VIVIENDA DURANTE EL PERIODO DE FORMACION POST-
SECUNDARIA

Simons en su articulo describe las formas de vivienda que el alumno puede adoptar durante
su etapa de estudios post-secundaria. Como es natural, examina las posibilidades a la luz de las
ofertas académicas. Pero su contenido va mds alld porque introduce ya principios de autonomia
e independencia parcial, que han de ser tenidos en cuenta en el joven adulto con sindrome de
Down, realice o no estudios de post-secundaria. En ese sentido, sus propuestas siguen direc-
ciones que vemos ya claramente descritas en nuestros congresos y conferencias nacionales, y
en numerosas publicaciones de autores espaifioles.

Las experiencias descritas son diversas y no es éste el sitio ni el momento de analizarlas. Pero
no quiero dejar de sefialar, por su coincidencia con algunas de las propuestas de Simons, la
bella experiencia del proyecto Aura — Habitat en el que comparten piso jévenes con discapaci-
dad intelectual en régimen laboral y universitarios que se estdn formando en educacién espe-
cial. (V. Canals, G. Proyecto Aura — Habitat. Rev. Sindrome de Down 20: 105-110, 2003).
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