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PROLOGO

PROLOGO n

Al proponerme escribir este prologo desconocia la existencia de este estudio; tuve,
pues, que empezar por leérmelo. Lo primero que llamé mi atencion fue tanto el ti-
tulo como la temadtica de la que trataba. Soy la madre de una chica con inteligen-
cia limite, mejor dicho, con discapacidad intelectual y necesidades de apoyos in-
termitentes, y esto empezo a interesarme. Vi que este enfoque era novedoso y al
mismo tiempo sistematico.

Las personas que formamos parte de este colectivo, ya sea por tener alguna disca-
pacidad ya por ser familiares de personas con estas discapacidades, echabamos en
falta un estudio riguroso y amplio como el presente.

Uno de los primeros problemas a los que nos enfrentamos es el vacio legal en que es-
tan inmersas las personas que padecen estas discapacidades. Segtn la legalidad vigen-
te, estan reconocidas y tienen derecho a recibir pensiones y otras prestaciones sociales
las personas con discapacidad que tengan afectadas mas del 65% de sus capacidades.
Nuestro colectivo es el limite, aquella franja de la poblacion con dificultades para po-
der competir en el mundo del libre mercado, pero sin el suficiente grado de discapa-
cidad como para que legalmente se articulen por ley y por justicia mecanismos de ayu-
da tendentes a permitir que su desarrollo personal y social sea 6ptimo.

A medida que estas personas van creciendo es muy importante toda la ayuda que
se les pueda prestar. Si en el primer momento es el entorno familiar el que mas hay
que cuidar, a medida que crecen, son los ambientes escolar y social a los que
hay que sensibilizar y orientar. El tratamiento de la diversidad es bdsico para obte-
ner de estas personas lo mejor de sus posibilidades.

También hay mucho que avanzar en el campo laboral. Existe un gran desconoci-
miento del potencial humano que posee nuestro colectivo. Es cierto que hay traba-
jos con un determinado grado de dificultad que dificilmente podran realizar, pero,
en contrapartida, son personas de una fidelidad, entusiasmo y entrega que les hace
dignos de la mayor confianza para que desarrollen tareas a su medida. Son perso-
nas muy agradecidas y lo demuestran en cada ocasion que tienen.

También en las relaciones personales aspiran a poder desenvolverse con total nor-
malidad. Ellos quieren tener su pareja, formar su familia. Pueden; sélo necesitan una
pequena ayuda. jNo se la podemos negar!
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Y a los padres y demas familiares nos preocupa en extremo como se desarrollara su
vida adulta, cuando nosotros ya no estemos. Saber que en nuestra sociedad del bie-
nestar ellos tengan su lugar nos da la confianza y seguridad para mirar el futuro con
optimismo.

Asi pues, este estudio nos puede ayudar:

A las familias como soporte moral y elemento de comprensién de una situa-
cion altamente dificil y a la que nos habremos de enfrentar por el resto de
nuestras vidas.

Dando elementos para avanzar en el campo juridico y llegar a un reconoci-
miento y tipificacion de las personas con discapacidad intelectual y necesidad
de apoyos intermitentes.

Aportando aquellos elementos en el campo de la pedagogia que permitan,
tanto en la escuela ordinaria como en la especial, ayudar a los maestros y pro-
fesores en su tarea de obtener los mejores resultados de una educacion adap-
tada a las necesidades de las personas con discapacidad.

Favoreciendo los mecanismos sociales y laborales que permitan la insercién en
todos los aspectos en la vida adulta de estos discapacitados.

Promoviendo la sensibilizacion de la sociedad para que entienda y, en esta
medida, acepte a nuestro colectivo para que se integre plenamente en todos
los aspectos de la vida social y laboral.

Poder abordar las necesidades especificas de la vida adulta de los discapacita-
dos para ayudarlos en su derecho a formar una familia y, en su vejez, a poder
ser acogidos y protegidos en viviendas adaptadas a sus necesidades.

Avanzar en el camino de la solidaridad, la comprension y la aceptacion de las per-
sonas con discapacidad intelectual es nuestro objetivo fundamental y, paso a paso,
cada dia que pasa estamos mds cerca de conseguirlo. Este trabajo, sin duda, con-
tribuird a ello.

IMMA TRAVER

Madre de una chica con discapacidad intelectual
y necesidad de apoyos intermitentes
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PRESENTACION

El contenido del estudio que presentamos resulta de suma utilidad, dentro de las li-
neas de actuacion del Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO), por
distintas razones.

Por un lado, supone un reto al tratarse de un colectivo del que apenas se encuen-
tran datos ni publicaciones en nuestro pais. Ademas figura dentro de las acciones
prioritarias, como colectivo especifico, del Il Plan de Accién para Personas con Dis-
capacidad 2003-2007.

Igualmente el movimiento asociativo a favor de estas personas demandaba desde hace
tiempo investigaciones que facilitasen el conocimiento de las necesidades y demandas
para poder favorecer su atencion integral y mejorar, por tanto, su calidad de vida; con
este estudio se pretende también dar respuesta a este legitimo requerimiento.

Los autores introducen el concepto de «personas con discapacidad intelectual con
necesidad de apoyos intermitentes», mas ajustado a la realidad terminolégica ac-
tual, derivada en parte de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud y en parte de los profesionales y asociaciones de afec-
tados, que el de personas con inteligencia limite o con discapacidad intelectual li-
mite. La terminologia usada en el lenguaje condiciona en gran parte las actitudes
hacia determinados colectivos y la forma de actuar con ellos, por lo que este cam-
bio supone una modificacién relevante en el sentido de paliar el etiquetado y
orientar la accién hacia una mayor autodeterminacion.

La investigacion se divide en tres partes diferenciadas:

* Una parte de fundamentos tedricos para una definicién, que cobra mucha
importancia, ya que el lenguaje es reflejo de una mas o menos amplia
concepcion del ser humano y por tanto de sus posibilidades.

e Un analisis sociodemografico de la poblacion, basado en la Encuesta de
Discapacidades, Deficiencias y Estado de la Salud de 1999, con ciertas li-
mitaciones, debidas tanto a que la poblacion objeto de estudio no esta de-
sagregada, como al escaso tamafo de la muestra y a los tramos de edad
divididos en intervalos amplios.

* Una tercera parte derivada de un estudio cualitativo, que aporta un anali-
sis pormenorizado de las necesidades y demandas de este colectivo en las
distintas etapas vitales.

PRESENTACION
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De esta tercera parte de la investigacion es de donde se deducen la mayoria de las
conclusiones, que son bastante descriptivas y congruentes con los problemas que
se vienen detectando en este sector de poblacién y que quedan reflejadas en las
necesidades y demandas segtin las distintas etapas vitales. De ellas se derivan unas
propuestas de actuacion que, sin duda, haran progresar en nuevas perspectivas en
cuanto a las medidas y acciones a desarrollar.

Las entrevistas profundizan en los principales problemas a los que se enfrentan es-
tas personas y sus familias, muchos de ellos debidos a la especificidad de su disca-
pacidad, que al ser considerada como leve frente a otras de mayor gravedad, ha
quedado en «tierra de nadie».

Del conocimiento proporcionado por el estudio y difundido por la presente publi-
cacion pueden extraerse las conclusiones oportunas para abrir nuevas vias de in-
vestigacion, facilitar proyectos y en general adoptar las medidas pertinentes desti-
nadas a mejorar la vida de estas personas.

Direccion General del IMSERSO









INTRODUCCION

La realizacion de este estudio viene motivada, en su origen, por el trabajo diario reali-
zado por algunas asociaciones de padres y madres para dar a conocer la situacion y
las necesidades educativas, laborales y sociales de sus hijos e hijas, a los cuales les han
valorado una discapacidad intelectual en grado de «ligera» o «limite». EI IMSERSO, re-
cogiendo su demanda y su preocupacion, ha promovido e impulsado este estudio, que
ha sido llevado a término por el equipo de Desenvolupament Comunitari.

La investigacion pretende, por una parte, ayudar a delimitar mejor el perfil y las ca-
racteristicas de este colectivo con discapacidad intelectual. Por otra parte, persigue
desvelar las necesidades y demandas del mismo a lo largo de su itinerario vital.

Conocer su situacion, sus necesidades y sus demandas es el triple reto, por tanto,
que nos hemos planteado. Por ello, el estudio se articula en tres partes bien dife-
renciadas que se corresponden con los objetivos del mismo:

— La primera parte contiene el marco tedrico y una propuesta de terminolo-
gia y perfil de las personas con inteligencia limite.

— En la segunda parte figura el andlisis demogréfico de la poblacion.

— En la tercera parte se presentan las necesidades y demandas en base a los
diferentes contextos sociodemogréficos en que se desarrolla la vida de es-
tas personas.

La mayor parte de la investigacion acerca de las personas con inteligencia ligera-
limite se ha basado, principalmente, en las aportaciones de la American Associa-
tion on Mental Retardation —AAMR— (1997). En nuestro pais hay que citar, entre
otras, la investigacion de Raimon Bonal y Neus Caparrés (1994). Se aprecian, en es-
tas aportaciones, diferentes lineas tecdricas: las centradas en las caracteristicas del
individuo y las que se basan en la discapacidad como construccion social.

A partir de aqui, y asumiendo en mayor o menor grado las diferentes aportaciones
tedricas, se propone una nueva definicion teniendo en cuenta los principios bdsicos
descritos en la LISMI', y muy especialmente los de integracion y normalizacion.

La propuesta de redefinicion incluye tanto la situacion de las personas con disca-
pacidad intelectual limite como con discapacidad intelectual ligera, dadas las difi-

T Ley de Integracién Social de los Minusvalidos, 1982.

INTRODUCCION
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cultades para discernir una de otra en la realidad cotidiana, incluso por los propios
profesionales. A lo largo del informe aparecen de forma indistinta ambos términos,
al igual que en la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud
(EDDS), aunque en nuestro trabajo de campo cualitativo se haya entrevistado a
mas personas con discapacidad intelectual limite.

Hemos considerado objeto del estudio aquellas personas que, en diferentes mo-
mentos de su desarrollo y proceso vital, presentan necesidades de apoyos intermi-
tentes. No vamos a tener en cuenta en la definicion del colectivo la etiologia de su
dificultad. Existen jovenes y adultos con deficiencias de origen prenatal, perinatal o
postnatal. Pueden ser deficiencias producidas durante el embarazo por una malfor-
macion de origen genético, deficiencias en el momento del parto a causa de ano-
xia® (falta de oxigeno) o por la utilizacién incorrecta de elementos mecanicos para
provocar la salida del bebé; también encontramos deficiencias producidas después
del parto debido a la ingestion de un medicamento, a un traumatismo o a una in-
feccion virica®. Algunos autores, por otra parte, apuntan las condiciones sociocultu-
rales en que vive la familia y su entorno como las principales variables que inciden
en una baja estimulacion cultural y pedagdgica.

Podria decirse, en suma, que las causas son variadas, pero que las consecuencias en
el ambito personal y social tienen puntos en comdn. Asi, por ejemplo, es frecuente
que se identifiquen dificultades en el ritmo de aprendizaje escolar, en las relaciones
con otras personas, retraso motriz o de lenguaje. Por otra parte, la mayoria de jove-
nes y adultos con discapacidad intelectual con necesidades de apoyos intermiten-
tes tienen una apariencia normal, lo que en principio podria ser una ventaja. En re-
alidad se convierte en un obstaculo, ya que les coloca en una situacion de indife-
renciacion con las personas sin discapacidad y ante las mismas exigencias sociales.

Como se especificard mas adelante en el apartado de delimitacion conceptual, se
propone modificar la terminologia de personas con inteligencia ligera-limite por el
de personas con discapacidad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes (en
adelante DINAI), exceptuando el anélisis de los datos sociodemograficos, donde se
utilizard el término «retraso ligero limite» (RLL) por ser el utilizado en la encuesta
EDDES.

El equipo investigador desea que este trabajo contribuya a abrir caminos y a facili-
tar programas y actuaciones que mejoren la calidad de vida de estas personas y sus
familias.

2 A veces se utiliza en Medicina el término hipoxia.

3 Creus, A. y Munné, M. (2000): «Programa de creacié d’un grup d’autodefensors», Revista de Educacién Social
n.2 16, pp. 65-76.
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OBJETIVOS ;";3

Los objetivos del presente estudio son los siguientes:

— Conceptualizar el término inteligencia-limite recogiendo, comparando y
unificando los diferentes significados existentes en la literatura cientifica.

— Conocer el nimero de personas afectadas en Espafia, asi como sus carac-
teristicas sociodemogréficas a partir de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (1999) del INE-ONCE.

— Establecer si los mecanismos y los medios de valoracién utilizados en la
actualidad son adecuados para la deteccién temprana de la deficiencia,
aspecto fundamental para el desarrollo integral de la persona afectada.

— Detectar la posible inadecuacion y las deficiencias en la educaciéon que
recibe este colectivo tanto en la Educaciéon Primaria como en etapas pos-
teriores.

— Examinar la inserciéon de este colectivo en el mundo laboral: adecuacion
de los instrumentos legales, programas gubernamentales, trayectorias y re-
corridos profesionales...

— Estudiar y analizar aspectos de la insercion social de los afectados y sus
consecuencias.

— ldentificar el itinerario vital que siguen las personas del colectivo de es-
tudio.

— Conocer las necesidades de las familias de las personas afectadas, exami-
nando los tipos de apoyos que reciben, especialmente de la Administra-
cién Publica.






la muestra: variables

o de campo realizado






METODOLOGIA

En primer lugar, cabe senalar que este estudio se ha realizado en 7 meses, incluido
el periodo vacacional escolar y laboral. Su duracién ha condicionado el tipo de
metodologia utilizada y ha comportado limitaciones en la realizacién de entrevis-
tas. Sobre todo, hubiera sido interesante ampliar las vias de contacto con personas
afectadas, a fin de incluir personas insertas en entornos penitenciarios y psiquiatri-
cos, por ejemplo, pues la muestra se compone, basicamente, de personas con dis-
capacidad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes (DINAI) dentro de ambi-
tos normalizados. Sin embargo, estimamos que para ello hubiéramos necesitado un
tiempo de realizacion superior, de como minimo 9 meses.

La secuencia del proceso del estudio ha sido la siguiente: en primer lugar se han
planteado las hipotesis de trabajo, se ha seguido con el estudio sociodemografico
y a continuacion se disend y realiz6 el estudio cualitativo descrito anteriormente.
Después del trabajo de campo se han analizado los resultados de las entrevistas y
se han redactado las conclusiones. En cada fase se han utilizado diferentes técni-
cas e instrumentos de investigacion para la consecuciéon de los objetivos del es-
tudio.

Asi, la primera parte del estudio tuvo como objetivo especifico realizar una valo-
racion y una sintesis del conjunto de conceptos utilizados en las diversas tradicio-
nes metodolégicas para abordar el tema de la discapacidad intelectual. Para ello, se
ha realizado una revision documental de la escasa literatura cientifica que contem-
pla las concepciones sobre inteligencia ligera-limite. También se han consultado al-
gunos documentos no publicados aportados por las entidades asociativas de este
sector, que nos han resultado de mucha utilidad.

En la segunda parte, y a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud —EDDES— (1999), se han analizado las variables sociodemogréafi-
cas relativas a los propios afectados y a su entorno familiar. Cabe senalar que esta
encuesta no contempla de manera diferenciada la realidad de las personas con DI-
NAI, lo cual nos ha suscitado limitaciones significativas en el analisis. A pesar de
ello, ésta ha sido la Gnica fuente de anélisis de datos secundarios. Aunque, en un
principio, se preveia utilizar datos provenientes del Ministerio de Educacién, final-
mente no ha sido posible recurrir a esta fuente, puesto que no trataba de manera
diferenciada este colectivo de poblacién, respecto al resto de discapacidades, ni
era posible cruzar estos datos con los de la encuesta EDDES. A nuestro entender, la
desagregacion de datos referentes a personas con discapacidad intelectual y nece-
sidad de apoyos intermitentes es una cuestion a tener en cuenta para futuras inves-
tigaciones.
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Para la tercera parte, que consistio en la recogida y analisis de las necesidades y

demandas de las personas con discapacidad intelectual y necesidad de apoyos in-

termitentes, se ha optado por la utilizaciéon de técnicas e instrumentos cualitativos

de obtencién de informacion en el trabajo de campo. Estas técnicas cualitativas nos

permiten crear criterios de significatividad. El objetivo de las entrevistas, tanto las

individuales como las grupales, ha sido recoger la maxima pluralidad de discursos

y opiniones, con el fin de incluir las posibles diferencias y puntos en comun de los

actores entrevistados.

Los instrumentos utilizados han sido los cuestionarios, las entrevistas y los grupos

de discusion:

K7
0‘0

7
*

0,
0‘0

Entrevistas exploratorias y cuestionarios en profundidad: se han realizado
a expertos, profesionales y asociaciones del sector. El objetivo ha sido en-
contrar las cuestiones clave a tener en cuenta en el disefio de las diferen-
tes entrevistas y cuestionarios posteriores. Dicha técnica también ha sido
atil para realizar una aproximacion teérica a nuestro objeto de estudio, asi
como para construir una definicién operativa y provisional de inteligen-
cia limite a contrastar con la informacién final recogida en el trabajo de
campo.

Entrevistas individuales semi-estructuradas: se han realizado a personas
con DINAI. Estas entrevistas han sido otra fuente de informacion funda-
mental para recoger las opiniones y experiencias de estas personas de pri-
mera mano, partiendo del objetivo de conocer cuales son las etapas mas
importantes y de mayor trascendencia en su vida, asi como identificar sus
mayores dificultades y en qué momento se producen éstas.

Entrevistas cruzadas: esta técnica permite recoger informacién sobre las
personas significativas para la muestra, a partir de un conjunto de entre-
vistas individuales semi-estructuradas realizadas a personas de su entorno
mas proximo —familiares, técnicos, profesores, jefes del trabajo, amista-
des...—. Este instrumento facilita la recogida de informacién en torno a
una misma persona, y nos permite reconstruir su presente y sus itinerarios
vitales de modo estructural y por ambitos de actividad.

Grupos de discusion: se han realizado con grupos de padres y con per-
sonas con DINAI. Esta técnica nos permite plantear y debatir las princi-
pales dificultades y realidades emergentes del sector desde distintos
puntos de vista. También se han recogido opiniones contrastadas sobre
los procesos y situaciones que caracterizan sus vidas. La utilizacion de
esta técnica cualitativa permite visibilizar los distintos discursos en
funcion de cada perspectiva personal, contrastandolos con las de sus
iguales.



En el apartado siguiente se ofrecen las principales caracteristicas y variables inter-
vinientes en el diseno y gestion del trabajo de campo.

CRITERIOS DE ELECCION DE LA MUESTRA:
VARIABLES

A partir del estudio sociodemografico se ha disenado la fase cualitativa y se han se-
leccionado las principales variables estructurales. Estas variables estructurales per-
miten dar mayor diversidad de situaciones a la muestra:

«» Territorio.
% Edad.

» Género.

De manera paralela, se han seleccionado las siguientes dimensiones o variables se-
cundarias:

0,
0‘0

Asociacionismo.

2
0‘0

Escolarizaciéon y formacion.

X3

% Experiencia laboral.

DS

» Condiciones de residencia.

Variables estructurales
> Territorio

El territorio hace referencia a un entorno social concreto, lo que a su vez implica
un determinado tipo de relacién entre servicios, asociaciones y politicas desplega-
das para este colectivo.

Teniendo en cuenta los resultados del estudio de la EDDES, la Comunidad Auténo-
ma con una mayor prevalencia de personas atendidas es Navarra, y con menor pre-
valencia, las de Asturias y Castilla y Leén. Para el estudio se ha escogido esta ulti-
ma comunidad, porque el calculo de la prevalencia es mas objetivo, al ser mayor
el nimero de personas encuestadas. Por el contrario, en Asturias el tamafno de la
muestra fue muy bajo, lo que acrecienta el margen de error.

La muestra presenta tres posibilidades de entorno: macro-urbano, urbano vy rural.

METODOLOGIA
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a) Entorno macro-urbano: Barcelona ciudad

En este entorno se pueden encontrar diferentes posibilidades y variedades de servi-
cios y de asociaciones para personas con DINAI, asi como también diferentes filo-
sofias en la atencién y la rehabilitacion. Es un entorno, pues, que contiene todas las
posibilidades de recursos en relacion a estas personas. Por otro lado, las grandes
ciudades son un entorno de economia de servicios y fuertes competencias entre la
poblacion, especialmente en el &mbito laboral. Barcelona dispone de grupos de au-
togestion.

b) Entorno urbano: Pamplona y Granada

Las ciudades de Pamplona y Granada se consideran como dos realidades comple-
mentarias en relacién al tema de estudio (ambas tienen un némero de poblacién
equiparable, pero presentan una organizacion territorial distinta para atender a las
personas con DINAI). En el caso de Pamplona, esta ciudad retine una amplia gama
de servicios publicos con un alto nivel de deteccion y diagnostico de la DINAL En
cambio, en Granada la organizacion es en base al sector asociativo que da cober-
tura a los sectores urbanos y rurales de la provincia.

Por otra parte, Pamplona es la capital de provincia, a nivel del Estado, con el ma-
yor nimero de personas detectadas y atendidas?*, y en la que se desarrolla un mo-
delo de atencion especifica para el colectivo que se considera relevante conocer y
analizar. Pamplona se asemeja a un entorno macro-urbano (por su desarrollo en la
atencion) y urbano-rural (por sus dimensiones de poblacion). Cuenta, ademas, con
varios grupos de autogestores.

En la ciudad de Granada existe un modelo de atencion urbano-rural integrador
que es evaluado de modo 6ptimo a pesar de tener problemas de falta de recur-
sos, en el que parte de la gestion de los servicios es realizada por profesionales
de las asociaciones del entorno de la DINAI. Responde a la relacién que las per-
sonas con DINAI mantienen con la ciudad (donde se encuentran los servicios),
que no necesariamente es su lugar de residencia, ya que pueden vivir en zonas
rurales cercanas. Este hecho marca el tipo de servicios que necesitan y nos per-
mite observar aspectos mas vivenciales a propésito de su movilidad, su educa-
cién, su proyeccion laboral, su entorno relacional o su espacio de ocio. En Gra-
nada, ademas, se ha iniciado el proceso de creacién de un grupo de autogesto-
res. Tambien se plantea la atencién compartida a personas con diferentes grados
de discapacidad intelectual.

4Ver indices de prevalencias en los cuadros estadisticos.



c) Entorno rural: Palencia

Castilla y Leon es la Comunidad Auténoma con menor nimero de personas con
DINAI detectadas. En este marco territorial, se ha observado cual es el itinerario vi-
tal de una persona con DINAI en un entorno de escasa poblacién, con pocos o nu-
los servicios, especificos o no. Palencia también dispone de grupos de autogestores
o similares.

> Edad

Se ha realizado una divisién en franjas de edades significativas para las personas
con DINAI, que a su vez corresponden a «esferas vitales» concretas, es decir, a
aquellos ambitos de relacion que las personas habitualmente frecuentan segin la
etapa de su vida. Dichas franjas de edades comprenden desde 0 a 65 anos. Las per-
sonas de edades superiores a 65 responden a una realidad mas compleja, relacio-
nada con la vejez, que debiera ser motivo de otro estudio®. La divisién se ha esta-
blecido de la siguiente manera:

0-16 afos: Prevencion, diagndstico, atencion temprana

y escolarizacién obligatoria

Se considera que los ambitos de diagnostico y atencion temprana son basicos para
una adecuada atencién a la poblacion con DINAI y que repercuten directamente
en su trayectoria vital. A su vez, un adecuado diagnéstico permite planificar los ser-
vicios publicos necesarios para atender a esa poblacion. Pero, a diferencia de otras
discapacidades, a este colectivo no se le diagnostica hasta que sus miembros entran
en esferas de interrelacion con otras personas y tienen que dar respuesta a una se-
rie de demandas mas complejas, que sobre todo se hacen evidentes en la escuela
(los deberes, la asimilacion de conocimientos...) y que a menudo reflejan un bajo
rendimiento escolar.

17-24 ainos: Adolescencia y juventud. Relaciones personales.
Orientacién profesional

La adolescencia, como paso de la nifiez a la vida adulta, es un momento decisivo
para cualquier persona. Es la fase de basqueda de la propia identidad, aquella en
que los chicos y chicas con DINAI se enfrentaran con su realidad personal y social.
A la vez, es la primera etapa de conflictos, en la que se hacen evidentes las limita-
ciones y se dan los primeros pasos para encauzar la vida adulta.

5 Ver, en este sentido, el estudio inédito de Antonio Peralta (1998) «Necessitats residencials de les persones que en-
velleixen amb disminuci6 psiquica», realizado por encargo de la Fundacién Aspanias, Barcelona, Desenvolupa-
ment Comunitari.
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25-39 anos: Independencia, relaciones personales y sentimentales,

y vida laboral

Esta es la edad en que una mayoria de las personas de este colectivo entra en la etapa
laboral con toda su complejidad, y se hace evidente la necesidad de una independen-
cia econémica, asi como también se acostumbra a establecer relaciones sentimentales.

40-65 anos: Vida adulta. Estabilidad econémica y emocional

Se trata de una etapa vital en la que se suele tener estabilidad econémica vy rela-
cional, sin que ello sea generalizable por lo que respecta al colectivo de estudio.
Por otro lado, se entra en una etapa que coincide con la elevada edad de los pro-
genitores, por lo que se plantean temas tan complejos como el futuro espacio resi-
dencial de los hijos/as con DINAI (con sus padres o familiares, solos, con pareja o
en pisos tutelados o centros residenciales...).

> Género

Dado que es de esperar que la dimension de género vaya asociada a otras variables
significativas (estatus familiar; situacion laboral...), se considera de gran interés po-
der contrastarla como componente basico de la muestra. Por otra parte, se ha ob-
servado que en algunas franjas de edad el nimero de hombres con DINAI duplica
o triplica al de las mujeres, cuestion que implica que la dimensién de género es
una variable relevante para la eleccion de la muestra.

DIMENSIONES O VARIABLES SECUNDARIAS
> Asociacionismo

La existencia de asociaciones y de redes asociativas es un indicador de salud social
y de incremento del bienestar de las personas en general. La pertenencia a una aso-
ciacion o entidad incide positivamente en el tipo de servicios o recursos utilizados,
en la calidad de vida y en los niveles de autonomia de habilidades relacionales del
grupo en cuestion, asi como en las personas de su entorno relacional (grupos de
ayuda mutua para progenitores, AMPAs en las escuelas...).

Consecuentemente, la muestra considera como una variable importante la perte-
nencia 0 no a una asociacion. Entre otras, parecen especialmente interesantes las
asociaciones especificas y los grupos de autogestores®. Parece ser que, aunque se

b Los llamados «grupos de autogestores», de mayor tradicion en los paises anglosajones, forman parte de un pro-
grama de FEAPS (Confederacion Espanola de Organizaciones a favor de las Personas con Discapacidad Intelectual)
que fomenta el autogobierno de las personas con discapacidad intelectual.



trate de grupos de reciente creacién —dos/cuatro anos—, el nivel de discurso y la
perspectiva de la situacion de las personas con DINAI podria alcanzar mayores ni-
veles de autonomia dentro de estas asociaciones o grupos.

Los grupos de autogestores, formados por hombres y mujeres adultos con disca-
pacidad intelectual, ofrecen la posibilidad de que sus miembros dispongan de un
espacio para expresarse y manifestar sus necesidades y deseos. Tienen por obje-
tivos:

v/ Conseguir mas autonomia personal y social.

v/ Adquirir habilidades en el area de comunicacion.

v/ Aumentar las posibilidades de hablar y decidir por ellos mismos.
v/ Aprender a decidir cuestiones de su vida cotidiana.

v/ Poder participar de la vida asociativa.

Estos grupos, que se retinen periddicamente, estan coordinados por un profesional
(educador social, trabajador social, psicélogo...). Sus miembros se denominan a si
mismos autogestores.

> Escolarizacion y formacién

Otra de las variables utilizadas es el tipo de escolarizacién que siguen o han se-
guido las personas con DINAL. Para cualquier persona, la escuela es una institucion
en la que, aparte de adquirir conocimientos y maduracion, aprende a socializarse,
a comunicarse con otros. Actualmente, la escolarizacién es obligatoria hasta los 16
anos. Esta etapa puede marcar su trayectoria vital en un sentido o en otro. Se pre-
tende contrastar las distintas vivencias y posibilidades posteriores en el campo de
la insercion laboral segtin el tipo de escolarizaciéon recibida (ordinaria con o sin
apoyos, o especifica/especial).

Se entiende que la formacién no se limita Gnicamente a la recibida en la ensenan-
za obligatoria, sino que también comprende las actividades formativas que se rea-
lizan posteriormente, de jévenes o de adultos: actividades en las asociaciones, de
formacion no reglada, para adquirir conocimientos técnicos vinculados a una futu-
ra profesiéon u otras.

Con relacion a la formacion en asociaciones especificas para el colectivo de per-
sonas con DINAI (talleres, formacién profesional), interesa conocer qué objetivos
persiguen y cual es la efectividad de dichos programas.
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> Experiencia laboral

Esta variable ha sido considerada por su importancia en el incremento de la autonomia
y la normalizacién en la vida del sujeto. Interesa conocer tanto las potencialidades
como las limitaciones con que se encuentra en el proceso de blsqueda de trabajo, en
el de ejecucion de la tarea y el tipo de formacion y orientacion profesional recibida.

Ademas, por ser el trabajo un entorno especifico de socializacién, hemos querido
observar también las caracteristicas y la calidad de las relaciones interpersonales
establecidas por las personas con DINAI. Asimismo, es importante evaluar la inci-
dencia real de los apoyos recibidos en la formacién técnica (si la hubo), en relacion
a la calidad del trabajo que se ejecuta o las consecuencias del trabajo que se rea-
liza, si no existieran los mencionados apoyos.

> Lugar de residencia

Se subraya esta variable por su significado en la relacién con los niveles de depen-
dencia o de autonomia conseguidos por el sujeto. Interesa evaluar las experiencias
vitales asociadas a la residencia en pisos tutelados, con los padres o de manera in-
dependiente, ya sea solos o en pareja.

CARACTERISTICAS DEL TRABAJO DE CAMPO
REALIZADO

Como se ha mencionado, para la realizacién del trabajo de campo se han utiliza-
do distintas técnicas:

a) entrevistas individuales en profundidad,
b) grupos de discusion y

C) cuestionarios.

En total han sido entrevistadas 88 personas en el trabajo de campo, entre las cua-
les 56 tienen DINAI, y el resto son padres/madres, profesionales y otras personas de
su entorno relacional. Teniendo en cuenta la especificidad del tema abordado, al-
gunas entrevistas individuales se realizaron en presencia de mas de una persona.
Ademas se han recogido 10 cuestionarios a asociaciones del sector.

a) Las entrevistas individuales se han distribuido de la siguiente manera:

* 8 entrevistas en profundidad a personas con DINAI’. Estas se han distri-
buido por los cuatro territorios descritos.

7 Excepto una de las entrevistas, que se realizé a su madre por ser la persona afectada menor de edad.



* 14 entrevistas cruzadas. Debido a la necesidad de observar los elementos
estructurales y relacionales de la situacién presente de la persona con DI-
NAI, segln su edad, se ha optado por la realizacién de entrevistas cruza-
das, mas adecuadas al objetivo previsto. También se han observado los as-
pectos retrospectivos y biograficos, especialmente los aspectos referentes a
la etapa de deteccion, diagnéstico, atencion precoz y escolarizacion, a la
vez que se han analizado aquellos aspectos prospectivos y de construc-
cion del futuro personal y familiar.

A partir de 4 de las 8 entrevistas en profundidad a personas con DINAI ya citadas
se entrevistd, para cada una de ellas, a las siguientes personas de su entorno rela-
cional y social:

— 1 familiar (su madre, su hermano/a, su esposa...).

— 1 responsable del ambito laboral (el gerente del CET o de la em-
presa ordinaria).

— 1 profesional de los ambitos del diagnéstico, psicolégico, educa-
tivo, laboral, servicios sociales o del tiempo libre.

— 1 persona del ambito relacional: amigo/a, vecino/a o voluntario

de la asociacion.

10 entrevistas en profundidad a profesionales de distintos ambitos vitales
(educacion, ocio, laboral, etc.).

b) Se han realizado 9 grupos de discusién, 3 en cada entorno territorial, con una
participacion de 54 personas, seglin consta en la siguiente tabla:

TABLA N.° 1

COMPOSICION DE LOS GRUPOS DE DISCUSION REALIZADOS

Progenitores (hijos de 0 a 16 anos)
Rural Palencia Adolescentes 14-24 anos
Jovenes 25-39 afnos

Progenitores (hijos de 0 a 16 anos)
Macro-urbano Barcelona Mujeres jovenes 25-39 anos
Hombres jévenes 25-39 anos

Adolescentes 14-24 afos

Urbano Granada Adultos 40-65 anos

Pamplona Adolescentes 17-24 anos
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36‘:* c) También se ha disefiado un cuestionario especifico para los expertos universita-
/ rios y otro para las asociaciones de este colectivo especifico.

Por un lado, sélo han respondido dos expertos a los cuatro cuestionarios enviados;

los demas se han excusado por dificultades de trabajo. Por su parte, han respondi-

do 10 de las 15 asociaciones a las que se habia solicitado su colaboracién me-

diante la respuesta a un cuestionario.

En la siguiente tabla se ofrece una sintesis de las entrevistas realizadas.

TABLA N.2 2

ENTREVISTAS REALIZADAS POR TIPOS DE ACTORES

Y DE TECNICAS CUALITATIVAS

Tipo de Total
2 g Actores .

técnicas realizadas
Entrevistas Personas con DINAI, de distintas franjas de edad 8
individuales Profesionales 10
Entrevistas Entorno relacional y social de 4 personas con DINAI 14
cruzadas
Grupos de De distintas franjas de edad 9 grupos (54
discusion participantes)
Cuestionarios Especificas de personas con DINAI que tienen servicios 10

a asociaciones

Cuestionarios De distintos ambitos: atencion temprana, educacion... 2
a expertos
TOTAL 88 participantes
y 10

asociaciones

Gracias a la colaboracién desinteresada de las asociaciones se ha identificado a las
personas para ser entrevistadas, manteniendo asi su anonimato por parte del equi-
po de investigacion. Sin su interés y voluntad no hubiera sido posible la realizaciéon
de este trabajo de campo. Cabe sefnalar que, por requerimiento de las técnicas uti-
lizadas, se han seleccionado aquellas personas con mas habilidades comunicativas
y que, en general, coinciden con las personas que han conseguido un nivel mas
elevado de capacidades y de autonomia. Las personas con un nivel mas bajo son
las que se han complementado con entrevistas a familiares y/o profesionales.









PERSPECTIVA: PRINCIPIOS BASICOS

PERSPECTIVA: PRINCIPIOS BASICOS

Los principios basicos constituyen el marco inspirador —o perspectiva— utilizado
para estudiar la calidad de vida en la investigacion cualitativa. Los principios utili-
zados, y que a su vez orientan la interpretacion de los datos y las conclusiones fi-
nales, son la igualdad de oportunidades, la integracién y normalizacién, la autono-
mia y el autogobierno, y la calidad de vida. Se definen y desarrollan, a continua-
cion, dichos principios.

IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Como ciudadanos de pleno derecho, a las personas con DINAI o discapacidad in-
telectual ligera se les debe garantizar las mismas posibilidades que al resto de la
poblacién para acceder a los bienes y recursos de la sociedad.

La equiparaciéon de las personas en situacion de desventaja, tanto por razén de
sexo, competencia fisica o funcionamiento intelectual, es un deber de las Comuni-
dades que queda reflejado en su ordenamiento juridico, al menos en aquellas que
se adscriben a los principios del Estado del Bienestar.

Las desventajas, que se visibilizan a la hora de participar en igualdad de condicio-
nes en la vida social y econémica, pueden ser compensadas mediante prestaciones
personales (ayudas técnicas, econémicas, de servicios sociales o de otro tipo, aso-
ciadas a su discapacidad) o mediante la eliminacién de las barreras socioambienta-
les que dificulten su acceso a dicha vida social y econémica. Es decir, la equipara-
cion de oportunidades trata de restablecer la equidad mediante la puesta en marcha
de apoyos complementarios y la eliminacién de obstaculos limitantes y excluyentes.

El apoyo de los servicios sociales debe estar encaminado hacia la promocion de la
maxima autonomia posible de las personas, asi como al respeto al derecho a la di-
ferencia.

INTEGRACION SOCIAL Y NORMALIZACION

Seglin Raimon Bonal®, «normalizacion no significa ser normal o conseguir la nor-
malidad, sino la participacién en otras actividades diarias en el lugar donde se vive

8 Bonal, R. (1993): El col-lectiu dels borderline o limits. Entre la coheréncia teorica i la marginacié practica, Bar-
celona, Asociacion Ginesta.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS INTERMITENTES

y al cual se pertenece, llevando una vida lo méas parecida a las otras personas. Nor-
malizar no es pretender convertir en normal a una persona con discapacidad, sino
que es reconocerle los mismos derechos fundamentales que al resto de ciudadanos
del mismo pais y de la misma edad».

Este principio implica un reconocimiento de la diferencia del «otro»; es la «acep-
tacion de las personas afectadas, con su discapacidad, y la oferta de condiciones
de vida normales»?; es decir, una integracion social normalizada significa que pue-
dan vivir, trabajar, ir a la escuela y divertirse en los mismos lugares en que lo hace
el resto de personas de su comunidad y de su grupo de edad.

Hay que eliminar las barreras sociales definidas como «aquellas actitudes persona-
les negativas, que la sociedad manifiesta hacia las personas con discapacidad, con-
cretadas en el rechazo que sufren a veces en las actividades diarias como son los
ritmos cotidianos (levantarse, vestirse, habitar un espacio, trabajar en otro espacio,
etc.); cuando se les niega el derecho a la experiencia completa del ciclo vital: in-
fancia, juventud, edad adulta, vejez; cuando se interfiere en su crecimiento perso-
nal no respetando sus elecciones, deseos, aspiraciones, errores y riesgos; cuando
no se les aseguran sus derechos para que obtengan unos niveles econémicos mini-
mos vy, finalmente, cuando no se ponen las instalaciones, servicios y recursos co-
lectivos accesibles para todos ellos y, por tanto, para todos»'°.

AUTONOMIA Y AUTOGOBIERNO

Ante todo, cabe hacer la diferenciacion entre los dos conceptos, el de autonomia
(capacidad de hacer sin ayuda) y el de autogobierno (capacidad de decidir). Ambos
contribuyen a realizar con la maxima independencia personal las actividades de la
vida cotidiana, incluida la vida comunitaria.

A menudo, al concepto de autonomia se le agrega el de habitos. Por habitos de au-
tonomia se entiende una serie de comportamientos que también conducen a poder
prescindir o disminuir la concurrencia, la ayuda y el apoyo de otras personas.

Por otro lado, el autogobierno es la habilidad adaptativa vinculada a la realiza-
cion de elecciones; aprender cémo hacer y seguir planes; realizar actividades
propias del entorno; completar las actividades necesarias y obligatorias; buscar
ayuda cuando sea necesario; resolver problemas en situaciones conocidas o nue-
vas; mostrar habilidades adecuadas de defensa de los propios derechos y la aser-
tividad.

2 Ob. cit.

10 Rabinat, S. (1989): Disminucié i Societat. Aproximacié a I’analisi sociologica de les persones amb disminucié a
Barcelona ciutat, Ajuntament de Barcelona.
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En este sentido, para las personas con DINAI cobra relevancia la participacion y
toma de decisiones sobre temas y aspectos que les afectan.

CALIDAD DE VIDA

Se define el concepto «calidad de vida» como una situacion de equilibrio arméni-
co entre expectativas y logros, y pleno desarrollo de las potencialidades de las per-
sonas. Segun Levi y Anderson «es una medida compuesta de bienestar fisico, men-
tal y social, tal como es percibido por cada individuo y cada grupo, asi como de
felicidad, satisfaccion y gratificacion»''.

Seglin Robert Schalock, «el incremento de la calidad de vida se basa especialmen-
te en la participacion activa de la persona con discapacidad intelectual en la toma
de decisiones sobre su propia vida. Por otra parte, la calidad de vida de un indivi-
duo no es una construccién exclusivamente personal, lo es también histérica, so-
cial y cultural»'?.

El modelo propuesto por Schalock, en el intento de utilizar este concepto como un
proceso y un principio organizativo, para mejorar las vidas de las personas con dis-
capacidad y para evaluar los resultados y la validez social de las practicas actuales
de atencién a sus necesidades, plantea ocho dimensiones centrales que constituyen
una vida de calidad. Estas dimensiones serian: bienestar emocional, relaciones in-
terpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodetermi-
nacion, inclusién social y derechos.

" Levi y Anderson (1980).

12 Definicion de calidad de vida en el Plan de Accién para las Personas con Discapacidad 1997-2000 del IM-
SERSO.
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I. FUNDAMENTOS TEORICOS PARA
UNA DEFINICION DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y NECESIDAD DE APOYOS
INTERMITENTES (DINAI)

La perspectiva adoptada en el presente estudio es socioldgica. Ello no significa que
se niegue la presencia de elementos psicolégicos e incluso biologicos en la pro-
blematica estudiada; concretamente, una parte del concepto de inteligencia puede
contemplarse desde este punto de vista. Mas bien se trata de atender sobre todo
aquellos factores sociales y culturales que ayudan a explicar el proceso mediante el
cual «un cierto handicap biolégico se convierte [...] en un handicap sociolégico,
sin que los términos de una incidencia y de otra guarden por fuerza una relacion
proporcional, en la medida que la ideologia cultural ha actuado como un factor de
intensificacion y amplificacion de la desventaja fisica o psiquica individual de par-
tida», segin la formulacién de Manuel Delgado y Maria Jesas Escriche'?, a prop6-
sito de las discapacidades en general.

Desde esta perspectiva, pues, adquieren relevancia teérica los procesos de sociali-
zacion, asignacion de roles y formacion de la identidad y del autoconcepto, con-
ceptos todos ellos que se definen a continuacion.

1. DEFINICIONES BASICAS
Socializacion

Segun la definicion clasica de Peter L. Berger'#, la socializacién es el proceso me-
diante el cual un nino aprende a devenir miembro activo de su sociedad. Segin
Salvador Giner, se puede definir también «como la asuncion de los roles sociales
atribuidos por la posicién social, en un entorno sociocultural determinado», o bien
como «un aprendizaje [en virtud del cual] el individuo aprende a adaptarse a sus
grupos y a hacer suyas sus normas, imagenes y valores. Tratase de un proceso de
aprendizaje de conducta asi como de ideas y creencias que a la postre han de plas-
marse en conducta. Como proceso es permanente, pues dura toda la vida [...]
[pero] es particularmente intenso en los primeros anos de vida del hombre. [...] en

13 Delgado, M. y Escriche de Urra, M. J. (1999): «Logica del limite. El poder de la clasificacion y la nocién de “bor-
derline”». Ponencia presentada en el Primer Seminario Nabiu «Normalidad y limite en torno de la nocién border-
line», celebrado los dias 21 y 22 de mayo del 1999 en Barcelona.

4 Berger, P. L. (1963): Invitation to sociology: A humanistic perspective, New York, Doubleday & Company.
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su caracter de aprendizaje, la socializacion es un proceso de interiorizacién nor-
mativa, imaginativa y valorativa [...]. A pesar de la alta determinaciéon que entrana
la condicion fisica del recién nacido, éste es en ciernes un haz muy variado de po-
sibilidades humanas. El individuo adulto tGnico que surgira mas tarde dependera en
gran manera del tipo de socializacién que reciba»'®.

Para las personas con DINAI el proceso de socializacion sufre, con frecuencia, al-
teraciones importantes. Podemos suponer que se carga de una serie de contenidos
que afectan el autoconcepto del sujeto, dando paso a falsos yoes y dando paso ge-
neralmente a identidades que implican una baja autoestima (Montobbio, 1995).

Roles sociales

Son definidos como «las exigencias normativas que se aplican en la conducta de
una categoria especifica de personas en determinados contextos situacionales. Di-
cho de otro modo, los roles establecen quién debe hacer cierta cosa, cuando y
donde debe hacerla [...] Los roles envuelven un proceso de categorizacion. Me-
diante ellos estructuramos nuestro mundo social en clases o categorias de co-acto-
res, vale decir, de individuos con los cuales podemos interactuar»'®,

Ademas, es conocida la importancia de los roles sociales en la formacién de la per-
sonalidad y en la integraciéon de las personas a la vida en comunidad'’.

Montobbio (1995) ha sefalado que en las personas con discapacidad el conflicto
de roles, al iniciar la vida adulta, frecuentemente determina una progresiva depre-
sibn y otras patologias asociadas a la frustracion ante las limitaciones que dichas
personas encuentran al intentar asumir los roles asociados a la vida adulta. Por ello
creemos que seria importante agregar el concepto a la definicion de DINAI en
cuanto puede funcionar como un parametro de la calidad de la adaptacién del su-
jeto y es, ademas, de caracter neutro, es decir, no discrimina antes de la realizacion
del diagndstico.

Citando a Mead vy su teoria del otro generalizado (una practica social que funcio-
naria en parte como un dispositivo constructor de identidades), la formacién de la
identidad esta, en parte importante, vinculada a nuestra vision de cémo son los de-
mas y de lo que los demas esperan de nosotros. Ademas, el individuo es especial-
mente sensible a los miembros de sus grupos de pertenencia'®.

5 Giner, S. (1996): Sociologia, Barcelona, Peninsula, pp. 87-88.
e Vander Zanden, J. W. (1986): Manual de Psicologia Social, Ed. Paidés, p. 272.

7 Montobbio, E. (1995): La identidad dificil. El falso yo en la persona con discapacidad psiquica, Barcelona, Ed.
Fundacion Catalana Sindrome de Down.

8 Hewstone, M. y otros (1993): Introduccién a la Psicologia Social. Perspectiva europea, Barcelona, Ariel, p. 386.
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Identidad y autoconcepto

Son diversos los estudios que muestran los problemas identitarios en las personas
con discapacidad y las consecuencias de éstos en las distintas etapas del desarro-
llo. Para comprender el ambito social donde se lleva a cabo esta construccion de
la identidad, es necesario detenerse en el significado de rol.

El rol como tal implica un comportamiento interactivo que el sujeto aprende de for-
ma progresiva y a condicién de que sea capaz de anticipar en si mismo la actitud
de los demas y la respuesta que su accion provoca en ellos.

En el caso de la persona con discapacidad «se presentan graves dificultades debi-
das tanto al déficit personal como, sobre todo, a las escasas posibilidades de inte-
gracion ofrecidas y a los estilos relacionales (la manera como los otros interactGan)
puestos en accién con respecto a ella»'?.

Dichos estilos relacionales, cuando discriminan a la persona con discapacidad, son
los que condicionan el sentido de la formacién de una identidad que podriamos lla-
mar, también, «disminuida», confinandola a los roles predefinidos por el imaginario
colectivo para este tipo de personas. En este sentido no hay barreras que limiten el
desarrollo, sino otros caminos inducidos por estos estilos relacionales que llevan a
la segregacion y que se manifiestan en conductas, actitudes y valores ya conocidos.

El conocimiento de cémo se produce la construccion de la identidad personal apa-
rece como una herramienta estratégica para conocer las actitudes y la conducta de
las personas con discapacidad, ya que la iniciativa personal, la autonomia y por
tanto las posibilidades de integracién en la sociedad estan ligadas en gran medida
a la imagen que cada uno tiene de si mismo.

Esta imagen es construida en cada ambito a partir de la idea que cada uno tiene del
lugar que ocupa en el mundo con relacion a los demas. Es decir, la identidad en-
tendida no como un concepto general y abstracto, sino vinculado a ciertas activi-
dades y ambitos especificos (el otro generalizado de Mead).

Creemos que este concepto debe aparecer en una redefiniciéon de inteligencia li-
mite, porque en el conocimiento de los procesos de formacion de esta identidad, y
en el de los factores que hacen que dicha identidad puede estar «limitada» asi
como de las posibles consecuencias para la persona, estan las claves que explican
la discapacidad en su faceta de origen social o relacional. Ademas, su conoci-
miento permite definir los ejes de trabajo psicolégico para la normalizacion vy el
progreso en cuanto a autonomia.

9 Montobbio, ob. cit., p. 62.
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2. HACIA UNA NUEVA DEFINICION DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS
INTERMITENTES: ALGUNOS REFERENTES
CONCEPTUALES

En esta primera parte de la investigacion se revisan las distintas definiciones clasi-
cas de retraso mental, inteligencia limite (IL) y otros conceptos similares o asocia-
dos, utilizados por entidades y profesionales del sector, con el objeto de encontrar
los puntos de confluencia y de divergencia entre ellas, para asi aproximarnos a la
definicion de un concepto de sintesis, integrador y adecuado a las caracteristicas
de los diversos colectivos que constituyen la poblacion con inteligencia limite en el
Estado espanol.

2.1. Funcionamiento y discapacidad segtin la Organizacién
Mundial de la Salud y Naciones Unidas

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en la dltima version de la Clasifica-
cion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF,
2001), modifica algunos conceptos de 1972 y de 1980 (CIDDM).

La CIF clasifica el funcionamiento y la discapacidad relacionados con las malas
condiciones de salud. A su vez, focaliza la clasificaciéon en los factores determi-
nantes de la salud, que es lo que la constituye dejando de lado la etiologia de la
enfermedad. Aborda los «determinantes» o «factores de riesgo» en una lista de fac-
tores ambientales que describen el contexto en el que vive el individuo?.

Por otra parte, aporta las definiciones de deficiencia, limitaciones de las actividades
y restricciones de la participacion. La CIF define:

e Deficiencias: son problemas en las funciones o estructuras corporales, ta-
les como una desviacion significativa o una «pérdida».

e Limitaciones en la actividad: son dificultades que un individuo puede te-
ner en el desempeno/realizaciéon de actividades.

e Restricciones en la participacion: son problemas que un individuo puede
experimentar al involucrarse en situaciones vitales.

20 Casado, D. (2001): «Clasificacién de la OMS. Conceptos sobre la discapacidad. Apuntes». Boletin del Real Pa-
tronato sobre la discapacidad, n.° 50, diciembre.
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En el afio 1982 (version de 1996) el Programa de Accion Mundial de Naciones

Unidas propone la estructuracion de las medidas de accion:
— Prevencion.
— Rehabilitacion.
— Equiparacion de oportunidades.

La nocién de equiparacién de oportunidades es la aportacién novedosa del Progra-
ma de Accion Mundial, y consiste en el proceso mediante el cual el sistema gene-
ral de la sociedad —tal como el medio fisico y cultural, la vivienda y el transporte,
los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de educacién vy trabajo, la vida
cultural y social, incluidas las instalaciones deportivas y de recreo— se hacen ac-
cesibles para todos?'.

2.2. Del retraso mental a la discapacidad intelectual segin
la AAMR

En la segunda mitad de 2002, acaba de salir a la luz la décima edicién en lengua
inglesa del manual Retraso Mental: Definicion, Clasificacion y Sistemas de Apoyo.
La nueva definicion de la American Association on Mental Retardation (AAMR)
dice asi: «El retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones sig-
nificativas tanto del funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa, ex-
presada en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapa-
cidad se origina con anterioridad a los 18 anos». Esta nueva formulacion da pie a
un cambio terminolégico: el término discapacidad intelectual resulta preferible al
de retraso mental, puesto que no remite a un esquema lineal simple (no sélo es una
cuestion de escala o de coeficiente intelectual), sino més bien a un modelo mas
complejo donde la discapacidad puede tener distintos origenes y requerir distintos
recursos y adaptaciones, distintos apoyos en la terminologia AAMR.

La nueva propuesta de descripcion y diagnostico presenta cinco dimensiones:
— Aptitudes intelectuales.
— Nivel de adaptacién (conceptual, practica, social).

— Participacion, interacciéon y rol social.

21 Programa de Accién Mundial para las personas con discapacidad y normas uniformes sobre igualdad de opor-
tunidades para las personas con discapacidad, Naciones Unidas (nueva edicion 1996).
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50 — Salud (salud fisica, mental, etiologia).
........ — Contexto social (ambiente, cultura, oportunidades).
El sistema de 2002 mantiene, con respecto al del ano 1992:

a) El término de retraso mental (si bien la propia organizacion esta a punto
de modificar su nombre, para pasar a denominarse probablemente Ameri-
can Association on Intellectual Disabilities —en castellano: Asociacion
Americana sobre Discapacidad Intelectual—).

b) La orientaciéon funcional y el énfasis en los apoyos.

c) Contintan los tres criterios de diagnéstico: capacidad intelectual (si bien
se determina mas exactamente con el criterio de dos desviaciones tipicas
por debajo de la media), conducta adaptativa y edad de comienzo, dan-
dose informacién sobre las pruebas mas adecuadas para la valoracion de
estos aspectos.

GRAFICO N.2 1

MODELO TEORICO (TRADUCCION DE LA EDICION ORIGINAL)

I. CAPACIDADES
INTELECTUALES

Il. CONDUCTA
ADAPTATIVA

1ll. PARTICIPACION,
INTERACCIONES
Y ROLES SOCIALES

IV. SALUD

V. CONTEXTO

Fuente: Pagina web de FEAPS en relacion a la propuesta conceptual de la AAMR del 2002.
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d) Persiste el énfasis en la intensidad de los apoyos como el foco principal de
un sistema de clasificacion??.

En todo caso, Grossman (1983) sefala que el concepto de funcionamiento intelec-
tual es un concepto que se solapa con el de habilidades adaptativas, ya que estas
Gltimas estarian mediatizadas por el funcionamiento intelectual del individuo a la
hora de su ejecucion.

Las habilidades adaptativas, una vez adquiridas con un entrenamiento, aumentan el
funcionamiento intelectual. En este sentido, habria una superposicion o solapa-
miento conceptual (Montero, 1993).

2.3. Apoyos necesarios de las personas con discapacidad
intelectual

Siguiendo el modelo de la AAMR, los apoyos se definen como el conjunto de
«recursos y estrategias que persiguen promover el desarrollo, educacién, intere-
ses y bienestar personal de una persona y que mejoraran el funcionamiento indi-
vidual».

Los apoyos tienen varias funciones que acttéian reduciendo la discrepancia entre el
funcionamiento individual de una persona y los requisitos de su entorno. Estas fun-
ciones de apoyo son: ensenanza, amistad, planificacién financiera, ayuda en el em-
pleo, apoyo conductual, ayuda en la vida en el hogar, acceso y uso de la comuni-
dad, y ayuda en lo referente a la salud.

Los apoyos individuales pueden ser proporcionados por la familia, personas signifi-
cativas, centros o servicios (genéricos o especializados). Existen diferentes intensi-

dades de apoyos:

— Intermitente: la persona no necesita servicios de forma continuada, Gnica-
mente de forma esporadica, aunque puede requerirlos en distintas areas.

— Limitada: durante un periodo concreto.
— Extensa: la persona necesita apoyo constante.
— Completa: apoyos constantes de alta intensidad en entornos clave para el

individuo.

22 Del resumen de FEAPS en castellano, en www.feaps.org. Ver original en www.aamr.org.
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2.4. Habilidades adaptativas

El déficit en la conducta adaptativa se refiere a la calidad del funcionamiento dia-
rio afrontando las demandas ambientales (Grossman, 1983; citado en Verdugo,
1995).

El concepto es definido expresamente como «limitaciones significativas en la efica-
cia individual en satisfacer los patrones de maduracion, aprendizaje, independen-
cia personal y responsabilidad social esperados para su edad y grupo cultural, tal
como se determinan por evaluacion clinica y frecuentemente, por escalas estanda-
rizadas» (Grossman, 1983: 11; citado en Verdugo, 1995: 522).

En la definicién de 1992 de la AAMR se cambia el concepto de conducta por el de
habilidades adaptativas y se especifican diez ambitos de actividad que definen el
concepto. De este modo, en el ambito del diagnéstico del retraso mental, se en-
tendera por habilidades adaptativas la calidad de la actuacion de las personas en
cuestion, en las areas de: comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar, habi-
lidades sociales, utilizacién de la comunidad, autogobierno, salud y seguridad, ha-
bilidades académicas funcionales, ocio y trabajo.

Se especifican en la definicion tres premisas a tener en cuenta para aplicar correc-
tamente el nuevo concepto:

— la diversidad cultural y lingistica,
— diferencias en modos de comunicacién,
— diferencias en factores comportamentales.

Evidentemente, nos parece imprescindible la inclusion de este concepto en una re-
definicion de inteligencia Iimite. En primer lugar, porque a nivel de diagnéstico
pone el acento en las habilidades especificas del sujeto debidamente contextuali-
zadas. En segundo lugar, porque facilita la planificacion de la rehabilitacién. En ter-
cer lugar, porque es un concepto (til, ya que contiene una descripcion del desem-
peno de la persona en diferentes ambitos y entornos. Y en cuarto lugar, porque al
parecer genera un amplio consenso a nivel profesional, académico y asociativo.

2.5. El coeficiente intelectual

Segln Binet, el coeficiente intelectual (Cl) se define como el cociente de dividir la
edad mental por la edad cronolégica, siendo la edad mental la que indica la edad
a la cual el nino promedio actia con tanta eficacia como el sujeto. Pero Wechsler
afirma que la inteligencia media en términos de edad mental resulta desorientado-
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ra cuando la aplicamos a la definiciéon de la capacidad mental del adulto. En con-
secuencia, no establece el Cl a través de la razén o relacion lineal entre edad men-
tal y edad cronolégica, sino que lo obtiene a partir de las desviaciones estandar
con respecto a la media de puntuaciones obtenidas en cada edad?3.

Hoy en dia, el Cl todavia se considera la base para determinar el nivel de inteli-
gencia. Pero se considera que no es suficiente, especialmente para las personas con
discapacidad intelectual.

3. LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS
INTERMITENTES: TERMINO, DEFINICION
Y PERFIL

Teniendo en cuenta las recientes aportaciones tedricas en el campo de la discapa-
cidad intelectual, resulta necesario revisar los propios términos de personas con in-
teligencia ligera o limite, asi como su propia definicién y perfil. Para ello, se han
analizando por una parte las aportaciones teéricas de la OMS (CIF) y la ONU (Nor-
mas uniformes sobre igualdad de oportunidades) y por otra la definicién de la
AAMR.

Se han valorado las aportaciones teérico-practicas de profesionales y expertos y las
apreciaciones de las asociaciones y familiares, mediante el consenso de la valora-
ciéon de unas caracteristicas definitorias expuestas a su valoracién. El equipo inves-
tigador, analizando todas las aportaciones, propone una redefinicion del concepto
inteligencia ligera-limite, a partir de su consideracién como personas con discapa-
cidad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes. Por Gltimo, el perfil que se
presenta es el resultado de estas caracteristicas, presentadas en una relacién de 42
habilidades que cada profesional o asociacién puntuaba de 1 a 10, segtin la perso-
na media del colectivo presentara menor o mayor dificultad en su realizacién?*.

3.1. Una propuesta terminolégica: discapacidad intelectual
con necesidad de apoyos intermitentes

En su formulacién teérica, la AAMR no utiliza los términos limite, ligero, severo y
profundo, antes empleados por la OMS. Debido al grado de aceptacion de las
aportaciones de la AAMR, es muy probable que el uso de esta terminologia decai-

23 Wechsler, D. (1973): La medida de la inteligencia del adulto, Buenos Aires, Huascar.

24 Para una vision global de las caracteristicas consideradas, asi como de las puntuaciones asignadas por parte de
profesionales y miembros de asociaciones, véase la tabla recogida en el anexo 3.
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ga en favor de una inclusion de los tipos, funciones e intensidades de los apoyos en
cada categoria clasificatoria. En cuanto a lo que afecta este cambio a nuestro tra-
bajo, cabe decir que diluye la diferencia (que nunca fue clara) entre las categorias
«ligero» y «limite» para convertirla en una mera cuestiéon de grado.

El retraso mental o discapacidad intelectual deja de estar basado predominante-
mente en el Cl, en tanto cobran mas importancia las habilidades adaptativas que
muestran una mayor utilidad para realizar el pronostico de los apoyos que necesi-
tara cada persona.

Por tanto, la propuesta defendida aqui consiste en sustituir el término anterior per-
sonas con inteligencia ligera-limite por personas con discapacidad intelectual y ne-
cesidad de apoyos intermitentes (DINAI). La primera parte del término —dliscapa-
cidad intelectual— supone reconocer las dificultades de adaptacién a los requeri-
mientos cognitivos o habilidades intelectuales de su entorno social, asimilandolas
conceptualmente al conjunto de discapacidades intelectuales; mientras que la se-
gunda parte de la designacion —necesidad de apoyos intermitentes— da cuenta
del grado minimo de discapacidad, con respecto a otros niveles (de menor a mayor
gradacion: necesidad de recursos limitada, extensa y completa)?.

Esta definicion presenta, ademas, dos valores afiadidos. Por un lado, satisface la crecien-
te demanda —constatada por la presente investigacion— de reconocimiento de la pro-
blemética estudiada por parte de personas afectadas, familiares, asociaciones y profesio-
nales. Por otro lado, es coherente con una perspectiva orientada hacia la normalizacion
de las personas con discapacidad y una politica de apoyos que permita alcanzar la equi-
paracion de oportunidades, recogida en el Programa de Acciéon Mundial de la OMS.

3.2. Definicion

Se parte de una concepcion dinamica y relativa de la discapacidad intelectual con
necesidad de apoyos intermitentes. Dinamica por cuanto se trata de una condicién
sujeta a cambios, lo cual conlleva que, con los medios convenientes, la persona
puede acceder a los recursos del entorno en igualdad de condiciones y participar
de la vida comunitaria de forma normalizada. Relativa en el sentido de que dicha
discapacidad es el resultado de la interaccién de la persona con su ambiente en di-
ferentes esferas vitales (familia, educacion, trabajo, etc.), de manera que una disca-
pacidad se puede manifestar en un ambito, pero no en otro?®.

25 Ahora bien, hay que advertir que necesidad de apoyos intermitentes no implica necesariamente poca intensidad
del apoyo requerido, pues se da la paradoja, como se vera a lo largo del presente estudio, de que, por estar mas
cerca de los niveles estandares de normalidad, el grado de expectativas y exigencias de rol es mas elevado en el
caso de las personas con discapacidad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes, que en el de otras situa-
ciones de discapacidad intelectual mas severas.

26 Es lo que sostiene Robert Ingalls (1978) respecto a las personas con retraso mental: Retraso mental. La nueva
perspectiva, México DF, Manuel Moreno.
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Teniendo en cuenta las aportaciones expuestas en el marco teérico y considerando

los puntos de acuerdo, se podria apuntar la siguiente definicion de persona con dis-

capacidad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes:

Persona que a través de los medios adecuados de medicién del Cl presenta entre
un 70 y 85 de puntuacién y que ademas presenta dificultades en la conducta
adaptativa que no impiden un buen grado de autonomia en las actividades de la
vida diaria y que conviven con una buena capacidad (desarrollada o no) de au-

togobierno, y cuando estas dificultades se manifiestan antes de los 18 anos.

Se pueden agrupar los factores causantes en dos bloques:

1)

Maduropatias del sistema nervioso. La causa de la limitacion intelectual es
imputable a un trastorno estructural o funcional del sistema nervioso que
afecta al rendimiento de una forma global. En esta categoria se encuentran
casos de encefalopatia subclinica, producida durante el periodo prenatal o
perinatal.

Factores culturales o pedagégicos. La limitacion intelectual es efecto de
una disfuncion pedagégica o de una estimulaciéon cultural y pedagégica
precaria e inestable. Estos factores se dan en ambientes familiares muy di-
sociados, que propician una deficitaria estimulacion del sujeto.

Los aspectos que resumen la definicion de persona con discapacidad intelectual y

necesidades de apoyo intermitentes son:

3.3.

Si se midiera su Cl, seria entre 70 y 85.

Necesidad de apoyos intermitentes, probablemente durante toda su vida y
de diferente intensidad segln los requerimientos de los diferentes contex-
tos y roles sociales que la persona debe desempenar.

Nivel alto de autonomia, una vez aprendidos los habitos.

Necesidad de potenciar su capacidad de autogobierno, en el sentido de la
toma de decisiones cotidianas.

Perfil

La inteligencia limite comporta, en la mayoria de los casos, un desajuste social,

provocado principalmente por la falta de adaptacién al entorno. Podemos decir

que las personas con este handicap no estan adaptadas al entorno que las rodea

(demasiado competitivo, exigente, rapido), ni el entorno estd hecho para las perso-
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nas con inteligencia limite (no se conoce suficientemente la problematica, ni sus
necesidades, ni sus capacidades).

De la presente investigacion se pueden extraer una serie de rasgos, destacados a
partir de la opinién de profesionales, miembros de asociaciones y familiares de
personas con esta discapacidad?’:

a) A nivel general:

— Sin rasgos fisicos aparentes (persona «normal y corriente»). Esta aparen-
te normalidad tiene ventajas pero también inconvenientes: les hace sen-
tirse incomprendidos por familiares, a veces por profesionales, pero so-
bre todo por parte de las personas con quienes establecen relaciones se-
cundarias.

— Desfase entre su edad cronolégica y su edad mental: a partir de la ado-
lescencia, se hace mas evidente la disonancia de intereses con sus coe-
taneos.

— Falta de iniciativa y limitada capacidad para generar mecanismos racio-
nales que les permitan la resolucién de situaciones cotidianas.

b) En el plano intelectual:

— Proceso de aprendizaje lento, que necesita mas apoyo y mas tiempo
para alcanzar el nivel (esto requiere un tratamiento que priorice los con-
tenidos, dar pocos, estructurados y claros).

— Déficit en la comprension de dimensiones abstractas: dificultad en
organizarse, ubicarse... Necesitan mecanizar, repetir la operacién vy
aprenderla siguiendo un modelo previo. Una vez aprendida la opera-
cion son capaces de repetirla de forma mecénica, adecuada y sin can-
sarse.

— Lenguaje limitado.

— Necesidad de habilidades adaptativas en el cuidado de si mismo vy el
autogobierno?®. Ello contrasta con la aptitud para orientarse en la ciu-
dad y desplazarse en transporte publico, como se desprende de las opi-
niones de profesionales del sector.

27 Véase en el anexo 3 los resultados completos de esta encuesta de valoracion.

28 Autogobierno: definicion en el capitulo «Perspectiva: Principios basicos» (supra).
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— Dificultades en la gestién del dinero, en la devolucién del cambio y el 57

valor del dinero.

— Nivel de memoria aceptable o incluso, en determinados temas, fuera de

lo comdn.
c) Sobre su capacidad de relacion y adaptacion social:

— Dificultades en las relaciones afectivas: relacionarse con las demas per-
sonas, hacer amigos, tener pareja y formar una familia... Hay que tra-
bajar las competencias sociales.

— Dificultades en la asuncién de algunas responsabilidades consideradas
propias de personas adultas: desarrollo del rol de padre o madre y con-
trol de recursos econémicos propios. Sin embargo, otros aspectos apa-
recen como bien asumidos y bien resueltos: respuesta a los requeri-
mientos propios del trabajo (tareas, horarios, finalizacion de tareas...),
capacidad para conducir un vehiculo, capacidad de eleccién (por ejem-
plo, a la hora de escoger en la compra).

— Falta de iniciativa y capacidad de improvisacion, fuera de sus habitos.
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1. ANALISIS SOCIODEMOGRAFICO o
DE LA POBLACION

1. INTRODUCCION. LIMITES Y ALCANCE
DEL ESTUDIO

Este estudio sociodemografico se basa en la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estados de Salud (EDDES) realizada el ano 1999 por el Instituto Nacio-
nal de Estadistica. La encuesta cubria todo el Estado y estaba compuesta por
70.500 viviendas y 218.185 personas.

La encuesta estaba dividida en tres etapas:

1. Cuestionario del hogar. Se intentaba encuestar a todos los miembros del
hogar o a las personas residentes que padecieran alguna discapacidad o li-
mitacion.

2. Cuestionario de discapacidades y deficiencias. Esta etapa constaba de dos
cuestionarios: uno dirigido a personas de 0 a 5 afos y otro dirigido a per-
sonas de 6 0 mas anos.

3. Cuestionario de salud. Este cuestionario recogia informacion sobre la sa-
lud de una persona del hogar escogida aleatoriamente dentro del mismo.

Cabe senalar que la EDDES no estaba diseiada especificamente para analizar la in-
teligencia limite. Primero, no distinguia entre retraso limite y retraso ligero®*, sino
que incluia en la misma categoria los dos tipos. Segundo, el niimero de personas
entrevistadas que declaraban retraso mental Iimite y ligero (RLL) son insuficientes
para asegurar una precision adecuada de las caracteristicas de este grupo®°.

Como se ha dicho, la encuesta fue contestada por 218.185 personas agrupadas en
70.500 hogares. De estas personas, 20.240 tenian algtn tipo de discapacidad: 256
tenfian menos de 6 anos, 8.434 entre 6 y 64 anos cumplidos y el resto mas de 64
anos. De las personas con alguna discapacidad, 236 (5 menores de 6 anos y 231

29 Se mantiene en este capitulo el concepto de retraso ligero-limite (RLL) utilizado en la Encuesta sobre Discapa-
cidades, Deficiencias y Estados de Salud (EDDES, 1999), pero en el resto de documentos del estudio se usara el
término personas con DINAL.

30 Es necesario contar con unos 400 individuos elegidos aleatoriamente para mantener el margen de error por de-
bajo del + 5%. Y todavia mas si se han de sostener estimaciones para subgrupos de poblacién, como, por ejem-
plo, la distribucion territorial por Comunidades Autbnomas o provincias. Sin embargo, para este estudio sélo se
cuenta con 236 individuos que han declarado padecer RLL.
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entre 6 y 64 anos cumplidos) declaraban tener entre sus discapacidades retraso
mental ligero o limite. Estos Gltimos, reponderados para que reflejen la poblacién
espanola, son el objeto de este estudio. Este tamano tan reducido de la muestra ha
impuesto limitaciones a la explotaciéon de los datos.

Donde eran mas obvias las limitaciones de la muestra era en los casos que ésta es-
taba muy desagregada, como en la distribucién por provincias de la poblacion RLL.
Habia provincias que no tenian ningln individuo asignado, aunque se podia supo-
ner que debian tener alguno. En estos casos, no se puede aplicar ningln factor de
elevacion y, por tanto, no se puede tampoco extrapolar a partir de la muestra la po-
blacion que esta provincia debiera tener. Ademas, en un tercio de las provincias los
individuos de la muestra eran muy pocos (2-3), siendo muy arriesgado generalizar
los resultados a toda la poblacién.

La situacién de la infancia de 0-5 afos cumplidos es alin mas extrema: del total de
256 personas de la muestra, con esta edad s6lo aparecen 5 individuos explicita-
mente clasificados de personas con retraso ligero y limite. A partir de esta cifra se
hacia imposible generalizar todo un estudio. Aun asi, se ha hecho un anélisis apro-
ximativo de este grupo.

En conclusién, este trabajo se centrara en la poblaciéon de 0-64 anos con una de-
sagregacion territorial, cuando sea posible, por Comunidades Autbnomas, pero no
por provincias. Con las prevenciones mencionadas anteriormente, se analizaran los
231 individuos encuestados que dicen tener RLL, sin que se pueda saber la distri-
bucion interna entre personas con retraso limite y personas con retraso ligero.

Basando la estimacion de la poblacion con retraso mental ligero o limite en una
muestra pequena, se han tenido que aceptar errores de redondeo al reponderar
para estimar la poblacién. Hay, pues, cifras que debiendo ser idénticas varian lige-
ramente. En todo caso, no lo suficiente como para afectar a las conclusiones del es-
tudio.

Los totales de cada tabla se ven afectados por la no-respuesta. Esta se produce en
dos situaciones:

1) cuando debiendo responder el encuestado no lo hace y

2) cuando, por la naturaleza de la pregunta, el entrevistado no puede res-
ponderla; por ejemplo, cuando se pregunta a un parado qué tipo de ocu-
pacion tiene.

Siendo fendmenos de naturaleza diferente, tienen el mismo efecto sobre los totales:
hacen que valores que debieran ser idénticos presenten cifras potencialmente muy
diferentes. En las tablas se ha optado, con el objetivo de reducir el nimero de ca-
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tegorias y asi facilitar la lectura, no incluir la cifra de no-respuesta, ya que tiene un 5':63
valor secundario en nuestro caso. : '

2. ESTIMACION DE LA INCIDENCIA DEL
RETRASO MENTAL LIGERO O LIMITE EN LA
POBLACION INFANTIL DE 0 A 5 ANOS

Dado que las personas con retraso mental ligero o limite son sélo 5 en la muestra,
se ha intentado una aproximacion indirecta examinando las /imitaciones declara-
das que mas razonablemente podian derivar en este tipo de discapacidad. Esto es
lo que refleja la Tabla 3, donde se han cruzado las limitaciones observadas, como
posibles factores de riesgo, con las discapacidades detectadas.

Las limitaciones (definidas en la Encuesta EDDES) que se han escogido son: «di-
ficultades para hacer las cosas como los otros ninos», «nino lento o alicaido»,
«dificultades para comprender 6rdenes sencillas» y «dificultad para nombrar un
objeto». De estas cuatro categorias, la segunda y la tercera son las mas directa-

TABLA N.2 3

LIMITACION POR DISCAPACIDAD EN NINOS DE 0 A 5 ANOS

No Si

Dificultades para hacer las

cosas como los otros nifos Retraso madurativo 5% 14%
Retraso mental profundo o severo 0% 5%
Retraso mental moderado 2% 11%
Retraso mental ligero y limite 0% 5%
Retraso mental 7% 35%

Nifo lento o alicaido Retraso madurativo 6% 20%
Retraso mental profundo o severo 1% 4%
Retraso mental moderado 1% 31%
Retraso mental ligero y limite 2% 0%
Retraso mental 10% 55%

Dificultades para comprender

ordenes sencillas Retraso madurativo 6% 30%
Retraso mental profundo o severo 0% 14%
Retraso mental moderado 4% 15%
Retraso mental ligero y limite 2% 0%
Retraso mental 12% 58%

Dificultad para nombrar

un objeto Retraso madurativo 8% 11%
Retraso mental profundo o severo 1% 2%
Retraso mental moderado 3% 19%
Retraso mental ligero y limite 1% 7%
Retraso mental 13% 39%

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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mente relacionadas con el retraso mental, mientras que las otras dos lo son en
menor medida, ya que también pueden ser sintoma de otros tipos de discapaci-

dades.

El resultado es que para el caso de la RLL no hay una relacién entre las limitacio-
nes segunda y tercera («nino lento o alicaido» y «dificultades para comprender 6r-
denes sencillas»). Para las categorias «dificultades para hacer las cosas como los
otros ninos» y «dificultad para nombrar un objeto» hay, en cambio, una cierta re-
lacion. Con la primera categoria se observa que entre los encuestados que no pre-
sentan esta caracteristica no hay personas con RLL y, en cambio, un 5% entre los
que tienen la limitacién son personas con retraso ligero o limite. Respecto a la ul-
tima, los que no tienen la limitacién y tienen RLL son un 1%, y los que tienen la li-
mitacion y tienen RLL son un 7%.

En definitiva, no se constata una relacién clara entre limitaciones y RLL, y menos
aln para aquellas limitaciones que mas directamente pueden ser consideradas sin-
tomas de la discapacidad. Esto puede deberse, en parte al reducido niimero de per-
sonas de la muestra, y a que el RLL es dificil de diagnosticar y ser percibido por el
entorno del nifio antes de los 5 afios

La Tabla 4 muestra la edad de las personas con diagnéstico declarado de retraso
mental o madurativo. En general, alrededor del 40% de los casos se concentra en
la edad de 5 anos, exceptuando el caso de retraso mental moderado, posiblemen-
te porque engloba las personas cuyas caracteristicas fisicas les hace facilmente
diagnosticables a edades muy tempranas. Esta tabla, pues, nos llevaria a pensar,
con las prevenciones intrinsecas a los datos que se manejan, que no es descartable
que las limitaciones anteriormente revisadas puedan ser consideradas como sinto-
mas de RLL, pero que la escasa perspectiva temporal no permite demostrar esta re-

lacion.
TABLA N.2 4
0 1 2 3 4 5

Retrasomaduratwo ................................... O% 12% 12% ........... 28% .......... 26% ........... 22% ......
Retraso mental profundo o severo| 0% 0% 13% 33% 12% 42%
Retraso mental moderado 0% 26% 33% 32% 0% 8%
Retraso mental ligero y limite 0% 0% 26% 34% 0% 40%
Retraso mental 0% 12% 18% 28% 20% 21%

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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3. INCIDENCIA DEL RETRASO LIGERO O
LIMITE EN PERSONAS DE 6 A 64 ANOS

Poblacion estimada

En la Tabla 5 se observa que hay entre 41.067 y 41.470 personas de 6 a 64 afos
con RLL. La estimacion puntual es de 41.2593" personas.

TABLA N.°2 5

POBLACION ESTIMADA

Limite inferior 0,001323 41.067 31.040.552
Media 0,001329 41.259
Limite superior 0,001336 41.470

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

Prevalencia

TABLA N.° 6

PREVALENCIA POR 100.000 HABITANTES POR SEXO Y EDAD

Varén 6-16 5.079 2.418.916 210
17-29 9.688 4.196.685 231
30-45 8.574 4.770.760 180
46-65 2.270 4.202.670 54
Total 25.611 15.589.031 164
Mujer 6-16 3.033 2.289.653 132
17-29 4.093 4.027.539 102
30-45 6.050 4.705.388 129
46-65 2.472 4.428.939 56
Total 15.648 15.451.519 101
Total 41.259 31.040.552 133

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

31 Para evitar confusiones y aligerar la exposicion, ésta serd la Gnica vez que se muestre la estimacion de pobla-
cién como un intervalo; con el 95% de nivel de confianza y un p = q = 0,5. A pesar de todo, es necesario preci-
sar que todos los datos que se presentan estan sometidos al mismo margen de error.
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Un problema comin a todos los datos de prevalencia es que no se puede estar se-
guro de si la distribucién de RLL refleja una tasa de prevalencia real o un diagnos-
tico diferencial: el efecto conjunto de politicas sociosanitarias diferentes por Co-
munidades Auténomas, que hace que se diagnostique mas frecuentemente en unas
que en otras, de un lado; y, de otro, la propensién de la poblacién masculina, mas
activa laboralmente y mas visible socialmente, a que le sea reconocida mas facil-

mente esta deficiencia.

En la Tabla 6 se observa que hay méas hombres que mujeres con RLL. En valor ab-
soluto y para todos los tramos de edad, excepto el de 45-65 anos, donde las muje-
res son ligeramente, pero no significativamente3? superiores. Para las edades de 17-
29 y para las de 30-45 afos, la poblaciéon masculina es claramente superior a la fe-
menina. En el primer caso la triplica y en el segundo la duplica.

Este predominio de los hombres jévenes y adultos en cuanto a la deficiencia que
nos ocupa es mas claro cuando se consulta la columna de prevalencia por 100.000
habitantes. Para los hombres jovenes, la prevalencia mas que duplica a la de las
mujeres y s6lo adquiere una proporcion similar para las edades maduras, donde
las mujeres tienen un 56 por cien mil y los hombres un 54.

ILUSTRACION N.° 1

PREVALENCIA POR 100.000 HABITANTES POR SEXO

250

200 +

150 +

100 7

50 7

5-6 17-29 30-45 46-65 Total
W Varon O Mujer

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

32 Es decir, no se puede descartar que la diferencia no sea un efecto del error muestral.



Se observa también la brusca caida de la tasa para las edades de 46-65 anos en
ambos sexos. Dado que la RLL se diagnostica de una forma sisteméatica desde hace
s6lo unos 20 anos y en personas jovenes, esta cifra refleja sobre todo un efecto de
(sub)diagnodstico en este grupo de edad. Se trata, pues, de un efecto de caracter ge-

neracional.

En relacion con las Comunidades Autbnomas aparecen claras diferencias respecto
a las tasas de prevalencia (ver Tabla 7): la tasa de prevalencia menor, la de Asturias,
es ocho veces inferior a la mayor, la de Navarra. Sin embargo, hay que tener en

TABLA N.2 7

ANALISIS SOCIODEMOGRAFICO DE LA POBLACION

PREVALENCIA POR COMUNIDAD AUTONOMA

Comunidad Retraso ., .
Auténoma ligero y limite Poblaciéon Prevalencia
Astunas .................................................... 384 .................................... 809883 ..................................... 47 ....................

Castilla y Ledn 1.401 1.855.995 75
Castilla-La Mancha 1.279 1.285.209 100
Galicia 2117 2.084.917 102
Islas Baleares 612 602.535 102
Cataluna 5.031 4.773.740 105
Extremadura 891 824.545 108
Aragon 1.089 876.247 124
Andalucia 7.212 5.755.906 125
Madrid 5.648 4.039.649 140
Islas Canarias 2.114 1.346.299 157
Cantabria 652 408.639 160

La Rioja 358 200.578 178
Comunidad Valenciana 5.720 3.141.428 182
Murcia 1.700 881.765 193
Pais Vasco 3.547 1.633.138 217
Ceuta y Melilla 237 109.094 217
Navarra 1.267 410.985 308
Total 41.259 31.040.552 133

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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ILUSTRACION N.2 2

PREVALENCIA POR COMUNIDADES AUTONOMAS
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Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

cuenta que Asturias esta representada en la muestra por 2 individuos, lo que hace
de la correspondiente estimacién un dato especialmente inseguro. Es, pues, mas
adecuado utilizar como tasa inferior la de Castilla y Ledn. Incluso en este caso, la
tasa minima es cuatro veces inferior a la maxima.

El ndmero de personas por Comunidad Autbnoma con RLL esta fuertemente in-
fluenciado por la poblacion total de cada Comunidad, de manera que Andalucia,
Comunidad Valenciana, Madrid y Cataluia son las que concentran un néimero ma-
yor de RLL. Para neutralizar el efecto poblacién, se ha calculado la tasa de preva-
lencia por 100.000 habitantes.

Por otra parte, como puede verse en la Tabla 8, existe una prevalencia ligeramente
superior en los municipios de hasta 10.000 habitantes y en los municipios entre
50.001 y 500.000 habitantes.
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TABLA N.2 8 69

PREVALENCIA POR 100.000 HABITANTES POR TAMANO

DE MUNICIPIO

Tamen.o .del . Retras’o . Poblacion Prevalencia
municipio ligero y limite

Hasta 10.000

habitantes 10.558 7.323.894 144
Desde 10.001 hasta

50.000 habitantes 9.165 7.814.315 117
Desde 50.001 hasta

500.000 habitantes 15.175 10.540.742 144
Mas de 500.000

habitantes 6.361 5.361.600 119
Total 41.259 31.040.551 133

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

4. DESCRIPCION DE LAS PERSONAS CON
RETRASO MENTAL LIGERO Y LIMITE

El conjunto de tablas que se presentan a continuacién corresponden a preguntas de
respuesta multiple, en las que el sujeto puede dar mas de una respuesta a la misma
pregunta. De hecho, todas ellas forman parte de una bateria de preguntas que des-
cribian cada una hasta 36 potenciales discapacidades.

El efecto de este hecho en los datos consiste en un incremento de los totales de las
tablas, que ya no reflejan el nimero de individuos sino el de respuestas, y el de una
agregacion de las respuestas en cuanto que la persona encuestada con RLL puede
tener simultaneamente otro tipo de deficiencia. En este caso, una persona con RLL
podria incluir una discapacidad que no se deriva razonablemente de esta deficien-
cia sino de otra padecida.

TABLA N.2 9

TIPOS DE DISCAPACIDAD (RESPUESTA MULTIPLE)

Gran . . Ligero
discapacidad Discapacidad y limite
Ver Discapacidad para recibir cualquier imagen 0%
Discapacidad para tareas visuales de conjunto 1%
Discapacidad para tareas visuales de detalle 0%
Otras discapacidades 0%
Total 2%

Il 2
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TABLA N.2 9

TIPOS DE DISCAPACIDAD (RESPUESTA MULTIPLE)

PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS INTERMITENTES

Gran Discapacidad Ligero
discapacidad y limite
Oir Discapacidad para recibir cualquier sonido 0%
Discapacidad para la audicién de sonidos fuertes 1%
Discapacidad para escuchar el habla 1%
Total 2%
Comunicarse Comunicarse a través del habla 1%
Comunicarse a través de lenguajes alternativos 1%
Comunicarse a través de gestos no signados 0%
Comunicarse a través de escritura-lectura convencional 10%
Total 11%
Aprender, aplicar Reconocer personas, objetos y orientarse en el espacio
conocimientos y y en el tiempo 0%
desarrollar tareas Recordar informaciones y episodios recientes y/o pasados 3%
Entender y ejecutar 6rdenes sencillas y/o realizar tareas sencillas 0%
Entender y ejecutar 6rdenes complejas y/o realizar tareas complejas 14%
Total 17%
Desplazarse Cambios y mantenimiento de las diversas posiciones del cuerpo 0%
Levantarse, acostarse, permanecer de pie o sentado 0%
Desplazarse dentro del hogar 0%
Total 1%
Utilizar brazos Trasladar-transportar objetos no muy pesados 1%
y manos Utilizar utensilios y herramientas 2%
Manipular objetos pequenos con manos y dedos 1%
Total 3%
Desplazarse fuera Deambular sin medio de transporte 2%
del hogar Desplazarse en transportes publicos 6%
Conducir vehiculo propio 12%
Total 21%
Cuidar de si Asearse solo: lavarse y cuidarse de su aspecto 2%
mismo Control de las necesidades y utilizar solo el servicio 0%
Vestirse, desvertirse, arreglarse 1%
Comer y beber 0%
Total 3%
Realizar las tareas Cuidarse de las compras y del control de los suministros y servicios 11%
del hogar Cuidarse de las comidas 4%
Cuidarse de la limpieza y el planchado de la ropa 4%
Cuidarse de la limpieza y mantenimiento de la casa 4%
Cuidarse del bienestar de los demas miembros de la familia 5%
Total 29%
Relaciones con Mantener relaciones de carifo con familiares proximos 1%
otras personas Hacer amigos y mantener la amistad 4%
Relacionarse con compafieros, jefes y subordinados 6%
Total 11%
Total 238.981

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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La Tabla 9 muestra la distribucién de discapacidades para las personas con retraso 71
ligero y limite. Estas personas tienen sus principales dificultades en «comunicarse a :
través de escritura y lectura convencional», «entender y ejecutar y realizar tareas -
complejas», «conducir vehiculo propio», «cuidarse de las compras y del control de :

los suministros y servicios», «relacionarse con companeros, jefes y subordinados» y

«hacer amigos y mantener la amistad».

Segln la Tabla 10, las personas con retraso ligero y limite practicamente sélo reci-
ben asistencia personal. Esta es la misma situacién que la de las personas con otro
retraso mental, aunque estas Gltimas declaran tener asistencia personal unos 11
puntos porcentuales mas que las personas con RLL (57% en comparacién con el
46%). Ambos grupos difieren del resto de las personas con otras deficiencias, las

TABLA N.2 10

TIPO DE AYUDA QUE RECIBE
(RESPUESTA MULTIPLE)

Ligero Otro retraso Otra
Ayudas o ..
y limite mental deficiencia
So6lo ayudas técnicas 1% 1% 8%
Sélo asistencia personal 46% 57% 33%
Ayudas técnicas y asistencia personal 0% 2% 6%
No recibe ayuda alguna 53% 40% 53%
Total 238.665 1.240.081 5.530.121

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

TABLA N.2 11

SEVERIDAD DE LA DISCAPACIDAD

(RESPUESTA MULTIPLE)

Ligero Otro retraso Otra
y limite mental deficiencia
Smdlﬁcu]tadalguna ............................................................ 1%1% ........................... 1% .............
Con dificultad moderada 43% 21% 37%
Con dificultad grave 22% 32% 36%
No puede realizar la actividad 34% 46% 25%
Total 238.978 1.248.290 5.535.197

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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cuales también reciben ayudas técnicas. Sin embargo, un 53% de las personas con
retraso mental ligero y limite no reciben ningln tipo de ayuda. Esto les equipara
con las personas con «Otra deficiencia», sin duda porque ambos grupos presentan
un perfil de gravedad de la deficiencia similar menor que el de las personas agru-
padas bajo el epigrafe «Otro retraso mental».

Como se observa en la Tabla 11, la severidad de la deficiencia esta, entre los
afectados de RLL, mas cerca de la de los afectados de «Otro tipo de deficiencia».
Esto se debe a que la categoria «Otro retraso mental» incluye, a excepciéon de
«Retraso madurativo», formas mas graves de retraso. Los datos confirman lo que
se vera en la Tabla 15: aunque las personas afectadas de RLL necesitan una su-
pervision, la necesitan en menor medida que las personas afectadas por otro re-
traso mental.

[LUSTRACION N.° 3

SEVERIDAD DE LA DI CIDAD

50%

45%

40%

35%

30%

25%

20%

15%

10%

50/0

0%

Sin dificultad alguna Con dificultad moderada Con dificultad grave ~ No puede realizar la actividad

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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El 69% de las personas con RLL consta que tienen certificado de minusvalia.
Se deduce que este dato se refiere tanto a los que tienen retraso ligero como
a las personas con inteligencia limite con otras discapacidades asociadas (Ta-
bla 12).

TABLA N.2 12

CERTIFICADO DE MINUSVALIA33

Si 69% 75% 31%
No 31% 25% 69%
Total 41.184 99.982 1.262.542

Datos: Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estados de salud 1999.

[LUSTRACION N.° 4

CERTIFICADO DE MINUSVALIA

Sin certificado
31%

Con certificado
69%

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

33 Sin respuesta, 75.

73
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TABLA N.2 13

PRONOSTICO EVOLUTIVO DE LA DEFICIENCIA

(RESPUESTA MULTIPLE)

Ligero Otro retraso Otra
y limite mental deficiencia
Esrecuperable ........................................................................ 2%1% ........................... 2 % .............

Es mejorable pero con restricciones 12% 6% 6%
Es estable, sin perspectivas de mejorar 70% 72% 37%
Puede empeorar 8% 16% 45%
No se puede determinar el prondstico
evolutivo 8% 6% 10%
Total 238.456 1.239.945 5.532.203

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

Las respuestas de la Tabla 13 reflejan la opinion subjetiva del individuo o familiar

que responde al cuestionario sobre el desarrollo futuro de la deficiencia. Se obser-

va que el 82% de los afectados de RLL se encuentra en situacién «estable» o «me-

jorable con restricciones» cuando se considera que el RLL es permanente. Para

«otro retraso mental», en cambio, el 86% se encuentra en «estable» o «puede em-

peorar». Los dos casos contrastan con «otras discapacidades» donde predomina

«puede empeorar» con un 45%.

TABLA N.2 14

FRECUENCIA DE LA ASISTENCIA PERSONAL QUE RECIBE

(RESPUESTA MULTIPLE)

Ligero Otro retraso Otra
y limite mental deficiencia
Slempre 68% .......................... 88% ........................ 70% .............
Frecuentemente 25% 11% 23%
Ocasionalmente 6% 1% 7%
Casi nunca 0% 0% 0%
Total 55.895 517.260 1.648.711

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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Coherentemente con la menor gravedad de la deficiencia, y ajustandose al perfil de
«otra deficiencia», vemos en la tabla anterior que el 68% de los que declaran RLL
dicen que siempre necesitan asistencia personal. Entre los que tienen «otro retraso
mental», este porcentaje es casi 20 puntos superior. Hay que tener en cuenta, sin
embargo, que estamos hablando de frecuencia de la supervision, no de su intensi-
dad. Por tanto, aunque las personas con RLL pueden necesitar una supervision
constante ésta podria ser menos intensa que la de afectados de retraso mental mas
grave, ya que los datos disponibles no indican lo contrario.

TABLA N.2 15

EDAD MEDIA DE DIAGNOSTICO DE LA DISCAPACIDAD

35,97
N 1.080.511

Coeficiente de variacion 47%

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

[LUSTRACION N.° 5

EDAD MEDIA DE DIAGNOSTICO DE LA DISCAPACIDAD
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Ligero y limite Otro retraso mental Otra deficiencia

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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76 Las edades de diagnéstico del retraso mental se concentran en las personas mas jo-
. . venes (Tabla 15). La media de edad del diagnéstico entre las personas afectadas de
----- RLL es de poco mas de 10 anos. Entre las personas afectadas de «otro retraso men-
- tal» es ligeramente inferior a 10 anos. En cambio, para las personas con otras dis-
capacidades la media de edad sube a 35 anos (se entiende que es la media entre
congénita y adquirida de adulto). Obviamente, la edad de diagnéstico no indica
cuando se produjo realmente la discapacidad, que puede iniciarse a edades mas
tempranas.

TABLA N.2 16

PROBLEMA QUE CAUSO LA DEFICIENCIA (RESPUESTA MULTIPLE)

Ligero Otro retraso Otra
y limite mental deficiencia
Congemto .............................................................................. 45% .......................... 53% 12% .............

Problemas en el parto 16% 22% 2%
Accidente de trafico 2% 1% 4%
Accidente doméstico 1% 2% 2%
Accidente de ocio 0% 0% 2%
Accidente laboral 0% 0% 6%
Otro tipo de accidente 1% 2% 2%
Enfermedad comdn 19% 16% 53%
Enfermedad profesional 0% 0% 4%
Otras causas 15% 5% 13%
Total 52.367 120.845 1.550.676

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

Segln la Tabla 17, el 45% de las personas que declaran retraso mental ligero vy li-
mite afirma que el origen de la deficiencia fue congénito, siguiéndole los que de-
claran problemas en el parto (16%) y enfermedad comdn (19%). Estas tres causas
suman el 80% del total. El perfil de causas es muy similar al de los otros retrasos
mentales: el 90% de éstos es atribuible a las mismas. En las otras deficiencias, en
cambio, s6lo el 66% se refiere a estas mismas categorias y, ademas, sélo el 12%
declara una causa congénita.
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TABLA N2 17 77

CONCURRENCIA DE OTRAS DEFICIENCIAS

(RESPUESTA MULTIPLE)

.. . Ligero Otro retraso Otra
Gran grupo Deficiencia 2. .
y limite mental  deficiencia
Deficiencias mentales | Retraso madurativo 0% 3% 0%
Retraso mental profundo y severo 0% 44% 0%
Retraso mental moderado 0% 46% 0%
Retraso mental ligero y limite 88% 0% 0%
Demencias 1% 0% 2%
Otros trastornos mentales 1% 0% 15%
Total 90% 93% 16%
Deficiencias visuales | Ceguera total 0% 0% 1%
Mala vision 2% 1% 8%
Total 3% 1% 9%
Deficiencias del oido | Sordera prelocutiva 1% 0% 1%
Sordera postlocutiva 0% 0% 1%
Mala audicion 2% 0% 5%
Trastornos del equilibrio 0% 0% 0%
Total 3% 0% 7%
Deficiencias del Mudez (no por sordera) 0% 0% 0%
lenguaje, habla y voz | Habla dificultosa o incomprensible 0% 0% 0%
Total 0% 0% 0%
Deficiencias Cabeza 0% 0% 0%
osteoarticulares Columna vertebral 0% 1% 15%
Extremidades superiores 0% 0% 8%
Extremidades inferiores 0% 1% 12%
Total 1% 2% 35%
Deficiencias del Pardlisis de una extremidad superior 0% 0% 1%
sistema nervioso Pardlisis de una extremidad inferior 0% 0% 1%
Paraplejia 0% 0% 2%
Tetraplejia 0% 1% 2%
Trastornos de la coordinacion de
movimientos y/o tono muscular 1% 2% 9%
Otras deficiencias del sistema nervioso 1% 0% 6%
Total 3% 3% 20%
Deficiencias viscerales | Aparato respiratorio 0% 0% 1%
Aparato cardiovascular 0% 0% 3%
Aparato digestivo 0% 0% 1%
Aparato genitourinario 0% 0% 1%
Sistema endocrino-metabdlico 0% 0% 1%
Sistema hematopoyético y sistema
inmunitario 0% 0% 1%
Total 0% 0% 8%
Otras deficiencias Piel 0% 0% 0%
Deficiencias mdltiples 0% 0% 3%
Deficiencias no clasificadas en otra parte 0% 0% 1%
Total 0% 0% 4%
Total 238.978 1.248.291 5.541.523

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS INTERMITENTES

Como se puede constatar en la Tabla 17, el 12% de las personas que tienen retra-
so mental ligero o limite tienen otro tipo de deficiencia: deficiencias visuales, del
oido y del sistema nervioso.

En todas las discapacidades se atribuye una situaciéon permanente de la deficiencia,
segln se observa en la Tabla 18.

TABLA N.2 18

DURACION DE LA DEFICIENCIA (RESPUESTA MULTIPLE)

Permanente 98% 96% 93%
No permanente 2% 4% 7%
Total 51.423 120.085 1.512.259

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

5. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

5.1. Caracteristicas personales

TABLA N.2 19

SEXO

Varén 62% 57% 50% 50%
Mujer 38% 43% 50% 50%
Total 41.259 100.181 1.264.551 29.196.993

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

34 «Sin deficiencia» se refiere al resto de la poblacién espafiola que ha respondido a la encuesta de discapacida-
des sin tener deficiencia alguna. Se incluye, en los casos en que ha sido posible, esta categoria a efectos compa-
rativos respecto a la poblacion con alguna discapacidad.
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ILUSTRACION N.° 6

SEXO

Mujer
38%
Varén
62%

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

Existe una proporcién doce puntos porcentuales superior de hombres entre los que
declaran RLL que entre la poblacion general. Esta proporcién se desvia de la que se
observa entre aquellos que declaran otra deficiencia, que siguen el perfil de la po-
blacién general (en Tabla 19).

Obviamente el estado civil depende de la edad del sujeto. Para este fin se ha divi-
dido la edad del sujeto en infancia ( 6-16 anos), juventud (16-29 afios) y edad adul-
ta (30 o mas anos).

En la tabla 20 se aprecia la dificultad de las personas con retraso mental para ca-
sarse o formar pareja. A partir de los 17 anos se produce un incremento de los ca-
sados en la poblacion general o en la poblaciéon con otra deficiencia diferente del

TABLA N.° 20

ESTADO CIVIL POR EDAD

6-15 afos
Soltero 100% 100% 100% 100%
Casado 0% 0% 0% 0%
Viudo 0% 0% 0% 0%
Separado (legalmente) 0% 0% 0% 0%
Divorciado 0% 0% 0% 0%
Total 6.610 16.877 44.797 4.121.732
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retraso mental. Para las personas de 30 o mas afos sin deficiencia, la proporcién de

casados es de un 80%; sin embargo, para las personas con RLL es del 6%.

TABLA N.2 20

ESTADO CIVIL POR EDAD

16-29 anos
Soltero 100% 99% 89% 87%
Casado 0% 1% 10% 12%
Viudo 0% 0% 0% 0%
Separado (legalmente) 0% 0% 1% 0%
Divorciado 0% 0% 0% 0%
Total 15.284 33.871 132.458 8.541.820
30 o mas afos
Soltero 94% 100% 17% 14%
Casado 6% 0% 72% 80%
Viudo 0% 0% 7% 3%
Separado (legalmente) 0% 0% 3% 2%
Divorciado 0% 0% 2% 1%
Total 19.365 49.670 1.150.683 16.872.599

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

La mayoria de la poblaciéon con RLL vive con sus padres. Entre los menores de 29

anos el porcentaje es de mas del 90%. Esto se produce incluso en edades supe-

riores, donde un 78% son hijos del sustentador principal. Siguen en porcentaje,

para estas edades, los que son hermanos del sustentador principal con un 8% (Ta-

bla 21).
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[LUSTRACION N.2 7

ESTADO CIVIL POR EDAD, 30 O MAS ANOS

Casado
60/0

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

TABLA N.° 21
RELACION DE PARENTESCO CON EL SUSTENTADOR
PRINCIPAL POR EDAD

6-15 anos

Sustentador principal 0% 0% 0% 0%
Conyuge o pareja del
sustentador principal 0% 0% 0% 0%
Hijo/a del sustentador
principal 98% 96% 92% 95%
Nuera o yerno del
sustentador principal
y/o de su conyuge 0% 0% 0% 0%
Padre o madre del
sustentador principal 0% 0% 0% 0%
Padre o madre del
coényuge o pareja del
sustentador principal 0% 0% 0% 0%
Hermano/a del
sustentador principal 0% 0% 0% 0%

Il 2
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82 TABLA N.2 21

RELACION DE PARENTESCO CON EL SUSTENTADOR

PRINCIPAL POR EDAD

Ligero Otro retraso Otra Sin
y limite mental deficiencia  deficiencia

Hermano/a del conyuge
o pareja del sustentador
principal 0% 0% 0% 0%
Nieto/a del sustentador
principal y/o de su

coényuge o pareja 2% 3% 5% 4%
Otro pariente del
sustentador principal 0% 0% 1% 0%

Otro pariente del
conyuge o pareja del

sustentador principal 0% 0% 1% 0%

Personas residentes

empleadas en el hogar 0% 0% 0% 0%

Huéspedes 0% 0% 0% 0%

Otro tipo de relacion 0% 2% 1% 0%

Total 6.610 16.877 44.797 4.121.732
16-29 anos

Sustentador principal 0% 0% 8% 7%

Conyuge o pareja del

sustentador principal 0% 1% 7% 9%

Hijo/a del sustentador

principal 93% 95% 79% 79%

Nuera o yerno del
sustentador principal

y/o de su conyuge 0% 1% 0% 1%
Padre o madre del
sustentador principal 0% 0% 0% 0%

Padre o madre del
conyuge o pareja del

sustentador principal 0% 0% 0% 0%
Hermano/a del
sustentador principal 5% 1% 3% 1%

Hermano/a del conyuge
o pareja del sustentador
principal 0% 0% 0% 0%
Nieto/a del sustentador
principal y/o de su

coényuge o pareja 1% 0% 2% 1%
Otro pariente del
sustentador principal 0% 0% 1% 0%

Otro pariente del
coényuge o pareja del

sustentador principal 0% 2% 0% 0%
Personas residentes

empleadas en el hogar 0% 0% 0% 0%
Huéspedes 0% 0% 0% 0%
Otro tipo de relacion 0% 0% 0% 1%
Total 15.284 33.871 132.458 8.541.820

1l 2
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TABLA N.% 21 83

RELACION DE PARENTESCO CON EL SUSTENTADOR

PRINCIPAL POR EDAD

Ligero Otro retraso Otra Sin
y limite mental deficiencia  deficiencia

30 o mas anos

Sustentador principal 2% 3% 48% 48%
Conyuge o pareja del
sustentador principal 5% 0% 37% 40%
Hijo/a del sustentado
principal 78% 74% 10% 8%

Nuera o yerno del
sustentador principal

y/o de su conyuge 0% 0% 0% 1%
Padre o madre del
sustentador principal 0% 0% 2% 1%

Padre o madre del
conyuge o pareja del

sustentador principal 0% 0% 0% 0%
Hermano/a del
sustentador principal 8% 12% 2% 1%

Hermano/a del conyuge
o pareja del sustentador
principal 4% 9% 1% 0%
Nieto/a del sustentador
principal y/o de su

coényuge o pareja 0% 0% 0% 0%
Otro pariente del
sustentador principal 2% 2% 0% 0%

Otro pariente del
conyuge o pareja del

sustentador principal 1% 0% 0% 0%
Personas residentes

empleadas en el hogar 0% 0% 0% 0%
Huéspedes 0% 0% 0% 0%
Otro tipo de relacion 0% 0% 0% 0%
Total 19.365 49.670 1.151.683 16.872.599

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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ILUSTRACION N.° 8

RELACION DE PARENTESCO CON EL SUSTENTADOR

PRINCIPAL, MAYORES DE 30 ANOS

Hijo/a del sustentador
principal
81%

Sustentador principal

20/0
Conyuge o pareja del
sustentador principal
5%
Hermano/a del sustentador
principal
80/0
Hermano/a del cényuge
o pareja del sustentador
principal
40/0

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

Como en la variable del estado civil, el nivel educativo depende de la edad del in-
dividuo. Observando por edades, en la Tabla 22 se aprecian las dificultades para al-
canzar un nivel educativo elevado. Para la poblacién de 30 o mas afos con retra-
so mental ligero o limite, que han superado la edad habitual de escolaridad, se ob-
serva que no acceden a estudios secundarios, y el 47% so6lo alcanza los estudios
primarios. También se aprecia una tasa de analfabetismo del 19%. Sin embargo,
esta tasa, siendo importante, es basicamente generacional. Para edades méas jovenes
no existe tasa de analfabetismo. De todas maneras, es mucho menor el porcentaje
de analfabetos para las personas con RLL que para las otras personas con retraso
mental mas grave: para la poblaciéon de 5 a 15 anos es del 41%, y para los de 16
a 29 anos, del 56%.
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35 La tabla no recoge datos respecto a algunas personas de las siguientes categorias: “Ligero y limite”, 1.943; "Otro

retraso mental”, 7.457; "Otra deficiencia”, 20.383; “Sin deficiencia”, 1.568.857.
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[LUSTRACION N.2 9 87

ESTUDIOS DE LAS PERSONAS CON RLL, DE 30 O MAS ANOS

Ensefianza general
secundaria, 1. ciclo
3%
Analfabeto por problemas
fisicos o psiquicos
19%

Analfabeto por otras
razones

5%
Estudios primarios
o equivalentes
47%

Sin estudios
26%

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

En los Gltimos afios se ha incrementado el porcentaje de alumnos con RLL es-
colarizados en centros educativos de régimen ordinario con apoyo especial. Si
entre la poblacion de 30 o mas anos s6lo un 7% habia cursado los estudios en
este tipo de centros, entre los jovenes de 16 a 29 aios este porcentaje se incre-
menta hasta el 29% vy, entre los menores de esta edad llega al 69% (véase Ta-
bla 23).



TABLA N.2 23

PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS INTERMITENTES

TIPO DE CENTRO EN EL QUE CURSO LOS ULTIMOS
ESTUDIOS TERMINADOS 36

Ligero Otro retraso Otra Sin
Centro el .. ..
y limite mental deficiencia  deficiencia
6-15 afios
Centro de régimen ordinario
sin apoyo especial 6% 23% 63% 93%
Centro de régimen ordinario
con apoyo especial 69% 43% 27% 7%
Centro de educacion especial 25% 34% 10% 0%
Total 4.154 7.721 22.223 2.519.200
16-29 afios
Centro de régimen ordinario
sin apoyo especial 44% 32% 84% 99%
Centro de régimen ordinario
con apoyo especial 29% 18% 7% 1%
Centro de educacion especial 27% 50% 9% 0%
Total 14.202 18.500 123.379 8.511.263
30 o mas aiios
Centro de régimen ordinario
sin apoyo especial 64% 32% 98% 100%
Centro de régimen ordinario
con apoyo especial 7% 13% 0% 0%
Centro de educacion especial 28% 54% 1% 0%
Total 14.481 16.962 1.037.484 16.464.360

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

36 Sin respuesta.

Grupo de edad

Ligero y limite

Otro retraso mental

Otra deficiencia

Sin deficiencia

6-15 2.456
16-29 1.082
30 o mas 4.884

9.156
15.371
32.708

22.574
9.079
113.199

1.602.532
30.557
408.239
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37 Se consideran en esta situacion las personas que se encuentran indefinidamente incapacitadas, tanto si estan co-
brando o no una pension de invalidez, y tanto si han trabajado o no anteriormente. Se incluyen también aquellas
personas que estan trabajando actualmente, pero en otra ocupacion distinta a la que desempenaban, por estar dis-

capacitados para trabajar en aquélla.

Se consideran tanto las incapacidades de nacimiento, como las adquiridas de caracter indefinido, pero no las in-

capacidades de caracter transitorio, es decir, incapacidades temporales debidas a enfermedad comtn o profesio-

nal o a accidente, sea o no de trabajo, mientras reciban asistencia sanitaria o sea necesaria la baja médica.
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Con relacion a la actividad econémica, vemos que un 26% de los mayores de 16
anos con RLL estan cursando estudios. De los mayores de 30 afios, un 24% esta co-
brando una prestacion y un 21% esta trabajando.

Segln la Tabla 24, la tasa de paro que, segln la encuesta, es de un 10% para la po-
blacién general, es del 17% en la poblacién con RLL de 30 o mas anos. Por otra
parte, los parados sin discapacidad que buscan el primer empleo (con 30 o mas
anos) son el 1%, y en los que padecen RLL es del 6%, indicando quizas la exis-
tencia de paro de larga duracion. Las cifras de paro son claramente superiores para
las personas con retraso ligero o limite; pero, ademas, se ha de tener en cuenta que
las personas que trabajan con 30 o mas anos son el 59% en la poblacién general y
s6lo el 21% entre las personas con RLL.

De las personas con RLL ocupadas, el 70% se declara trabajador no cualificado. En
la poblacion general este porcentaje es del 14%, como se constata en la Tabla 25.

TABLA N.© 25
Ligero Otro retraso Otra Sin
y limite mental deficiencia  deficiencia

Fuerzas armadas 0% 0% 0% 1%
Direccion de las empresas
y de la Administracion
Pablica 0% 0% 5% 6%
Técnicos y profesionales,
cientificos e intelectuales 0% 0% 5% 1%
Técnicos y profesionales
de apoyo 0% 0% 5% 8%
Empleados de tipo
administrativo 2% 0% 10% 12%
Trabajadores de servicios de
restauracion, personales... 1% 22% 19% 20%
Trabajadores cualificados
en la agricultura y en
la pesca 5% 0% 8% 4%
Artesanos y trabajadores
cualificados... 20% 20% 17% 17%
Operadores y montadores
de instalaciones
y maquinaria... 2% 0% 8% 8%
Trabajadores no cualificados 70% 58% 23% 15%
Total 6.754 3.611 307.600 13.822.785

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

38 La definicion completa de la categoria «Artesanos y trabajadores cualificados...» es: «Artesanos y trabajadores
cualificados de las industrias manufactureras, la construcciéon y la mineria, excepto los operadores de instalacio-
nes y maquinaria; trabajadores cualificados de las industrias extractivas, de la metalurgia, la construccién de ma-
quinaria y asimilados; trabajadores cualificados de industrias de artes gréficas, textil y de confeccion, de la elabo-
racion de alimentos, ebanistas, artesanos y otros asimilados».



ANALISIS SOCIODEMOGRAFICO DE LA POBLACION

Sin embargo, un 20% de las personas con RLL llega a obtener trabajos cualificados
desempenando tareas manuales, artisticas, graficas, de alfareria, de albanileria...

En la Tabla 26 se observa que mayoritariamente este colectivo trabaja en el sector
servicios (55%), aunque esta proporcién sea 11 puntos inferior a la de la poblacion
general. Un 32%, sin embargo, trabaja en la industria, un porcentaje que es prac-
ticamente el doble del que se observa en la poblacién general.

Un porcentaje significativo de RLL no tiene cobertura sanitaria propia. En el grupo
de edad de 30 o mas afos, en proporcion, se encuentran en esta situacion un 30%
mas que en la poblacion general. Entre las otras personas con otro retraso mental
los que no tiene cobertura propia ascienden al 52% (Tabla 27).

TABLA N.2 26

SECTOR DE ACTIVIDAD DEL ESTABLECIMIENTO
EN EL QUE TRABAJA

Ligero Otro retraso Otra Sin

y limite mental deficiencia  deficiencia
Agricultura, ganaderia
caza, silvicultura y pesca 11% 4% 11% 7%
Industria 32% 6% 17% 18%
Construccion 1% 0% 9% 9%
Servicios 55% 90% 62% 66%
Total 6.754 3.611 307.600 13.822.785

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

TABLA N.2 27
COBERTURA SANITARIA PROPIA
Ligero Otro retraso Otra Sin
Cobertura . . . .
y limite mental deficiencia  deficiencia
6-15 anos
Si 93% 84% 88% 93%
No 7% 16% 12% 7%
Total 6.610 16.877 44.797 4.121.732
16-29 anos
Si 56% 54% 81% 94%
No 44% 46% 19% 6%
Total 15.284 33.871 132.458 8.541.820
30 o mas ahos
Si 63% 31% 86% 93%
No 37% 69% 14% 7%
Total 19.365 49.670 1.150.683 16.872.599

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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92, . 5.4. Familia
"""" Una hipétesis extendida es que el RLL afecta especialmente a personas que vi-
ven en hogares de un bajo estatus socioeconémico. Para evaluar esta hipétesis
se han cruzado distintas variables, como el importe total de ingresos del hogar
y el nivel de estudios mas alto del mismo, con el tipo de discapacidad. El anali-
sis se ha limitado a los ninos de 6 a 15 anos que aln estan bajo tutela de sus
progenitores.

Si se excluyen los ingresos extremos, donde el escaso nimero de familias ofre-
ce valores poco fiables, se observa un esquema bastante parecido para todos
los tipos de retraso mental (sea RLL u otro méas grave). Ahora bien, mientras
para las personas con otra discapacidad, en general, se cumple que cuanto me-
nor es el total de ingresos, mayor es la tasa de prevalencia por 100.000 habi-
tantes, para las personas con RLL —y, en menor medida, también para las que
sufren otro retraso mental— los indices de prevalencia mas altos se dan entre
las familias con ingresos mas bajos y entre aquellas con ingresos altos, siendo
inferiores en los niveles medios. Como se ha dicho, este esquema no se man-
tiene para las personas con otra discapacidad. Para éstas, la tasa de prevalencia
mas alta corresponde a las personas que ingresaban hasta 265 euros y después
se mantiene en torno del valor 1.000 bajando en los niveles mas altos (véase
Tabla 28).

TABLA N.2 28

IMPORTE TOTAL DE INGRESOS DEL HOGAR, 6 A 15 ANOS

(TASA DE PREVALENCIA POR 100.000 HABITANTES)

Ingresos mensuales del hogar Ligel:o Otro retraso c Otra.
y limite mental discapacidad
Hasta 265 euros 0 139 2.496
De 265 a 390 euros 302 681 1.671
De 390 a 781 euros 203 596 1.353
De 781 a 1.171 euros 125 381 1.122
De 1.171 a 1.562 euros 99 269 814
De 1.562 a 1.953 euros 94 109 1.155
De 1.953 a 2.343 euros 193 111 720
De 2.343 a 3.906 euros 327 757 758
Mas de 3.906 euros 0 364 317
Total 158 403 1.104

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.
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El mayor nivel de estudios del hogar*® mantiene una correlacién indirecta con los 93
ingresos totales de la familia y, como se observa en la Tabla 29, también muestra, : k
aunque mas debilitada, una cierta correlacion desigual sobre la tasa de prevalen-

cia. Asi, la tasa de prevalencia es méas alta en los niveles bajos y altos (no extre-

mos), y media o baja para el nivel de estudios medios. Aqui los indices de preva-

lencia correspondientes a las personas con otra discapacidad siguen un comporta-

miento parecido.

TABLA N.2 29

ESTUDIOS DE LA FAMILIA, 6-15 ANOS

(TASA DE PREVALENCIA POR 100.000 HABITANTES)

Nivel més alto de estudios Ligero Otro retraso Otra
de la familia y limite mental discapacidad

Sin estudios 0 461 931
Estudios primarios o equivalentes 277 556 1.354
Ensenanza general secundaria, 1. ciclo 185 356 1.148
Ensenanza profesional de 2.2 grado, 2.° ciclo 0 224 647
Ensenanza general secundaria, 2.° ciclo 119 376 1.019
Ensefianzas profesionales superiores 189 377 1.133
Estudios universitarios o equivalentes 108 411 899
Total 158 403 1.069

Datos: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud 1999.

5.5. Sintesis

Los datos que constan en el estudio estadistico referentes a la situacion sociode-
mografica de las personas con retraso ligero o limite, a partir de la EDDS (con las
limitaciones explicadas al inicio), se pueden resumir de la siguiente manera:

e Hay mas hombres que mujeres con RLL, especialmente para las edades jo-
venes (17-29) y adultas (30-45), en donde el porcentaje de poblacién mas-
culina es claramente superior a las femeninas.

e Las Comunidades Autonomas de Andalucia, Comunidad Valenciana, Ma-
drid y Cataluna son las que concentran un ndmero mayor de personas con
RLL, debido a su mayor niimero de poblacion total.

39 Mayor nivel de estudios de hogar se ha construido eligiendo la persona con estudios mas elevados dentro de la
unidad familiar.
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En relacion con las Comunidades Autbnomas aparecen claras diferencias
respecto a las tasas de prevalencia. La tasa de prevalencia menor es la de
Castilla y Leén, y la mayor, la de Navarra.

Se observa que las personas con retraso ligero o limite tienen sus princi-
pales dificultades en «comunicarse a través de escritura y lectura conven-
cional», «entender y ejecutar y realizar tareas complejas», «conducir ve-
hiculo propio», «cuidarse de las compras y del control de los suministros
y servicios», «relacionarse con companeros, jefes y subordinados» y «ha-
cer amigos y mantener la amistad».

El 69% de las personas con RLL disponen de certificado de minusvalia,
pero se deduce que se refiere especialmente a los que tienen retraso lige-
ro mas que limite.

El 82% de los afectados de RLL opinan que el pronéstico de su situacion
es «estable, sin perspectivas de mejora».

La edad de diagnéstico de las personas afectadas de RLL es de un poco
mas de 10 anos, aunque ello no indica cuando se produjo realmente la
discapacidad, que puede iniciarse a edades mas tempranas.

El 45% de las personas que declaran retraso mental ligero y limite afirma
que el problema que causé la deficiencia fue congénito, por delante de
problemas en el parto (16%) y enfermedad comtn (19%). Estas tres causas
suman el 80% del total.

El 12% de las personas que tienen retraso mental ligero o limite tienen otro
tipo de deficiencia: deficiencias visuales, del oido y del sistema nervioso.

Ademas de que el estado civil depende de la edad del sujeto, se aprecia la
dificultad de las personas con retraso mental para casarse o formar pareja.

Con relacién a la opcion residencial, la mayoria de la poblacién con RLL
vive con sus padres, incluso en edades adultas.

Por otra parte, y en relaciéon con la formacién, se aprecian dificultades
para llegar a un nivel educativo elevado. Para la poblacion de 30 o mas
anos con retraso mental ligero o limite, que ha superado la edad habitual
de escolaridad, se observa que no accede a estudios secundarios, y el
47% so6lo alcanza los estudios primarios.

En los Gltimos afos se ha incrementado el porcentaje de alumnos con RLL
escolarizados en centros educativos de régimen ordinario con apoyo es-
pecial.
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e Con relacion a la actividad econémica, se observa que un 26% de los ma- 95
yores de 16 anos con RLL esta cursando estudios. De los mayores de 30 k
anos, un 24% esta cobrando una prestacion y un 21% esta trabajando. El
69% de los RLL se declara trabajador no cualificado.

e Un porcentaje significativo de RLL no tiene cobertura sanitaria como ti-

tular.

* En lo que se refiere al estatus socioeconémico, la tasa de prevalencia por
100.000 habitantes es mayor en los niveles bajos y altos —no extremos, ni
medios.
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SEGUN LAS ESFERAS VITALES

En este capitulo se recogen las necesidades y demandas segtn las esferas vitales:
valoracion, diagnoéstico, prevencion y atencion temprana; la etapa escolar, el paso
de la etapa escolar al mundo laboral, el mundo laboral, el bienestar personal, fa-
milia e independencia, ocio y tiempo libre, y hacia la edad madura y jubilacién. Fi-
nalmente, se presentan aquellos aspectos transversales que inciden en todos los
ambitos del estudio.

1. PREVENCI,(')N, DETECCION TEMPRANA
Y DIAGNOSTICO

1.1. Situacidn
De acuerdo al Libro Blanco de la Atencion Temprana, ésta se define como:

«El conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0 a 6 afios, a
sus familias y a su entorno, y que tienen como objetivo dar respuesta a las nece-
sidades (transitorias o permanentes) que presentan los nifios con trastornos en el
desarrollo, o que corren el riesgo de sufrirlo»*°,

Evidentemente, el concepto se refiere de modo general a todos los trastornos del
desarrollo. Méas precisamente, la discapacidad intelectual objeto de este estudio,
hasta el momento, y por diversas razones, es dificil identificarla como tal en los pri-
meros anos de vida.

Es importante sefalar también que la deteccion temprana de la discapacidad es un
concepto que queda englobado dentro de otro mayor que es el de la prevencion,
pensada de modo integral y que, seglin apuntan los expertos, de ser implementada
de modo adecuado, influiria notablemente en la disminuciénde los casos de disca-
pacidad y, consecuentemente, en las necesidades de atencion temprana.

Repasar la situacion de la atencién temprana (AT) en el Estado espafiol, aunque sea
de manera sintética, es una tarea compleja, dadas las distintas condiciones contex-
tuales asociadas a cada autonomia y a los diversos niveles profesionales en los que
se desarrolla.

40 Grupo de Atencion Temprana: Libro Blanco de la Atencién Temprana, Ed. Real Patronato de Prevencion y de
Atencién a Personas con Minusvalia, p. 15.
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Desde el punto de vista de la Administraciéon Publica, las areas competentes en re-
lacion con este ambito son Sanidad, Servicios Sociales y Educacién. Respecto a
ello se ha seiialado que «es necesario un sistema que regule y arbitre las relaciones
entre estas tres areas, que cree un marco legislativo estatal y autonémico que esta-
blezca la coordinacién y la actuacion conjunta en favor de la gratuidad y la uni-
versalizacion de los Centros de atencién temprana en todo el territorio del Estado».

Asimismo, el Libro Blanco de la Atencion Temprana seiala los siguientes niveles de
complejidad de este ambito:

1. En cada Autonomia existe una gran diversidad de situaciones en relacion
a la atencién temprana (AT) en cuanto a organizacion, desarrollo y calidad
de la atencién, tanto desde el punto de vista de los servicios publicos
como en relacion al desarrollo del sector privado (asociaciones y entida-
des). «Mientras que en algunas Comunidades tienen una red de centros
consolidada, hay otras en las que aln no disponen de la infraestructura
béasica»*!.

Otra de las cuestiones a resolver seria la delimitacion de las competencias
y de las responsabilidades de los diferentes actoresen este ambito, a nivel
de la Administracién Estatal y Autonémica, en funciéon de ordenar la acti-
vidad del sector.

También se senala la insuficiente asignacion de recursos econémicos que
padecen los Centros de AT, y se solicita al menos su homologacién con los
paises del entorno europeo.

2. Un segundo factor de complejidad esta determinado por el caracter inter-
disciplinar de la AT (en ella inciden los puntos de vista de la medicina,
psicologia, pedagogia y ciencias sociales) y sus correspondientes circuitos
de atencion y ambitos de diagnéstico de la discapacidad (biolégico, psi-
colégico, social y educativo).

También en relacién con los profesionales que funcionan como agentes*?
de la AT (no especialistas), existe una carencia de formacién para la de-
teccion temprana de disfunciones del desarrollo. Este supuesto, dificil de
evaluar, ha sido constatado como un problema que debe ser abordado a
nivel de completar los actuales curriculos universitarios y de formacién
continuada®3.

41 Grupo de Atencion Temprana: Libro Blanco de la Atencién Temprana, Ed. Real Patronato de Prevencion y de
Atencion a Personas con Minusvalia, p. 14.

42 Garcia Sanchez, F.: «Reflexiones acerca del futuro de la AT desde un modelo integral de intervencion», Revista
Siglo Cero n.° 200, p. 10.

43 Pineda, A. (2002): Entrevista en periodico Voces, publicacion de FEAPS, n.° 334, mayo-junio, p. 2.
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3. Un tercer ambito esta definido por el caracter multifactorial de la discapa-
cidad en relacion a la etiologia. Existen factores de tipo biolégico, psico-
l6gico, educativo y del entorno en general, todos los cuales deben ser to-
mados en consideracion.

4. Un cuarto ambito esta definido por los distintos niveles de prevenciéon en
los cuales se aborda la AT. En el nivel primario, se intenta evitar las con-
diciones que puedan llevar a la aparicion de deficiencias o de trastornos
en el desarrollo infantil. La prevencion secundaria tiene como finalidad la
deteccion y el diagnoéstico temprano de los trastornos del desarrollo y de
situaciones de riesgo. La prevencion de nivel terciario agrupa todas las ac-
tividades dirigidas a la infancia y a su entorno con el objetivo de mejorar
las condiciones de su desarrollo.

5. Por dGltimo, se plantea la cuestion de la organizacién y coordinacion de la
AT entre el conjunto de los especialistas que deben intervenir en el proce-
so, pertenecientes, ademas, a Administraciones distintas.

1.2. Necesidades

1.2.1. Organizacién y planificacion de la atencién temprana

a nivel territorial

De la informacion recogida en el trabajo de campo, existe cierto consenso respec-
to a que las condiciones en que se realiza la AT en el Estado espaiiol no son 6pti-
mas, no tanto por una cuestion de medios materiales y profesionales (aunque se se-
fialan carencias importantes en este sentido), sino mas bien por cuestiones de co-
ordinacién, planificacion y formacién de algunos sectores profesionales, ademas de
falta de informacién de las familias frente al problema.

Por consiguiente, se ve limitada la posibilidad de realizar una deteccion temprana de
la discapacidad, puesto que es muy dificil realizar un diagnéstico acabado de disca-
pacidad intelectual con necesidad de apoyos intermitentes (DINAI) antes de los 5 anos
de edad. Esta dificultad significa que se pierde un tiempo de trabajo imprescindible
para minimizar los efectos de la discapacidad en las etapas posteriores del desarrollo.

Por otra parte, la calidad de la comunicacion entre las familias y los servicios pu-
blicos o las entidades vinculadas al tema se presenta como una cuestién delicada
y prioritaria, pues las familias deben tener, en el menor tiempo posible, certezas so-
bre las acciones pertinentes para abordar la situacion.

Especificamente en relacion al diagnéstico, entre los 0 y los 6 anos se realizan
constantes procesos de valoracién de la salud y del desarrollo de los ninos, ya sea
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en el marco de los controles pediatricos habituales como mas recientemente en las
escuelas infantiles. Sin embargo, la DINAI no suele ser detectada a tan temprana
edad vy, aun cuando se detectan lo que podrian ser indicadores de la misma, habi-
tualmente se confunden con otro tipo de anomalias.

Todavia persisten dificultades para un buen diagnostico diferencial, aunque el de-
sarrollo de los estudios de nivel genético ha propiciado muchas expectativas tam-
bién en este sentido.

La alternativa planteada por los profesionales a la dificultad de realizar un diagnés-
tico temprano es la de elaborar una hipétesis diagnéstica. Dicha hipétesis ha de
permitir planificar unas acciones preventivas con un espectro amplio de déficits
considerados en ella, con la finalidad de cubrir cualquier carencia para el normal
desarrollo del nino/a.

La valoracién y el diagnéstico especifico de la DINAI es un proceso que se realiza
de modo tardio, normalmente durante la escolarizacién, entre el final de la escue-
la'y el comienzo de la secundaria en el instituto, cuando las dificultades de las per-
sonas con DINAI son mas evidentes a causa de los requerimientos escolares en
esos periodos.

En relacion al proceso de valoracion y diagnéstico de la discapacidad, los profe-
sionales entrevistados destacan la necesidad de enriquecerlo con las informaciones
que pueden aportar, en cada caso, las personas mas cercanas a los individuos con
DINAI, tanto los profesionales como las familias. Las aportaciones recabadas ayu-
dan a evaluar la discapacidad a partir de antecedentes que correspondan a proce-
sos conductuales desarrollados en el tiempo, y no solamente a las respuestas que
estas personas puedan dar en el dia de la prueba en el centro de diagnostico.

Por dltimo, otro problema importante se relaciona con las limitaciones para la eje-
cucién y seguimiento de la AT en el ambito rural, por las dificultades en la difusion
de los programas de atencién y por el mismo aislamiento geogréfico.

Por otro lado, las necesidades en relaciéon al diagnéstico y a la atencién temprana
tienen que ver con un conjunto de variables asociadas a distintas esferas de los am-
bitos cientificos, sanitarios y sociales.

Existen necesidades instrumentales de nivel técnico para la realizacion del diag-
néstico, asociadas al conocimiento de los perfiles de anomalias precoces y a ca-
rencias de formacién especifica en los agentes que intervienen en este ambito.

Existen necesidades de mejorar la coordinacion entre los distintos niveles profesio-
nales y la creacion de unos protocolos integrales de trabajo en funcién de asegurar
los flujos de informacion y de sistematizar las actuaciones. Las necesidades de co-
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ordinacion también incluyen el problema de la informacion y la intervenciénres- :-’"103
pecto a las familias. : :

1.2.2. El diagnéstico de la DINAI

Los problemas para diagnosticar la DINAI en los primeros anos de vida vienen da-
dos por la ausencia de indicadores biolégicos especificos, que permitan distinguir el
déficit en una situacién de normalidad, o la confusién de indicadores de distinto ori-
gen, en el caso de la presencia de otras anomalias. Incluso afirman algunos exper-
tos que en el caso de trastornos leves como la DINAI «es imposible trazar una linea
que separe la normalidad de la patologia, porque esta linea no existe» (lllingwoth,
1983). Es decir, las personas con DINAI, en sus primeros aios de vida (entre los 0 y
los 2 anos al menos), de no haber otras patologias, presentarian conductas «norma-
les», de forma que la discapacidad sélo se evidenciaria posteriormente.

Esta afirmacion entraria en contradiccién con la opinion de otros estudiosos del
tema, que afirman que si es posible detectar, por la existencia de un menor néime-
ro de conexiones neuronales, la presencia de déficit intelectual.

En cualquier caso, el diagnostico en firme se realiza cominmente sobre los 15 afios
de edad, cuando la discapacidad se ha hecho absolutamente manifiesta, aunque se
senala que entre los 5 y los 7 afios, con el comienzo de la lectoescritura, ya es po-
sible realizar un diagnéstico certero. Segin senala Conxa Bugié, neuropediatra de
centros de diagnéstico y atencion precoz de Barcelona, a partir de los 3 anos siem-
pre es posible realizar una hipétesis diagnéstica de la cual se puede deducir la pla-
nificacion de las terapias propias de la atencién temprana:

«En los primeros anos de la vida, en el marco de la atencion temprana, los dife-
rentes trastornos que mas adelante se configuran como entidades reconocidas,
diagnosticables y catalogables, no estin completamente establecidos y comparten
en muchos casos caracteristicas y sintomas. Los trastornos graves se pueden iden-
tificar con relativa facilidad, pero en el caso de los trastornos leves las dificultades
pueden ser mayores... Lo que si se considera posible es la deteccion de signos
compatibles con inteligencia limite pero no exclusivos y establecer hipétesis diag-
nosticas de inteligencia limite en la mayoria de casos en el primer o segundo afno
de vida y siempre en el tercero. Estos signos a menudo no se detectan o no se va-
loran adecuadamente y no se sospecha el diagnéstico ni se inicia la intervencién
terapéutica hasta iniciarse la escolaridad, perdiéndose el periodo de mayor plasti-

cidad del sistema nervioso».

Por otra parte, un nimero importante de las personas con DINAI entrevistadas en
el estudio presentaba otro tipo de patologia, con frecuencia epilepsia, depresiones
o algln trastorno mental. El problema que se plantea en estos casos en el momen-
to de evaluar y diagnosticar la DINALI es si esta discapacidad se ha generado como
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producto de las patologias anteriores o responde a causas independientes. Incluso
se afirma que la DINAI se puede generar a partir de factores externos a la persona,
como pueden ser graves carencias afectivas y de estimulaciéon temprana o proble-
mas de carencias alimenticias.

Algunos profesionales distinguen entre personas con DINAI de origen neuronal y
de origen social. Si esta distincion se pudiera confirmar durante el nivel de diag-
noéstico, serviria para hacer mas especificas y personalizadas las terapias rehabilita-
doras.

Paralelamente, y en cuanto a los profesionales del campo en cuestion, también se
afirma que no existen las personas con DINAI puras, pues las alteraciones de nivel
biol6gico y ambiental funcionarian como un circulo vicioso en el que unas a otras
se retroalimentan a modo de un sistema.

En relacién al coeficiente intelectual como un indicador para diagnosticar la DI-
NAI, existe un amplio consenso respecto a la necesidad de que, en caso de ser uti-
lizado (puesto que hay entidades y profesionales que sélo trabajan con la evalua-
cion de las habilidades adaptativas de este colectivo), se haga junto a otros indica-
dores e informes que describan, por ejemplo, el comportamiento social, los estados
emocionales mas frecuentes, posibles trastornos de las conducta, etc. Este conjun-
to de informaciones permitird conocer sus problematicas y sus recursos, y asi pro-
gramar adecuadamente el apoyo terapéutico. Ademas, se agrega que deben ser psi-
c6logos competentes y experimentados los profesionales que ejecuten las pruebas.

La evaluacion intelectual es compleja. Algunos profesionales entrevistados opinan

que algunas personas que dan un mismo resultado de Cl y que pertenecen a un
mismo entorno social pueden tener un rendimiento escolar muy diferente, o una
misma persona puede ser evaluada en periodos diferentes y dar distintos resultados.
Incluso una persona con DINAI puede tener mejor rendimiento escolar que una
persona de Cl normal pero con déficits familiares, relacionales o sociales:

«En algunos casos hemos visto que el coeficiente intelectual no es algo fijo. Des-
de el momento en que entran al instituto el primer afio, se les ha hecho la eva-
luacion y no se mantiene hasta el final. Y nosotros a veces quedamos gratamente

sorprendidas porque mejoran su desarrollo intelectual...» (E4.PROF.PP)*.

Por otro lado, dentro de la atencién temprana hace falta tener en cuenta de forma
incorporada el ambito de la prevencién, un tema que segtn el doctor Arizcin se
debe ampliar en todas las situaciones posibles de riesgo:

44 Cédigos utilizados para designar las entrevistas: GD, grupo de discusion; E, entrevista individual o cruzada; ILL,
personas con DINAI; PROF, profesional; PROG, progenitor; REL, personas del entorno relacional; B, Barcelona; PP,
Pamplona; PAL, Palencia; GR, Granada.
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«[...] la prevencion es una cuestion que no esta adecuadamente enfocada... nadie
discute que la atencion sea buena, pero no existe una prevencion especifica. Aun-
que hay comunidades que comienzan a generar programas concretos de riesgo en
atencion temprana, deben ser mejorados y son insuficientes... Si la prevencion en
Espania se centra solamente en el proceso del embarazo y en acciones posteriores
al diagnéstico de la discapacidad, se descuida una faceta fundamental que es la
vinculada a los factores genéticos»*.

Crear los mecanismos que permitan poder conocer las posibilidades de ser porta-
dor, los modos de transmisién y las maneras de evitarla parecen ser acciones indis-
pensables para avanzar en el control del problema*®.

1.2.3. Formacién y coordinaciéon entre profesionales

Una de las potencialidades seiialadas durante la recogida de informacién es que la
AT es una preocupacion constante y parte importante del trabajo que se realiza, a
distintos niveles, en los servicios piblicos asociados a la atencién a la infancia. Pa-
ralelamente, se cuenta con una importante red de asociaciones y entidades que,
desde distintas perspectivas, abordan el tema de estas personas y en algunos casos
la AT.

Como se ha senalado, en el territorio espanol existen diferentes politicas publicas
en relacién a la AT, que van desde la atencién itinerante en zonas rurales de Casti-
[la y Lebn, hasta coordinaciones integrales como la del Departamento de Atencion
a la Discapacidad de los Servicios de Salud de Navarra, que integra el trabajo de la
AT en las areas social, de salud y educacién en distintos niveles, como explica un
profesional de este departamento:

«Nuestro departamento mantiene reuniones periédicas mensuales con el Servicio
de Neuropediatria y Rehabilitacién del Hospital de cara a poder detectar estos ca-
sos, porque nos derivan a nosotros para poder empezar a hacer tratamiento de
atencién temprana. Atencion temprana seria logopedia, fisioterapia y psicomo-
tricidad de 0 a 3-4 anos. Después hay coordinaciones con educacion y con
las escuelas infantiles. Con las escuelas infantiles, como tenemos tanto munici-
pales como del Gobierno de Navarra, hay una coordinacion, mutua, constante»
(E6.PROF.PP).

Cabe destacar la dificultad de no contar en todos los territorios con un nivel de co-
ordinacién similar al de Navarra, que incluya a todos los profesionales relaciona-

4 Seglin datos de la OMS, el 75% de los casos de discapacidad en retraso mental tienen su origen en cuestiones
de tipo genético.

4 Grupo de Investigacion en Medicina Psicosocial. Universidad de Cadiz (1995): Evaluacién Psicosocial del Re-
traso Mental, Madrid, IMSERSO.
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106“'? i dos con el proceso de la AT, para la elaboracién de una planificacién conjunta, asi
' como la inexistencia de unos canales regulares y sistematizados que aseguren la
continuidad de los flujos de informacion.

«Yo creo que el problema es de cara a relacionarte con otros profesionales. Por
ejemplo, el nifio ha ido a una revisién a Salamanca y la madre no le pide el in-
forme porque no tiene por qué. ;Y como sabes ti lo que le ha dicho el médico a
la madre? Porque luego igual la madre no te lo sabe decir con las palabras exac-
tas. Se ha de escribir un informe. Yo creo que es eso, la ida y la vuelta de la in-
formacién de unos profesionales a otros» (E3.PRO.PAL).

Relacionado con la formacion de los profesionales vinculados a la poblacion de 0
a 6 anos que podrian hacer el trabajo de la Atencién temprana, el Dr. Arizcin se-
fala que

«[...] el problema real radica en la formacién de los profesionales en general, los pe-
diatras, neuropediatras, psicologos y pedagogos... estarian poco formados para en-

frentar la tarea de la AT, aunque se estarian realizando progresos en este sentido».

En general, en el Estado espanol se observan grandes diferencias en las posibilida-
des de atencion al nifio y a la familia. Existe una gran escasez de recursos materia-
les y humanos puestos a disposicion de las redes regionales de AT, y unas legisla-
ciones que no aseguran los marcos apropiados para su desarrollo y un minimo de
servicios.

1.2.4. Comunicacién entre profesionales y familias

La actitud de los progenitores puede ser determinante en el aumento de la auto-
nomia personal de sus hijos e hijas en el futuro. En este sentido, para iniciarse la
AT tiene que existir por parte de la familia la certeza y el convencimiento de que
las acciones que van a emprender son las mas adecuadas para el bienestar de sus
hijos, aquellos que en los primeros afios no muestran signos totalmente evidentes
de una discapacidad intelectual. Se debe entender que es dificil para los padres
asumir la discapacidad, y en este proceso la labor de los profesionales es funda-
mental.

Posteriormente, se sefala que es necesario desarrollar unos programas informativos
y formativos que permitan a las familias conocer las posibilidades de acceso a los
distintos servicios que abordan la problematica.

Por otra parte, y en los casos de las personas con DINAI que provienen de familias
socioculturalmente carenciales, la comunicacién con los padres es muy delicada, y
los problemas de coordinacion entre profesionales se multiplican al intervenir un
mayor niimero de ellos.



NECESIDADES Y DEMANDAS SEGUN LAS ESFERAS VITALES

Por este motivo es preciso que los profesionales coordinen y planifiquen el trabajo
de manera conjunta para obtener los objetivos deseados. Si esta coordinaciéon no se
produce, se podria crear confusién y saturacion en la familia atendida, como ex-
presa la siguiente opinién de un profesional del ambito:

«Pues lo social es complicado, porque el tema de inteligencia limite cuando es algo
producido por... una situacién de destavorecimiento social, hay que tratar con la fa-
milia y con los recursos que tiene esa familia. ;Y cual es el problema que yo veo? Es
que somos muchas personas alrededor de esa familia (programas de infancia, pro-
gramas de apoyo a familias [...]). El lunes viene la trabajadora social, el martes voy
vo, el jueves va la fisio, el viernes vienen los de apoyo familiar, y todos preguntando
cosas sobre su vida y todos diciéndoles lo que tienen que hacer..., entonces lo que
se produce... es una situacion de saturacién por parte de la familia» (E3.PROF.PAL).

En el ambito rural, la situacién de estas personas y sus familias es especialmente
compleja, tanto por problemas de aislamiento como de acceso a los servicios; asi
como para seguir las terapias que son prescritas por los profesionales. Esto reper-
cute, a su vez, en los profesionales, que padecen dificultades anadidas de coordi-
naciéon y de informacion:

«El otro dia hablaba yo con mi médico de familia y me decia: “;A qué te dedicas con
tus ninos de cero a tres anos?”. Le dije: “Estoy en atencion temprana”. “Y ;qué es
eso?”, me pregunto. Y dije: “iAy!, scomo qué es eso?...”. Entonces los nifios limites
son una poblacion que esta ahi, que se escapa bastante al control. Lo que mas me
preocupa ahora mismo es hacer una campana de informacién o quizds cabezas de
comarca: informando del servicio que es asistencia domiciliaria, que esto no tiene
costo alguno para la familia que no tienen que trasladarse ni nada... Y quizas pues
eso favoreceria la captacion de nifios a lo mejor mas rapidamente» (E3.PROF.PAL).

También en el dmbito rural, y producto del despoblamiento de dichas zonas, se
plantea la cuestion de cémo proveer a los nifios que participan de la AT de un ade-
cuado proceso de socializacién basado en la relacion con otros nifos, proceso
considerado esencial por los profesionales del area para la adquisicion de destrezas
relacionales:

«Un nifo que esté en un pueblo solo, por mucho que ti le ensefies nunca llega-
ra a relacionarse de una forma normal..., creo que lo que favorece realmente la

normalizacion, mas, es el contacto con otros nifios» (E3.PROF.PAL).

1.2.5. Certificado de minusvalia e instrumentos para evaluar

la discapacidad

Las personas con DINAI han tenido, durante mucho tiempo, dificultades para obte-
ner el certificado de minusvalia. De hecho, muchas de estas personas lo siguen in-
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tentando sin resultados positivos, lo que ha generado mucha polémica e inquietud
en el entorno familiar.

Hasta la publicacion del Decreto 1971/1999 (BOE de enero de 2001), las personas
con DINAI no aparecian incluidas en el grupo de personas con discapacidad. Esta
falta de reconocimiento oficial de sus disfunciones intelectuales se podia interpretar
como un mecanismo de exclusion social. La situaciéon producia un gran descon-
cierto, especialmente en las familias, y a veces éstas forzaban a los equipos de va-
loracion a emitir un diagnéstico definitivo, aunque fuese distorsionando la realidad:

«Pues unas veces era minusvalido, segiin el diagnéstico del centro-base. Al ano
siguiente ya no era minusvalido. Si, le decian que tenia un veintiocho por ciento,
un treinta por ciento. Pero no llegaba al treinta y tres por ciento de discapacidad.
Al ano siguiente llegaba al treinta y cinco, y al afo siguiente le volvia a bajar por-
que le hacian otra valoracién. Y, claro, es una persona que él mismo me lo mani-
festaba, decia: “Bueno, ;y qué soy?, srealmente qué soy? Para unas cosas soy mi-
nusvdlido y para otras no. Es que a mi me estan liando”» (E2.PROF.PAL).

El funcionamiento de los centros-base o sus equivalentes en las diferentes Comuni-
dades Autbnomas también provoca criticas en lo concerniente a los criterios que se
utilizan para efectuar las valoraciones de minusvalia.

Una parte del diagnéstico (la que no se refiere a la valoracion del coeficiente inte-
lectual y que evalGa las condiciones socioeconémicas y culturales de la persona) es
la que mas se presta para la polémica descrita, pues es con la atribuciéon de los
puntos que corresponden a dichas variables con la que se alcanza el 33 por cien-
to minimo para la expedicién del certificado.

Desde el punto de vista de las asociaciones que trabajan en el ambito de la DINAI,
se senala que la metodologia que se utiliza es poco adecuada y en ocasiones pro-
duce resultados contradictorios. Ademas, perjudicaria a las personas con DINAI,
pues no se tendrian en cuenta sus pautas y habilidades adaptativas como parame-
tros de la evaluacioén:

«Los instrumentos con los que se evalta la discapacidad resultan insuficientes vy,
en la mayoria de los casos, incompletos. En principio, los Servicios de Valoracion
estan conformados por un equipo interdisciplinar formado por un psicélogo, un
médico y un trabajador social, quienes realizan una sola entrevista individualiza-
da en el proceso de valoracion. Igualmente, ni se tienen en cuenta los informes
complementarios aportados por agentes o profesionales externos, ni se valoran los
entornos del sujeto, ni sus espacios, ni participan las personas que trabajan o con-

viven con él...» (Asociacion Picarral).

Por Gltimo, se afirma que otra cuestiéon conflictiva es el hecho de que en los certi-
ficados no se especifican los porcentajes de minusvalia intelectual de los afectados,
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sino las valoraciones globales de los mismos y los factores psicosociales comple-
mentarios, lo que dificulta el analisis posterior del nivel real de discapacidad inte-
lectual del sujeto. T

1.2.6. Necesidades de investigacion

Por ultimo, cabe senalar las carencias o vacios importantes en investigacion aso-
ciada al ambito de la AT, tal como han apuntado algunos de los profesionales con-
sultados.

Se indican como tareas pendientes la produccién de conocimiento en el ambito ge-
nético neurolégico, para falicilitar el conocimiento en las parejas de portadores po-
tenciales de las disfunciones, asi como también la definicién de unos perfiles con-
sensuados que precisen las caracteristicas de las personas con DINAI.

1.3. Demandas

e Crear normativas y protocolos para estructurar y sistematizar la actuaciéon
y coordinacién en el nivel de pediatria y de médicos de cabecera.

* Aumentar el gasto pablico para multiplicar las horas de atencion, en cuan-
to la superacién de las carencias y el desarrollo de habilidades parecen di-
rectamente relacionados con la frecuencia de la terapia.

* Crear acceso libre y gratuito a las escuelas infantiles de los nifos con DI-
NAI, especialmente y como una cuestion prioritaria en los casos de fami-
lias socioculturalmente carenciales o en los casos de nifios que vivan lejos
de los servicios.

e Visitar a domicilio a los recién nacidos de manera universal y con la
utilizacion de un screening es otra medida considerada efectiva para
la AT, para la deteccion temprana y el tratamiento rapido de la discapa-
cidad.

* Realizar programas de formacién para agentes de la AT, y con los profe-
sionales con quien coordinarse (médicos pediatras, profesionales de capi-
tal de comarca...).

e Aplicar pruebas especiales a escolares con DINAI para saber qué se les
puede ensenar y hasta donde pueden continuar aprendiendo.

* Revisar los sistemas de evaluacién de la discapacidad en relacion al certi-
ficado de minusvalia.
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e Definir nuevos protocolos de actuacion para efectuar el diagnéstico, en
los que se incluya el conjunto de informaciones contextuales de cada in-
dividuo, asi como también la valoracion de sus habilidades adaptativas.

* Potenciar la investigacion en el campo del diagndéstico temprano del retra-
so mental y de la persona con DINAI, como una inversién estratégica y de
optimizacién de los esfuerzos que se realizan en AT.

2. LA ETAPA ESCOLAR
2.1. Situacion

En el ambito educativo existe la opinién bastante generalizada de que la situacién
de las personas con necesidades de apoyos intermitentes (DINAI) ha mejorado no-
toriamente con la promulgacién de la LISMI y la LOGSE, especialmente, con la
nueva concepcion de los alumnos con necesidades educativas especiales, y lo que
ello implica en términos de adaptaciones curriculares y atencién especial. De todas
formas, cabe potenciar y, sobre todo, coordinar algunos programas adaptativos para
estas personas. La etapa escolar se considera una etapa clave, ya que es en ella
cuando se detecta el mayor nimero de personas con DINAL.

En general, se afirma que las personas con DINAI, desde el punto de vista de la vi-
vencia de su discapacidad, experimentan la etapa educativa dividida en tres fases
diferenciadas y que coinciden, relativamente, con:

— La Ensefanza Primaria, especialmente los Gltimos anos de ésta.
— Los primeros anos de la Secundaria, que a menudo quedaria interrumpida.
— El paso a la Educacién Especial o a la Formacién Profesional (FP).

Las tres etapas se analizan siguiendo dos planos: el estrictamente académico (qué
necesidades presentan los curriculos adaptativos de cada etapa, qué dificultades
tienen...) y el plano de las relaciones sociales, puesto que se ha observado que a
mayor edad de la persona, mas distancia respecto a su grupo de edad.

Cabe comentar que los recuerdos y los sentimientos que la etapa escolar ha deja-
do en las personas adultas que han sido entrevistadas son, a veces, negativos vy, en
muchos casos, traumaticos.

Por otra parte, persiste el debate entre los profesionales del sector sobre la conve-
niencia o inconveniencia de la integracion de estas personas en la educacion ordi-
naria, entendida ésta como la opcién mas integradora y normalizadora. Ademas,
dentro de la escuela ordinaria existen dos modelos claramente diferenciados y so-
bre los cuales hay diferencias importantes de opinion: las aulas de integraciéon



NECESIDADES Y DEMANDAS SEGUN LAS ESFERAS VITALES

como modelo mixto y el trabajo individual dentro del aula como modelo de inte-
gracion total. Actualmente, no hay consenso sobre este debate.

2.2. Necesidades

2.2.1. Interacciones dentro del sistema educativo entre

profesores, alumnos con DINAI y companeros del aula

Reconociendo los avances producidos en el ambito de la integracion de las perso-
nas con necesidades educativas especiales, existe una serie de situaciones que ana-
lizar, vinculadas a las relaciones de las personas con DINAI con sus compafe-
ros/as, con sus profesores/as y maestros/as. Ha quedado remarcado, por parte de
los profesionales consultados, que la calidad y las caracteristicas de las relaciones
e interacciones en este entorno son basicas y definitorias para la formacién de la
propia identidad, la conciencia de si mismo y la autoestima, todos ellos conceptos
o estados determinantes para afrontar con cierta autonomia la vida adulta.

Sin embargo, el paso de dichas personas por el sistema educativo ordinario, con to-
dos sus aspectos positivos, presenta ciertas cuestiones no resueltas, que podrian acre-
centar la discapacidad de estas personas respecto a su grupo de edad. La experiencia
del fracaso escolar recurrente —en comparacién con el rendimiento de sus compa-
fieras/os—, el aislamiento progresivo al entrar en el instituto y las distintas formas de
agresion han sido senalados como indicadores determinantes. También se han expre-
sado consecuencias psicologicas negativas, tales como inseguridades, miedos, angus-
tias, pérdida de autoestima y otras, como han reconocido personas con discapacidad
intelectual y necesidad de apoyos intermitentes durante el trabajo de campo:

«Y claro, es un poco... es un poco duro y entonces tienes estas inseguridades y estos
miedos que cuestan mucho de quitar. Y encima tienes que ir superdndote a ti misma y
también pierdes un poco de autoestima, también... Porque piensas que no vales nada,
que tienes un problema sin solucién, jno?, un poco piensas esto»” (GD1.ILL.B).

«—Y con los companeros?

—Yo muy bien, bueno, no muy bien porque se burlaban de mi. También me paso
que la gente era muy asi. Los primeros dias: “jAh!, cémo te llamas, etc.”, y des-
pués, cuando pasé el tiempo me fueron dejando de lado. A las hora del patio
pues yo jugaba con una amiga mia. Pero si no venia mi amiga Modnica pues esta-
ba yo sola y me ponia a jugar yo sola como podia. Los otros no querian jugar
conmigo».

(E5.ILL.B)

4 Traducido del catalan.
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Seglin han senalado las personas con DINAI entrevistadas, las experiencias mas du-
ras y negativas del paso por el sistema educativo son haber sufrido con frecuencia
agresiones fisicas y psicologicas. Esta cuestion se presenta como una experiencia
vital critica para dichas personas. Si son capaces de resistir, con la ayuda de los
profesores y el trabajo de concienciacion que realizan hacia el resto de los alum-
nos, poco a poco comienzan a ser aceptados pero no integrados. La mayoria de
ellas relatan distintos sucesos en este sentido:

«Vaya, habia algunos que te trataban mal. Todos los dias entrabas en clase, y te
amenazaban con algo, y mal. Y lo decias a los profesores y no te hacian mucho
caso. Pasaban de nosotros. Y ya, cuando llegabamos a casa, se lo deciamos a
nuestros padres, y todos los dias, casi todos los dias, los monitores hacian una
reunién, e iban ahi los padres y se lo decian. Se lo decian ellos, que su hijo iba
muchas veces llorando a casa y que el hijo decia que no nos hacian caso los pro-
fesores» (GD5.ILL.PAL).

«Mas discriminacion no, pero maltrato si. En el tiempo de recreo, supuestamente
jugando, pues todo el mundo me pegaba. Habia juegos que no sé si hoy se jue-
gan, pero que todo el mundo me pegaba... Al principio todo el mundo me hacia
de todo, se reian de mi, me insultaban» (ET1.ILL.PAL).

Los padres también recuerdan algunas situaciones sufridas por estas personas y
consecuencias psicologicas como la depresion:

«—";Como va la chica?”, y dice: “{Huy!, ahora va muy contenta”, jpero acabo

con antidepresivos! jeh?
—FEn nuestra escuela hay una nifia que estuvo a punto de suicidarse...»%.

(GD8. PROG.B)

Aunque en las personas con DINAI se dan distintos potenciales y distintos niveles
y desarrollos en relacién a lo académico, el fracaso escolar es un problema que,
como se ha senalado, hay que abordar con urgencia por sus consecuencias res-
pecto a la pérdida de la autoestima y de la confianza en las propias capacidades:

«Bueno, me costaba aprender. No recordaba las cosas, me ponia nervioso... Hice
todo el parvulario, todo el EGB... y FP. Cateé, suspendi todo con notas muy defi-
cientes y me bautizaron asi. Y entonces me busqué una escuela de FP adaptada a

Jardineria y... y lo que me gusta hacer» (GD6.ILL.B).

Los profesionales caracterizan la situacion de las relaciones de estas personas como
de dependencia de otros compafieros/as, cuando son pequenos, y de soledad cuan-

48 Traducido del catalan.
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do son mayores. Se senala que desarrollan mecanismos para ser aceptados como el
de «hacer de tonto» o [lamar la atencion.

Para algunos profesores, los objetivos de la integracion de estas personas en la edu-
cacion ordinaria son prioritariamente de socializacion, mas que académicos. Por
ello, para mejorar su proceso de socializacion proponen realizar adaptaciones im-
portantes en el sistema educativo actual. Estas modificaciones son especialmente
necesarias en la etapa de la educacién secundaria, donde es preciso incrementar la
integracion en el aula ordinaria.

En relacion a la asistencia a aulas especiales o de integracion, como practica de re-
fuerzo y apoyo pedagogico, algunas de las personas con DINAI entrevistadas tienen
la impresion de que dichos mecanismos profundizan las diferencias con el resto de
los estudiantes, provocando que se sientan avergonzados e incapaces frente a sus
companeros/as:

«Y tenia que salir, ya lo sabia la profesora [...]. Me provocaba un poco de ver-
glienza y me sentia un poco rara [...]. Porque yo pensaba que todos mis compa-

fieros sabian mds que yo. Por eso me sentia un poco mal» (E5.ILL.B).

Paralelamente se encuentran personas con DINAI que no lo vivian mal, asumiendo
con normalidad dicha préactica de discriminacién positiva.

Entre el profesorado se observan distintas actitudes en relacion a la disyuntiva pro-
teccion-atencion especial versus autonomia: desde los que piensan que no se debe
exigir tanto a los chicos/as con DINAI como al resto de alumnos, hasta los que
creen que es posible conseguir un mayor rendimiento a partir de la iniciativa per-
sonal y la autonomia. En este Gltimo sentido, algunas experiencias relatan que las
exigencias a nivel del aula ayudan a mejorar las capacidades de las personas con
DINAI, aunque tengan mas dificultades que sus companeros y trabajen a un ritmo
mas lento:

«—sAcaso habia un trato especial hacia ti?

—Posiblemente, porque veian que era una persona retrasada. En vez de ponerme

a estudiar con todos los nifios pues me ponian a pintar».
(ET.ILL.PAL)

Las consecuencias del etiquetaje dejan traslucir una forma de sobreproteccion:
«—Pero muchas veces hay la tendencia de que como hay este nivel ya no hace

falta que exijamos mas. El profesor le pone una expectativa mas baja. Entonces,
no ayuda.
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—Exacto, no ayuda en la cuestion esfuerzo, en la cuestion de que este nifo pue-
da ir avanzando y si que lo puede hacer. Lo que se tiene que hacer es ayudar a

adaptar el curriculum para que este nifio avance»*°.

(E7.PROF.B)

Los profesores consideran un reto actuar facilitando apoyo y ayuda, y, a su vez, po-
tenciando su autonomia:

«—El problema esté en ayudar de una parte y de otra, exigir autonomia. Este es el
reto; ayudar y dar confianza para que vaya solo.

—Pero esto no lo puedes hacer en un grupo que tienes veinte y pico»>°.

(E7.PROF.B)

2.2.2. Escuela especial o escuela ordinaria

Las opiniones de los profesionales que rechazan la aplicacién del modelo de inte-
gracion total en el aula estan fundamentadas en el analisis de la experiencia de tra-
bajo diario y en los resultados que muestra la aplicacion del modelo, en circuns-
tancias relativamente precarias para el buen funcionamiento del mismo. Son mas
bien las carencias de recursos (sobre todo en el instituto) y de programas que apo-
yen y potencien la integracion en todos los ambitos lo que lleva a pedir la vuelta a
las aulas de integracion, lo que actualmente funciona en algunos centros.

Segun algunos profesionales, las escuelas especiales potencian la autonomia de es-
tas personas, donde consideran que es un entorno mas favorable para desarrollar
las habilidades adaptativas, en contraste con la escuela ordinaria, donde el nivel de

exigencia es mas elevado:

«—Quiza que la escuela ordinaria atin esta muy centrada en lo académico, poco vi-

vencial. Cuanto mas vivencial fuera la escuela, mas posibilidades tendrian estos chicos.

—Vivencial en el sentido de entrar en contacto con la realidad, con el dia a dia.
Estan tocando temas concretos, como organizar una excursion, donde comprar
los billetes, cuantos, etc. Esto en la escuela ordinaria en principio es imposible, ya

que el profesor te lo hace todo.

—1La escuela especial a veces tiene una metodologia mas integradora.

49 Traducido del catalan.
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—Si porque la escuela tiene mucho el peso puesto en los contenidos y existe la

presion de los padres y del tiempo»°'.
(E7.PROF.B)

Otras opiniones expresan que la posibilidad de vivir en un contexto normalizado,
como es la escuela ordinaria, es mucho mas rica y prepara mejor a las personas
con DINAI para enfrentarse a la vida adulta, al mundo real, con todas las carencias
y las dificultades que ello implica.

Se afirma que estas personas, para poder permanecer en la secundaria ordinaria, de-
ben aceptar las diferencias con los otros, el trato y un tipo de relaciéon mucho mas dura
que en la escuela primaria, hasta ciertos niveles tolerables de sufrimiento. En este con-
texto y seglin este punto de vista, son los padres los que mas padecen y el cambio a
una escuela especial responde mas a la iniciativa de ellos que a la de sus hijos y hijas.

Otras personas entrevistadas opinan que las personas con DINAI no quieren aban-
donar la ensefanza ordinaria porque les impone mucho el panorama de la educa-
cion especial.

En relacion a las distintas opciones formativas y modelos conocidos se dan tres pos-
turas basicas:

a) Potenciar el modelo de las aulas de integracion en las que comparte con
el resto de los alumnos sélo parte de las horas semanales y con un menor
ndmero de alumnos.

b) Profundizar en la integracion total de las personas con DINAI dentro del
aula ordinaria, con curriculos adaptados y profesores especialistas de apo-
yo (terapeutas, logopedas), avanzando en la obtencién de los recursos ne-
cesarios para que este modelo funcione de modo integral y pueda ser eva-
luado. Actualmente, como estrategia pedagbgica se considera inconclusa.

c) Orientar a estas personas directamente hacia la adquisicion de habilidades
adaptativas y formacion profesional a través de la educacién en centros es-
peciales.

2.2.3. Primera etapa: los ciclos de Primaria

En el plano académico de la Primaria, se senala que a partir del aprendizaje de la
lectoescritura, entre los 5 y los 7 anos, ya comienzan a dar indicios de las primeras
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limitaciones intelectuales y comienzan a ser necesarios los primeros apoyos que les
permiten terminar la escuela primaria.

En el plano de las relaciones sociales, aparecen integrados con sus companeros/as
de clase, aunque en algunos casos la discapacidad sea evidente. Mantienen los
mismos intereses y realizan las mismas actividades.

De acuerdo a los modelos que se han observado en los distintos territorios estudia-
dos, los apoyos especiales para las personas con DINAI en la escuela ordinaria se
practican de dos maneras: en «aulas de integracién», en las cuales se retinen algu-
nas horas a la semana fuera del aula, o se realizan refuerzos més personalizados en
los cuales el maestro de educacion especial esta en el interior del aula ordinaria.

Existen sectores de profesionales que entienden que es un error considerar a estas
personas como «deficientes» y englobarlas en los diversos grupos de las minusva-
lias, porque pasan directamente a las aulas de integraciéon o educacién especial.
Segln este criterio, las personas con DINAI deberian trabajar solamente dentro del
aula ordinaria con apoyos especificos y un curriculum adaptado.

Otros profesionales del area opinan en sentido contrario y solicitan el retorno a las au-
las especiales, donde se pueda trabajar especificamente con las personas con DINAI:

«—Entendemos que la integracion total da mas inconvenientes que ventajas. Pero

para ellos los primeros, y para sus companeros por descontado.

—Podian estar integrados en alguna materia, en algiin aula como por ejemplo en
educacion fisica, por ejemplo en plastica... Pero en las materias basicas de lengua
y matematicas y conocimiento del medio, no.

—No hacen nada, se distraen.
—Se distraen a él y a los otros».

(ET0.PROF.PAL)

Algunos padres se suman a la polémica, opinando que las aulas de integracién son
incluso mas discriminatorias que una escuela especial:

«Entran en el instituto y ya no van a la misma clase que los otros, van a otra cla-
se aparte. Van sélo a hacer la gimnasia y el patio juntos. ;Qué pasa? Que los ton-
tos son de la UAC: “;Mira! jYa vienen los tontos!”. Y los tontos quedan en un rin-
cén. No, mi hija esto ni hablar!»*? (GD8.PROG.B).

52 Traducido del catalan.
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2.2.4. Necesidades en la educacion secundaria

Los ultimos anos en la escuela y los primeros anos en el instituto marcan un cam-
bio progresivo y radical en relacién a la situacion anterior: la dificultad escolar au-
menta, a pesar de los apoyos, a la par que crecen los niveles de complejidad de las
materias tratadas y de la organizacién del trabajo. El nivel de exigencia sobre ellos
disminuye porque se piensa que no se les puede exigir mas.

Paralelamente a esto, las relaciones con sus companeros/as se debilitan (cambian
los intereses y los ritmos), dando como resultado un progresivo aislamiento. Au-
mentan las experiencias de segregacién y maltrato.

La situacién general de las personas con DINAI comienza a provocar crisis y las fa-
milias buscan soluciones en centros especiales.

Desde el punto de vista de las percepciones de las personas con DINAI, la tercera eta-
pa —la de la educacion especial— comienza con un importante contraste. En princi-
pio, se niegan a dejar la ensefianza ordinaria, sobre todo cuando la alternativa es un
centro en el que compartiran espacios con personas que tienen discapacidades mas
profundas. Pero una vez que han conocido el centro y sus futuros companeros/as, y
pueden constatar que alli son las personas con mayores potencialidades, acostumbran
a aceptar con mayor facilidad la nueva situacién. En este nuevo entorno podran optar a
vivir experiencias de un relativo éxito social y académico, pues el rendimiento me-jora
en cuanto se trabaja con curriculos adaptados y centrados en la operativizacién de los
nuevos conocimientos, como preambulo de la formacion profesional.

Finalmente, también para ellas existe la alternativa de los programas de garantia social,
gue hacen posible la reintegracion en el ciclo educativo, en caso de haber quedado in-
terrumpido, o el acceso a la formacion profesional en algunos centros que ofrecen estos
programas adaptados y con apoyos especiales. Estos centros, al parecer, son escasos.

Hay coincidencia por parte de los profesionales en que la situacién 6ptima, en
condiciones ideales, seria aquella en que las personas con DINAI pudieran perma-
necer en las aulas ordinarias de Secundaria. Pero en las condiciones actuales, por
falta de recursos econémicos, personal especializado y falta de conciencia de sus
dificultades, prefieren derivar a las personas afectadas a escuelas especiales.

Algunos profesionales y padres opinan que la opcién mas adecuada para este co-
lectivo es la orientaciéon de su enseiianza hacia las habilidades adaptativas y la ca-
pacitaciéon para la integraciéon en el mundo laboral:

«—sQué pintan estos nifos en francés?, por ejemplo. ;Qué pintan? ;Van a apren-
der la raiz cuadrada...? Pero si no distinguen el dos del tres..., svan a aprender la

raiz cuadrada?

—Que aprendan las cuatro reglas, y a leer y a escribir, y a escribir una carta...
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—Y enfocarles al mundo laboral desde pequerios tirando la rama hacia alla, ha-

cia lo laboral...».
(ET0.PROF.PAL)

A partir del trabajo de campo realizado para este estudio se han encontrado dife-
rentes motivos por los que las personas con DINAI abandonan la escuela secunda-
ria ordinaria:

— La ausencia de unos curriculos adaptados y de unos apoyos profesionales
para personas con necesidades educativas especiales.

— El aumento de la dificultad de las materias tratadas y consecuentemente el
aumento del fracaso escolar.

— Mayor complejidad de la organizacién de las diferentes clases, con cam-
bios de profesores y de materiales clase a clase, generando cada hora una
situacion diferente®3.

En resumen de este apartado, la necesidad que aparece planteada con mayor urgencia
entre los profesionales entrevistados es la de la adecuacion de las condiciones de la
ensefanza secundaria, para hacer posible la presencia de las personas con necesida-
des educativas especiales en todo el periodo formativo y evitar de este modo los fre-
cuentes abandonos. Dicha adecuacién se debiera traducir, en primer lugar, en un es-
fuerzo por realizar las adaptaciones curriculares pertinentes. En segundo lugar se de-
berian generar, en el interior de los establecimientos, las condiciones de convivencia
que permitieran a las personas con DINAI afrontar de modo adecuado el trabajo aca-
démico. Por Gltimo, se deberia dotar a los centros con el ndmero de profesionales ne-
cesarios para poder ofrecer una dedicacion y unos mayores niveles de seguimiento.

Complementando lo anterior y en opinién de algunos expertos entrevistados por FE-
APS (Confederacion Espanola de Organizaciones en favor de las Personas con Disca-
pacidad Intelectual)®*, en relacién al proyecto de ley sobre calidad de la educacioén,
son dos los ambitos con carencias importantes, que urge abordar a nivel estructural:

— La deteccion temprana de las necesidades educativas especiales de las per-
sonas con discapacidad intelectual (en los periodos preescolar y escolar).

— La formacién continuada y especializada del profesorado en relacion al
tema de las discapacidades intelectuales.

53 Nos decia un profesional en Barcelona: «Con estos nifios, si cada hora es una situacion diferente, pues sufren,
lo pasan mal. Y cuando nosotros en el seguimiento vemos que lo pasan mal [...] Y las familias también lo ven, pues
piensan que hay que orientarlos a la escuela especial» (E7.PROF.B).

> Ver en pagina web: «La propuesta de ley de calidad de la educacién a discusion»: www.feaps.org.
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Por tltimo, cabe mencionar las necesidades detectadas por las propias personas
con necesidades educativas especiales, desde su experiencia dentro del sistema.
Una de las cuestiones més vinculadas a la calidad de la convivencia en la etapa es-
colar de Secundaria es el ejercicio de la tolerancia, la aceptacién de la diferencia,
y a nivel del aula y del profesorado, la valoracién del esfuerzo en la realizacién de
las tareas; en palabras de una persona afectada:

«La competicion. Me vas a entender, parece que el que se queda un poco atras, que le
cuesta mas, como que no vale. ;Me entiendes? Que no sea todo tan competitivo, todo
tan, tan... exigente... o sea, si que se tiene que exigir, porque si no uno se duerme, por-
que yo mismo no llego a hacer muchas cosas que igual podria hacer» (E1.ILL.B).

La formacién para la vivencia de la diversidad es otra de las necesidades mencio-
nadas por las personas con DINAI.

2.3. Demandas respecto al ambito escolar
2.3.1. Generales

* Realizar campanas de concienciacion respecto de la integracion de las per-
sonas con DINAI en la educacion ordinaria, que hagan posible un mayor
conocimiento de estas personas por parte de toda la comunidad educativa.

e Trabajar en la coordinacién interdisciplinar (profesores, tutores, orientado-
res, servicios de apoyo, familia...). Trabajar con el entorno de las personas
con DINAI (companeros, resto de profesores...). Hacer un seguimiento y
tutorizacion individualizada tanto de los estudios, como de su proceso
personal.

» Crear servicios externos de apoyo y orientacién para centros escolares (bi-
bliografia especializada, profesionales...).

2.3.2. A nivel de aula

* Dotar de profesionales especialistas en audicién y lenguaje a nivel infan-
til, de Primaria y Secundaria.

* En relacion a los problemas cognitivos, incorporar la presencia de profe-
sionales de la psicologia y de la pedagogia terapéutica.

* Planificar y sistematizar el trabajo, traducido por ejemplo en un modelo
didactico en el aula compatible con la presencia de ritmos de aprendiza-
jes diferenciados, que permita a este tipo de alumnos convivir en condi-
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ciones de normalidad recibiendo la atencién, la valoracién y la evalua-
cion adecuadas®>.

* Incidir en la intervencién educativa estructurada, mediante programas de
desarrollo de habilidades y competencia social, con la intervenciéon tuto-
rial y el refuerzo de la misma por parte de la administracién educativa,
asegurando los cupos horarios de dedicacién y coordinacion necesarios.

* Crear programas de trabajo que acentten la funcionalidad de los aprendi-
zajes, introduciendo proyectos globalizadores y pretalleres, materiales
adaptados, ambiente estructurado y tutoria reforzada que permita un se-
guimiento y atenciéon mas personalizado.

3. PASO DE LA ETAPA ESCOLAR AL MUNDO
LABORAL

3.1. Situacién de las personas con discapacidad intelectual
y necesidad de apoyos intermitentes

Como se ha mencionado, las personas con DINAI viven con cierta angustia los mo-
mentos de cambio vital. En este sentido, dejar la escuela o el centro de formacién para
incorporarse al mundo de los adultos no es una tarea facil®®. Se percibe que es un mo-
mento clave para sentar las bases de lo que puede llegar a ser su vida independiente.

Como se ha comentado en el apartado anterior, muchas personas de este colectivo
no han tenido una buena experiencia escolar. Algunas de ellas no han llegado a
obtener el graduado escolar. Por lo tanto, es frecuente que cuando llega el mo-
mento de plantearse el futuro laboral no se sientan preparadas. Se han realizado
grupos de discusion y entrevistas individuales a personas de entre 17 y 24 anos, y
una de las caracteristicas comunes es que se sienten perdidas, inseguras y con poca
capacidad de control. Piden amparo y a menudo hablan de «necesidad de carifio».
Cabe insistir en que se trata de una etapa en que las personas empiezan a inde-
pendizarse de la familia, a buscar su grupo de amigos, ampliar las relaciones so-
ciales...””. Los profesionales expresan una fuerte critica del actual modelo formati-
vo, ya que un nimero importante de personas con DINAI no llegan preparadas
para asumir esta etapa de transicion a la vida adulta.

55 Extraido de un articulo no publicado de Fernando Espada Lavado, orientador del IES «Rodriguez-Monino» (Ba-
dajoz), redactado en 2001.

50 Sirva como ejemplo el testimonio de una persona con DINAL: «;Uh! A mi me costé bastante, lloraba; levantar-
me y venir a trabajar me costé muchisimo [...] es que no tiene nada que ver con el colegio, el colegio era mi vida,
ha sido mi primer hogar, no es como el trabajo, que estds ahi y no puedes todo el dia hablar ni moverte, tienes
que estar todo el dia ahi. Me ha costado. El afio pasado lo pasé muy mal, me peleé con la educadora, ella me obli-
gaba a ir a trabajar y la pegué. Me obligaba de palabra y me amenazaba» (GD3. ILL.PP).

57 Ver epigrafe «Ocio y tiempo libre».
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Una de las salidas mas comunes en el campo formativo son los programas de ga-
rantia social. Es una linea que puede prolongarse hasta los 20 afios. Aparte de esta
linea, se incorporan a la Formacién Profesional o al abanico de cursos de oficios
privados por via ordinaria. Por otro lado, se observa que la Formacién Profesional
también se resuelve mediante la inserciéon especifica en Centros Especiales de Em-
pleo (CEE) o incluso en Centros Ocupacionales (CO).

La LISMI cita textualmente que «los Centros Especiales son aquellos cuyo objetivo
principal sea el de realizar un trabajo productivo, participando regularmente en las
operaciones de mercado, y teniendo como finalidad el asegurar un empleo remu-
nerado y la prestacion de servicios de ajuste personal y social que requieran sus
trabajadores minusvalidos; a la vez que sea un medio de integracion del mayor nd-
mero de minusvalidos al régimen de trabajo normal»°® y que «los Centros Ocupa-
cionales tienen como finalidad asegurar los servicios de terapia ocupacional y de
ajuste personal y social de los minusvalidos cuya acusada minusvalia temporal o
permanente les impida su integracién»>?. Respecto a esta Gltima definicion y a lo
observado en el trabajo de campo, sorprende encontrar a personas con discapaci-
dad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes (DINAI) en Centros Ocupacio-
nales cuando en la definicion contenida en la LISMI se sefiala que este tipo de es-
tablecimientos se destinan a trabajadores con «acusada minusvalia».

3.2. Necesidades en el acceso al mundo laboral
3.2.2. Formacion

La principal dificultad para el acceso de personas con DINAI al trabajo es la for-
macion, ya que en general, no es adecuada a las necesidades futuras de las perso-
nas con dificultades en el aprendizaje. Las salidas que encuentran tras la etapa de
escolarizacion obligatoria son: por la via especifica (CEE y CO) y por la via ordina-
ria (Formacion Profesional, cursos de Formacién Profesional ocupacional, progra-
mas de garantia social y escasos programas de integracion laboral con apoyo). Para
los profesionales, la formacién que se habia dado hasta el momento —y que se
considera que no se ha resuelto con la reforma educativa— no resulta adecuada
para las personas con DINAI, ya que conlleva un ritmo orientado a alcanzar el ma-
ximo nivel académico, y descuida a aquellas personas que tendrian que aprender
las habilidades para desarrollar un oficio y gobernar su propia vida.

Por lo tanto, se observa la necesidad de encaminar a las personas con DINAI a una
formacion mas practica y que les sirva para organizar su vida, sus relaciones y su
trabajo. Es decir, paulatinamente ir adquiriendo conocimientos especificos y claros
sobre el tema que la propia persona, con el apoyo de los profesionales, decida:

58 Art. 42.1 LISMI (Ley de Integracion Social de los Minusvalidos, 1982).
59 Art. 53.1 LISMI (Ley de Integracion Social de los Minusvalidos, 1982).
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«De hecho antes he estado con una profesora que esta con uno de ellos. Y bue-
no, pues hablaba de la situacién de los chicos que tienen, pues se encuentran de
todo. Hay unos que pueden, una vez que acaban el EGB aunque sea algunos
afios mas tarde, intentar buscar otros niveles formativos. Formativos sobre todo de

tipo practico, de tipo profesional, mas que académico» (E2.PROF.PAL).

Para adquirir esta formacion mas practica, muchas personas entran a formar parte
de un Centro Especial de Empleo (CEE) o de Centros Ocupacionales (CO). Respec-
to a los CEE, algunos profesionales consideran que son una buena opcién para que
estas personas puedan adquirir conocimientos y habilidades, pero sobre todo habi-
tos, en el campo laboral:

«Es que aqui la formacién que tenemos es muy poco, entonces, la formacion que
les damos a ellos es para que se acostumbren a trabajar. Es decir, aqui lo que da-
mos es ceramica, pero bueno..., aqui lo que le ensefiamos es la base... para que
trabaje. Usamos la ceramica para ensefnar actitudes. Para que el chaval sepa com-
portarse, tenga una puntualidad, tenga capacidad de concentracién, sepa tolerar
criticas... Es decir, usas el medio de la ceramica, pero lo que estas intentando es
formarlos a nivel de actitudes» (E5.PROF.GR).

Una profesional consultada considera que una persona que ha hecho todo el cir-
cuito ordinario y que entra en una formacion profesional especifica rompe el itine-
rario normalizado que habia iniciado, y se pregunta si este proceso es el mas ade-
cuado. Una de las soluciones que propone esta misma profesional es alargar el
tiempo de formacion hasta los 21 anos para garantizar una insercion laboral mas
normalizada, y con mayor tiempo de adecuacién al ritmo de aprendizaje de cada
una de estas personas:

«En el ambito laboral es la poca formacion que tienen; si alargdramos mas la eta-
pa educativa-formativa lograriamos que estas personas estuviesen con mayor ca-
pacitacion para poder avanzar en el mundo laboral. Porque mucha gente a lo me-
jor ha ido a circuito normalizado en lo educativo para luego acabar en lo laboral
en lo protegido... me parece un auténtico fracaso; entonces yo creo que si alar-
gamos mas la etapa educativa con unos apoyos mas normalizadores aqui inten-
tando garantizar unos empleos mas normalizadores, al final conseguiremos un
empleo en un sitio normalizado» (E6.PROF.PP).

Para otros profesionales, la actual formacién profesional muestra una carencia de
actividades practicas in situ. Es decir, la insercion laboral por la via ordinaria no
puede acabar de funcionar si no hay una apuesta mas fuerte por los convenios en-
tre centros formativos y empresas, lo cual puede permitir establecer una insercion
laboral progresiva, como sugiere un profesional del sector:

«Primero sin recibir retribucion; y una vez que van generando una serie de habili-
dades de cara al trabajo, pues se les va dando mas responsabilidades. Y, si se pue-

de, pues se pone un sueldo, aunque sea pequeno» (E2.PROF.PAL).
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Por la via ordinaria, una de las salidas formativas habituales son los cursos de ga- 1 23
rantia social. De hecho, tal como esta concebida esta formacién, pareceria ade- : ‘
cuada para las personas con DINAI. Pero en la actualidad, muchos profesionales T
del campo educacional consideran que esta via no responde a la idea originaria, :

sino que se ha convertido en una salida para aquellas personas que no se han

adaptado al sistema educativo ordinario:

«Los programas de garantias sociales se idearon con ese objetivo, el de meter alli
los chavales limites por decirlo. Lo que pasa es que nada, lo que se ha metido to-
dos los nifos [...] con problemas, vamos, los conflictivos, dicho claramente. Y ya
hay un ambiente... desastroso» (E5.PROF.GR).

Finalmente, otras vias existentes en los itinerarios ordinarios son la Formacion Pro-
fesional y los cursos privados de oficios concretos. Como se observa, en este tipo
de opciones no siempre disponen de facilidades de acceso:

«Pues llego la época en que... vieron, pues que aconsejaron a mi madre que yo
para estudiar no, no era muy bueno, que seria mejor que me buscase un oficio. En-

tonces, pues, intenté entrar en los salesianos, pero no pasé las pruebas» (E2.ILL.PP).

Las personas con DINAI creen que estan poco formadas y les da miedo enfrentar-
se al mundo laboral. Durante el trabajo de campo se observa que es en esta etapa
donde se producen muchas contradicciones a nivel de expresion de deseos (qué
quiero ser, cobmo lo quiero hacer, si me gusta lo que hago...) y a nivel fisiolégico
(tartamudez, disfunciones al andar...). A partir de una de las entrevistas, se puede
ilustrar la existencia de esta serie de contradicciones:

«—Hombre, a mi la cocina no me gusta.

—sNo te gusta?

—No.

—Y por qué seguiste esto si no te gusta?

—Pues yo qué sé, por distraerme un rato. Distraerme.

—Y trabajar en esto no te gusta?

—No, es que la cocina no me gusta.

—Y has pensado en buscar otra cosa, hacer otro cursillo, en cambiar...?
—No.

—sPor qué?

—Porque aqui estoy bien y para qué me voy a mover.

—Ah! jEstas bien! O sea, no te gusta mucho pero estas bien.

—Hombre, lo que se puede y todo, pero que prefiero estar aqui.

(ET.ILL.GR)
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Algunos profesionales manifiestan que el funcionamiento de las personas con DI-
NAI no es el mismo que el de otras personas, y que por lo tanto hay que buscar c6-
digos de comunicaciéon y de aprendizaje diferentes y (tiles para ellos:

«Los estudios y tiempos y como hacerlos y cédigos de comunicacion y mensajes
y como le vamos a explicar las cosas..., todo eso tienes que traducirlo a un codi-
go de comunicacion objetivo, ti no puedes pretender que ellos te entiendan en
codigos de comunicacion etéreos. [...] Me di cuenta que ellos con esos codigos
etéreos no funcionaban. [...] y creo que aqui hay que respetar otras pautas de
comportamiento» (E2.PROF.GR).

3.2.3. Salidas laborales

Uno de los fenémenos que se esta produciendo en nuestra sociedad es un proceso
de subocupacién con efecto cascada. Esto significa que la formaciéon recibida no
tiene una traduccién en el campo laboral, sino que el desarrollo de la actividad
esta por debajo del nivel formativo. Asi, cuanto menor sea la formacién, menos po-
sibilidades habra de acceder a niveles mas elevados, quedando en los eslabones
mas bajos. En este sentido, se observa que la mayoria de las personas con DINAI
entrevistadas acostumbran a trabajar en profesiones para las que no han estudiado
o a las que no deseaban dedicarse:

«—No siempre trabajas en lo que quieres, ni lo que estudias, tampoco.

—Hombre, a mi me gustaria también trabajar en artes graficas, que es en lo que

entiendo, pero ahora mismo..., pues es lo que es.

—FEn eso comparto yo tu opinion, porque a mi de toda la vida me hubiera gusta-
do ser como ella, médico, o como mi padre, pastelero, pero qué le vamos a ha-
cer, si ha salido el tema de la jardineria, asi es».

(GD 9.ILL.GR)

Aunque esta situacion no se puede generalizar, si que se observa una tendencia a
recordar la Formacion Profesional como una etapa agradable porque, de alguna
manera, les hacia sentirse Gtiles, aunque después no hayan trabajado en lo que han
estudiado:

«—Alli estudié dos afios de delineacion.
—Y te gustaba?

—Pues si, la verdad. No es que se me diese ni muy bien ni muy mal. Pensaba yo
que si hacia bien un buen plano de una carretera o una casa pues ese plano a lo
mejor llegaria a un gran constructor, de casas o de chalets, pues mira qué bien,
sno? Me siento dtil.
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—sY alguna vez trabajaste de esto?

—No, no.
—Y luego, al venir aqui, shiciste algin otro tipo de cursillos?

—No, no, llegué aqui y entré directamente al taller de encuadernacion, donde es-

tuve cerca de 15 afos».

(E12.ILL.PAL)

En cambio, los que estan estudiando FP ordinaria actualmente la viven con cierto
malestar, y la presentan reproduciendo los temores descritos en su reciente etapa
escolar. En la etapa escolar ordinaria si que parece existir un consenso generaliza-
do de percepcion entre las personas con DINAI, en el sentido de considerarla una
etapa «a olvidar»:

«—Bueno..., si. Pero en el cole a veces estoy un poco mal.
—sPor qué?

—Hoy resulta que me han estado diciendo cosas que algunas son verdad, yo no
lo niego, pero todos los que estan alli me dicen cosas. La profesora me ha estado

imitando y yo me he puesto muy nerviosa. Ahora porque me he calmado.
—FEso hoy.

—Si. Me dice: “Si ta no quieres venir aqui no vengas” y yo le he dicho que quie-
ro venir a aprender. Lo que pasa es que ellos comentan cosas que me hacen dano
y me lo van diciendo mas. Pero me ha dicho mi companero |[...] que no les haga

caso. Puedo no hacerles caso pero me siento fatal».

(E5.ILL.B)

Las personas con DINAI que han seguido un itinerario ordinario y buscan trabajo
en el mercado laboral, comentan que al principio es una etapa complicada, ya que
les es dificil encontrarlo:

«Pues porque siempre te dicen que no hay trabajo, vuelve otro dia..., te apuntas
al paro y siempre..., pero bueno, al final, pues, se recompensa una vez que tienes
trabajo, pues... digamos que ya estas integrado totalmente...» (G7.ILL.PAL).

Otros expresan que se han insertado laboralmente mediante la ayuda de amigos
o familiares. A través del itinerario especifico, las salidas profesionales pueden
proceder de programas de insercion de las asociaciones o de las instituciones pa-
blicas.
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Por ultimo, los profesionales manifiestan que muchas de estas personas estan for-
mandose en oficios como ceramistas, manejo de telares, jardineria, papiroflexia...
Algunos son oficios a extinguir a corto plazo, lo que supone para los alumnos una
serie de expectativas que luego no se cumplen:

«En relacion a la integracion: que se adapte a un ritmo de trabajo, a un horario...,
que tenga autonomia, sea curioso, en todos los sentidos de vida diaria. No se tra-
ta de hacer un ceramista y porque la utilidad va a ser que se va a ir a un taller de
ceramica... Eso no tiene futuro, [...] con todos los talleres de ceramica que hay en
Granada, no» (E5.PROF.GR).

En resumen, se puede elaborar el siguiente cuadro de posible caminos y vivencias:

De la escuela De la escuela
ordinaria especifica

l '

D .
s€0 Trabajo
trabajo Py
o > especifico
ordinario >

Trabajos
proporcionados
por amigos o
familiares

: ;

Encuentran algo eventual

:

Insercion laboral en la empresa ordinaria

¥ ™S

Programas de
insercion
laboral
(asociaciones)

Dificultades para
encontrarlo
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3.3. Demandas sobre Formacién Profesional y acceso
al trabajo

e Especializar la Formacién Profesional ordinaria y orientarla hacia la ad-
quisicion de actitudes, habilidades y conocimientos sobre un oficio. Si hay
otras materias comunes como Matematicas, Sociales, Naturales..., debe-
ran ajustarse a las necesidades del oficio que se trate.

e Personalizar esta formacion, para ajustarse al ritmo y caracteristicas de
cada persona.

e Implantar ratios pequenas, de 4 6 5 personas por grupo.

e Alargar la etapa de formacion hasta los 21 anos de cara a tener una inser-
cién con mayores garantias en un empleo normalizado.

* Incorporar la formacién de tipo gremial: con la escala de aprendiz (sin re-
tribucién) a oficial (con salario), e ir paulatinamente adquiriendo habilida-
des respecto a un oficio.

e Ajustar la formacién profesional, tanto la ordinaria como la especifica, a
las salidas profesionales que estén acordes con el habitat.

* Establecer convenios con las empresas para acercar la teoria y la practica.

4. EL MUNDO LABORAL

4.1. Situaciéon de las personas con discapacidad intelectual
y necesidad de apoyos intermitentes (DINAI) en el
ambito laboral

El ambito laboral resulta ser uno de los espacios principales para el desarrollo
de la autonomia y de la vida independiente para cualquier persona adulta.
Cabe decir que la importancia que se otorga a ser «productivo» en nuestra so-
ciedad, viene dada no solamente porque se asocia a una situacién de indepen-
dencia (econémicamente hablando), sino también por el efecte que tiene sobre
la personalidad y la autoestima. Por otro lado, se podria decir que es en el mer-
cado laboral donde se endurecen las relaciones sociales, ya que la persona se
enfrenta con la plena competitividad e individualismo imperantes. Estos son te-
mas claves para entender las principales trabas a que se enfrenta una persona
con DINAI: tienen serias dificultades para incorporarse por su cuenta al merca-
do laboral ordinario.
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La LISMI marcé el despliegue de la insercion laboral protegida para las personas
con discapacidad, hecho que plante6 la legitimidad de un sistema laboral fuera del
ordinario, pensado y disenado para las personas con una dificultad causada por su
minusvalia. Frente a esta situacion, las personas con DINAI, al no conseguir un
buen ndmero de ellas el certificado de discapacidad, también se quedaban al mar-
gen de este circuito especifico. Asi pues, sin apoyos, resultaron ser los olvidados
respecto a la integracion en el sistema laboral.

Destaca el dato de la encuesta EDDES (véase capitulo 1l), que pone de manifiesto
el crecimiento de la deteccién de personas con DINAI en la franja de la edad la-
boral. Ademas, los casos de hombres casi triplican a los de mujeres.

También podemos observar la diferencia de oportunidades que ofrece cada habitat:
no es lo mismo trabajar en el ambito rural que en el urbano o macro-urbano. En
cada contexto se dan situaciones diferenciadas, derivadas también de los recursos
de cada territorio, y de las politicas y acciones que se llevan a cabo para favorecer
la insercion laboral de este colectivo.

4.2. Necesidades en el ambito laboral

4.2.1. La insercion laboral en el mercado ordinario

En general, una de las grandes dificultades relativas a la insercion en el mundo la-
boral hace referencia a la falta de apoyos eficaces para la insercion laboral de es-
tas personas en la empresa ordinaria. Podemos observar que es una de las princi-
pales preocupaciones de las asociaciones, y que la gran mayoria de ellas la estan
abordando a través de distintos programas y proyectos.

La insercion laboral no es facil, ni para el colectivo objeto de este trabajo ni para
el resto de la poblacion. A menudo deben competir con otras personas que tam-
bién presentan riesgos de exclusion social por otros motivos. Es un terreno cam-
biante, veloz, competitivo, caracteristicas que no siempre encajan con las de las
personas con DINAL

Se observa una disparidad entre los puntos de vista del mercado laboral y el de los
profesionales e instituciones del colectivo. Los Gltimos exigen mas comprensiéon y
solidaridad hacia las personas con DINAI a la hora de su contratacién, y el merca-
do laboral, por su lado, exige que las personas contratadas, tengan o no cualquier
tipo de discapacidad, rindan y sean dtiles en el puesto de trabajo:

«Un empresario lo primero que te pide es un trabajador que le valga para el tra-
bajo, independientemente de la minusvalia que pueda tener. Alguien que pueda
hacer ese trabajo» (E2.PROF.PAL).
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Es interesante la aportacién de una profesional entrevistada del ambito laboral,
quien se plantea la necesidad de profundizar en las caracteristicas y los retos de
este mercado laboral ordinario, para adecuar la formacion de estas personas a las
necesidades detectadas:

«[...] las instituciones tienen que aprender mas del mundo del empleo, pretenden
a veces llevar al empresario al mundo complejo de la psicologia, no puedes ir
con tantas historias..., no puedes decirle: “Mire usted, va a contratar a este chico
y ademas tiene que aprender todo esto”...; entonces hay que conocer el mundo y
hay que educarlo, las dos cosas, pero con paciencia, y comprender que necesita-
mos a los empresarios para llevar a estos chicos al empleo y que no podemos
aparecer con ochocientos problemas» (E2.PROF.GR).

Antes de entrar en la descripcion de la insercion laboral de las personas con DINAI,
ha sido interesante recoger la visién que se tiene del mercado ordinario actual en
el conjunto de las entrevistas realizadas.

Una de las ideas que aparecen con fuerza es que la situacion de las personas con
DINAI frente al mercado laboral ordinario acentta las caracteristicas estructurales
de éste; es decir, todas aquellas irregularidades, injusticias, precarizacion... apare-
cen en la maxima potencia. El aumento de las horas trabajadas, la temporalizacion
contractual o la flexibilidad de horarios son otras caracteristicas inherentes al actual
mercado laboral.

Esta situacion tiene sus implicaciones directas en aquellos grupos sociales que no
tienen la posibilidad de alcanzar los requisitos estandarizados para una insercion
laboral, como es el caso de las personas con DINAL Por ello, resulta frecuente en-
contrar en este colectivo situaciones laborales con un contrato temporal, con un sa-
lario minimo interprofesional o trabajando méas horas de las convenidas, o con al-
gunas de las combinaciones posibles de precarizacion laboral. Estas situaciones
son vividas con angustia por parte de las personas con DINAI y, en un segundo tér-
mino, también por los familiares.

Pero el hecho de tener un trabajo constituye en si mismo un valor que contribuye
a aumentar su autoestima, la posibilidad de hacer amigos, de realizar actividades
que les gustan... y sobre todo la oportunidad de ser autbnomo e independizarse.

Tanto los profesionales como las asociaciones sefalan diversas causas explicativas
del bajo nivel de insercién laboral en el colectivo:

— la légica de la clase empresarial,
— el perfil de las personas con DINAI,

— su formacioén o el habitat donde viven.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS INTERMITENTES

4.2.2. Trabajar dentro de la empresa ordinaria

En general, se destaca de las empresas ordinarias —y de las personas al mando de
ellas— que no tienen suficiente informacion y sensibilidad para comprender la si-
tuacion de las personas con dificultades en el aprendizaje. Algunas aportaciones
comentan que hay cierto «temor» para contratar a personas que presentan alguna
anomalia por no saber cémo tratarlas:

«Tuve una gente muy maja aqui del laboratorio, y me dijeron: “En confianza, nos
da mucho miedo coger un chico de los tuyos y ponerlo alli a trabajar en el labo-
ratorio, porque ;qué le decimos?”»*° (E4.PROF.B).

El temor puede ser justificado a veces por la desinformacién, pero es necesario pre-
guntarse de nuevo con qué se enfrenta la persona con DINAI a la hora de trabajar
en la empresa ordinaria y cuestionarse qué espera el empresario a la hora de con-
tratarlas:

«Yo siempre lo digo. El empresario siempre tiene mucha prisa para todo, no
quiere complicaciones. Lo que le gusta es que le resuelvas problemas y a ve-
ces los apoyos de las instituciones estamos siendo problemas en lugar de so-
luciones, y creo que parte de este éxito es que los apoyos tengan que ser
soluciones, de decirle al empresario: “Mire, yo vengo como una solucion,
como una persona que es capaz de hacer el trabajo que hay que hacer...”»
(E2.PROF.GR).

Sin descuidar las campanas de sensibilizacion hacia las empresas que se estan
realizando en distintos puntos del territorio espafol, una profesional consultada
apuntaba la conveniencia de mejorar la formacién de las personas con DINAI para
conseguir la inserciéon laboral en la empresa ordinaria. Es decir, que la adaptacion
tendria que ir desde las instituciones hacia las empresas —y no al revés— y marcar
una formacién clara, simple, concisa y sin complicaciones por el hecho de tener
una persona con DINAI contratada:

«La formacion especifica para el empleo, porque es algo nuevo, no se habia
hecho hasta ahora; a veces siento que la estamos complicando mucho como
algo dificilisimo y no es verdad, es simplemente algo diferente, no tiene nin-
guna complicacion, la dnica es que es algo diferente. [...] Un apoyo con mu-
cho sentido comidn en la empresa que a veces las instituciones tampoco lo ha-
cemos» (E2.PROF.GR).

Se recoge la observaciéon formulada por algunos profesionales, destacando que en
los Gltimos afos se esta produciendo un cambio en la forma de ver de los empre-

60 Cita traducida del cataléan.
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sarios a los trabajadores que tienen una u otra dificultad. No siempre existe una
amplitud de miras por parte del empresariado, y ésta suele darse en aquellos em-
presarios mas jovenes.

Por otro lado, se constata que el hecho de tener una entidad detras de cada pro-
grama es una garantia para el empresario y que ademas facilita la insercion. Tienen
un referente adonde acudir si hay alguna dificultad con la persona contratada o al-
guna situacion a resolver:

«Para ellos es un mundo desconocido, nunca lo ha tenido alrededor y si hay una
institucién por detrds que te dice: “Oye, que si dentro de tres meses tienes que pa-
sarla a otro trabajo no pasa nada, venimos, la entrenamos”. Y eso da una seguri-
dad ahora mismo [...] Veo que nosotros somos una garantia para la empresa, in-
cluso en el trato con las familias, a veces sus familias son muy normales, son muy
protegidos, y tener la seguridad de coger el teléfono y decir: “Oye, mira, que la
madre esta aqui viendo como su hijo esta en el supermercado”, entonces con la
tranquilidad de saber que hay una institucion detras y decir: “No, no lo vamos a
hacer asi”» (E2.PROF.GR).

Respecto a las personas con DINAI, se observa que en un principio les cuesta asi-
milar las exigencias que marca el empresario o el responsable. Pero también se re-
coge la satisfaccion que les supone cuando se llega a un nivel de entendimiento
mutuo:

«Pero cuando conocen el tema y ven que tia estas alli dia a dia, que eres una mas
a pesar de tu deficiencia, entonces ya confian en ti. Mi jefa confia muchisimo en
mi ahora. Te digo que voy a hacer giros y me deja hasta 100 euros..., o 200 euros.

O sea que confianza me tiene» (GD1.ILL.B).

También cabe decir que opiniones como éstas tienen mucho que ver con el traba-
jo realizado por asociaciones y profesionales dedicadas a la atencion de las perso-
nas con DINAL

Otras razones que expresan esta dificultad de insercién en el mercado ordinario ha-
cen referencia al perfil laboral de partida de las personas afectadas, y que no en-
cajan en la empresa ordinaria. Tal y como lo describen las asociaciones, son difi-
cultades que arrastran desde la escuela y se generalizan en el trabajo. Algunas vie-
nen marcadas por la falta de cualificacién (formacion obtenida inadecuada) o por
las propias caracteristicas de la persona (poca tolerancia a la frustracién, rendi-
mientos productivos no esperados, ritmos mas lentos...).

Los profesionales y las asociaciones coinciden en afirmar que, si se potencian pre-
viamente las cuestiones del perfil y la cualificaciéon para trabajar en un sitio deter-
minado, y siempre teniendo en cuenta la inserciéon laboral en clave de proceso, se
pueden encontrar los sitios apropiados en la empresa ordinaria.
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Aparte de la disponibilidad de las empresas ordinarias y el perfil de las personas
con DINAI, también conviene destacar el entorno como variable significativa en un
proceso de insercion laboral en la empresa ordinaria. Y por entorno se hace refe-
rencia al habitat (macro-urbano, urbano o rural), a los programas especificos de in-
sercién con qué se cuenta y al entorno relacional.

Segln el habitat, hay bastante coincidencia en que existen mas posibilidades en el
entorno urbano que en el rural, ya que hay mas servicios y desarrollo industrial.

En algunas zonas del territorio espanol se estan cerrando empresas e industrias. Es
decir, no sélo se estan cerrando salidas profesionales para estas personas sino para
toda la poblacién de la zona. La consecuencia mas evidente es que se estan des-
poblando estas regiones, y con ello se pierden también los servicios®'. En este con-
texto, la falta de ocupaciéon de un hijo o hija con DINAI se vive con mas angustia
que en una zona urbana.

Una de las cuestiones que se remarca cuando se habla de insercion laboral es la
posibilidad de contar o no con una amistad —familiar, vecinal...— que les ayude
a hacer un hueco en la empresa, el comercio o la industria. Este mecanismo de in-
sercion laboral esta fuertemente extendido. Pero en el caso del colectivo de perso-
nas con DINAI, consiste muchas veces en «la posibilidad» para llegar a ocupar un
sitio en el mercado ordinario. En el ambito rural, esta realidad parece incluso mas
clara:

«Que a lo mejor precisamente por eso, puede tener la posibilidad de que llegue
un amigo como este caso y le diga: “Oye, pues en mi empresa que nos dedica-
mos a cerdos, td puedes trabajar perfectamente, porque te conozco”. Es la posi-
bilidad que tienen en el pueblo» (E2.PROF.PAL).

Pero en el ambito urbano y macro-urbano también se ha constatado esta situacion.

Son pocas las personas con DINAI que encuentran o van a buscar el trabajo por
ellas mismas. La gran mayoria que ha trabajado en el mercado ordinario ha sido
gracias a un programa de insercion de la institucion vy, sobre todo, por la voluntad
y el teson de los progenitores.

Sin embargo, aunque menos frecuentes, se han recogido experiencias en las que
las personas con DINAI han gestionado su bisqueda de empleo, han Ilamado por
teléfono, han mirado en los periédicos o se han presentado en la empresa. Por la
muestra del trabajo de campo realizado, estas personas coinciden en su pertenen-
cia a un grupo de ocio, de autogestores o similar.

1 Uno de los ejemplos recogidos es el caso del cierre de minas en el norte de Palencia.
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«Pues nada. Fui a una empresa de estas de trabajo temporal, porque ahi pues vas
y al mismo dia o al dia siguiente ya te encuentran algo. Hay mucha gente, mu-
chas empresas que estan apuntadas a las empresas de trabajo temporal. Yo fui,
dije que a ver si habia, pues, algtn bar para trabajar cerca de donde yo vivia y te-
nian uno cerquita y empecé al dia siguiente» (GD5.ILL.PAL).

Otra de las posibilidades de insercién laboral en la Administracién Pdblica o en la
empresa ordinaria es regirse por las leyes existentes de la reserva del 2% para per-
sonas con discapacidad. Aqui entran en competencia con otras personas que pre-
sentan una minusvalia, pero es menor que por la via de insercién ordinaria. Profe-
sionales y asociaciones manifiestan su preocupacion por el incumplimiento de es-
tas leyes por parte de empresas y administraciones.

En definitiva, el trabajo con programas de insercién laboral que se hace desde las
asociaciones es importante, pues es la via que consigue mayor insercion laboral en
el mercado ordinario. Sin embargo, se constata la existencia de solapamientos y de
vacios entre las propias asociaciones. Por ello, algunas asociaciones y profesiona-
les nos han manifestado la necesidad existente, en el colectivo de las personas res-
ponsables de estos programas, de mejorar la coordinacién y la propia coherencia
interna de dichos programas.

4.2.3. La insercién laboral a través del empleo protegido

Aparte de las dificultades especificas existentes en el mercado laboral ordinario,
cabe anadir otras provocadas por el hecho de no disponer del certificado de mi-
nusvalia. Es decir, si no alcanzan el porcentaje suficiente de minusvalia, no obtie-
nen el certificado y no entran en los circuitos especificos.

Como se ha descrito en un apartado anterior, el recurso laboral especifico es el
Centro Especial de Empleo (CEE). Como se ha observado, algunas personas de este
colectivo también utilizan el Centro Ocupacional (CO). La gran mayoria de éstos se
encuentran ubicados en entidades que se mantienen gracias a las subvenciones pu-
blicas. A diferencia del circuito ordinario, es mas importante la actividad que reali-
zan que la produccién en si. Como es sabido, los usuarios de los CO perciben una
cantidad simbdlica, diferente seglin los centros y las comunidades auténomas ob-
servadas. En cambio, y seglin establecido en la ley, en los CEE se tendria que co-
brar el salario minimo interprofesional. Como se observa en el siguiente fragmento
del dialogo de un grupo de discusién de personas con discapacidad intelectual y
necesidad de apoyos intermitentes, pasar del CO al CEE significa cambiar de cate-
goria profesional y de salario®?:

52 El namero 1 es una persona con DINAI que trabaja en un CO y el 2 y el 3 son compaiieros del centro que tra-
bajan en el CEE.
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«1. Y te pagan poco, también.

N

Y td lo que trabajas, ;qué?
1. jEso digo yo!
2. Hay que trabajar, hay que trabajar mucho mas...

3. Y ser responsable en el trabajo. Es que no solamente hay que decir de cobrar, es
que hay que ser responsable.

[...]
3. Esta visto que si ti no trabajas, nadie te va a dar el dinero asi por la cara.
1. Si, pero yo creo que es eso, en todo trabajo te tienen que dar dias de prueba.
3. Claro.

2. Ya, pero eso es una vez que te aseguran. Este esta aprendiendo (esta en CO). No

le van a meter alla arriba (al CEE) donde estamos nosotros, jeh!
3. Y sin saber, y sin ponerse en una maquina...
2. Sin saber hacer la mayoria de las cosas».
(GDA4.ILL.PAL)

Se observa un cuestionamiento del actual marco del empleo protegido como el
mas idoneo para este colectivo. Es decir, las asociaciones y los profesionales cues-
tionan qué tipo de trabajo desarrollan (pueden ejercer tareas mas complejas), con
quién (muchas veces se encuentran mezclados con personas con mas dificultades
que ellos y ellas) y por cuanto tiempo (que puede ser por toda la vida). Estas cues-
tiones pueden limitar la autonomia de estas personas. En palabras de representan-
tes de una asociacion del sector:

«No existen apenas centros especializados de formacién laboral, la mayoria pa-
san a Centros Ocupacionales mezclandose con otros colectivos de mayor grado
de minusvalia, lo que dificulta su proceso evolutivo» (Asociacion de Zaragoza).

Por otro lado, también se han recogido opiniones que subrayan las potencialidades
de los CEE para este colectivo, ya que ofrecen unos beneficios concretos. Segin
este discurso, estos centros constituyen un marco adecuado para adquirir aptitudes
laborales como la responsabilidad, los tiempos, la adquisicién de conocimientos...
Algunos profesionales confirman que no todas las personas deben entrar por la via
ordinaria, que algunas se adaptan mejor pasando primero por el CEE. En definitiva,
segln esta linea discursiva, seria mas importante la tarea que desarrollan que el lu-
gar donde la ejercen:

«Yo creo mas que la diferencia esta, no en el trabajo, sino en el puesto que de-

sempena. Ya, no es tanto decir: trabajas en un Centro Especial de Empleo. Porque
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mira, aqui en concreto de las personas que yo tengo pues podemos decir que
practicamente desarrollan el mismo trabajo manual. Uno envasando y el otro sa-
lando jamones. Es un trabajo completamente manual que requiere practicamente
los mismos mecanismos. Uno esta en un Centro Especial de Empleo y otro en la
empresa ordinaria. ;Diferencia? No estan teniendo ninguna» (E2.PROF.PAL).

También en los CEE encuentran ambientes menos competitivos. Como su finalidad
no es conseguir una rentabilidad, aquellas personas que han experimentado el paso
por una empresa ordinaria valoran el ritmo productivo mejor adaptado a sus nece-
sidades que suele darse en estos centros.

Finalmente, se observa que, tanto para profesionales como para asociaciones, lo
optimo seria la inserciéon laboral en empresas ordinarias y que el paso por los CEE
tuviera por objetivo el desarrollo de habilidades y aptitudes laborales, asi como
para ganar seguridad y autoestima de la misma persona con DINAI en su proceso
de insercién laboral normalizado posterior.

Por otro lado, la entrada en un CEE no es facilmente aceptada por todas las fami-
lias, ya que todavia existe una carga peyorativa en lo que se refiere a «especial» o
«especifico». Como se ha descrito en el apartado de la aceptacién de la discapaci-
dad®?, acceder al circuito laboral especial supone un reconocimiento de las limita-
ciones del hijo o de la hija.

No todas las personas con DINAI coinciden con sus sentimientos y opiniones ante
la experiencia del trabajo especial y ordinario. Sus historias expresan y desatan vi-
vencias y actitudes particulares, aunque se pueden dividir entre los que quieren
quedarse en el CEE y los que desean salir de él.

Hay personas a las que les gusta estar en un CEE por el ambiente, el trabajo que se
realiza y como se realiza. Otros prefieren quedarse en el CEE porque lo de fuera les
desata miedos:

«Buf, es que yo en una empresa no me veo, la gente va a lo suyo... Hombre, me
gustaria estar en un sitio nuevo, pero no me veo» (E5.ILL.B).

«Por ejemplo, me ponen en una cadena; enseguida pensaria que no voy a llegar
a hacerlo como los demas hacen, jentiendes? ;Cémo me voy a comparar con este
tio? No sé, un poco, si quieres, un poco complejo de inferioridad» (E2.ILL.PP).

Pero los que quieren cambiar a la empresa ordinaria, pretenden conseguir dejar de
sentirse «especiales», para ganar mas dinero, o porque se ven con suficiente ma-
durez para cambiar:

3 Ver el apartado sobre el aspecto transversal el etiquetaje y la aceptacion de la discapacidad.
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«Bueno, no hay mas salida. Yo, si tuviera un trabajo verdadero y [...] decidir ir a
cualquier otro sitio, no me lo pensaba dos veces: me salia de aqui. Eso esta cla-
ro» (E7.ILL.PAL).

«—Este trabajo te tiene un poco cansado o algo asi?
—No.

—;Y por qué buscas otro?

—Para ganar mas dinero.

—Para ganar mas dinero... ;Aqui no ganas mucho?
—No.

—Cuanto ganas aqui?

—sAhora? Cinco al mes.

—30 euros».

(E6.ILL.PAL)

4.2.4. Paso del CEE a la empresa ordinaria

Para que el paso del CEE al mercado ordinario sea factible, desde muchos ambitos se
reivindica el empleo con apoyo. Como se ha observado, los profesionales coinciden
en que el trabajo en la empresa ordinaria con apoyos puede ser una solucién para
aumentar las posibilidades de inserciéon laboral fuera de los circuitos especificos.

En el empleo con apoyo se trabaja la orientacién y la adecuacién al trabajo y los
requisitos laborales que deben tener (orden, concrecion de tareas, personal de re-
ferencia y de seguimiento...).

Pero como expresa esta profesional, hay que tener en cuenta la manera en que se
utiliza el trabajo con apoyos, ya que no puede alterar demasiado el ritmo de cada
empresa:

«La metodologia del empleo con apoyo a mi me parece densa para los empresa-
rios. Nosotros procuramos aportes mds livianos y mas efectivos, es decir, ser me-

nos molestos dentro de la empresa, pero ser muy eficientes» (E2.PROF.GR).

La mayoria de profesionales coinciden en la efectividad de los trabajos mecanicos
y repetitivos en un entorno ordenado y estable:

«Yo pienso que los trabajos que les van bien a estos chicos son trabajos mecani-
cos y constantes, también dentro de un entorno ordenado, y no les cambies el pa-
norama cada vez. Y trabajos repetitivos, porque son nifios poco creativos. Este es
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un tema que se podria discutir si desde la escuela se ha de potenciar mas la crea-
tividad o no. La realidad es que en la actualidad no se potencia, o sea que ellos
estan acostumbrados a hacer cosas mecanicas, que ven que les salen bien, traba-
jos constantes, que siempre hagan lo mismo» (E4.PROF.B).

En relacion a la creatividad hay diversas opiniones, que no tienen por qué ser di-
vergentes. Unos creen que hacer actividades o tareas rutinarias les satisface, porque
es repetir una tarea para la que se saben capacitados (un logro continuo). Pero otros
nos explican que las tareas creativas que permiten actividades del tipo ceramica,
tejidos, telares..., también les aportan satisfaccion, puesto que estan creando obje-
tos con las manos, lo que otorga un componente «original» a su trabajo.

Por otro lado, las mismas personas con DINAI valoran algunas condiciones del tra-
bajo, sea en la empresa ordinaria sea en el CEE:

— trabajar en un ambiente como en familia,

— ambientes con una distribucién favorable para la comunicacion,

— posibilidad de ser escuchados (por si quieren cambiar, si tienen temores...),
— sin la sensacién de control,

— posibilidad de acceder a un mejor salario e ir ascendiendo.

4.2.5. Los agentes que influyen en el camino a escoger

Ante las dificultades, los agentes sociales del entorno de las personas con DINAI se
organizan o acttian segun las posibilidades que se les ofrecen. Se observan algunas
situaciones en las que no siempre prima el beneficio de la persona. Las resistencias
de asuncion de la discapacidad del hijo/a, la desinformacion de las posibilidades y
recursos o las habilidades por parte de los familiares, son algunas cuestiones que
deben tratarse con precaucion.

Algunos profesionales comentan que hay familias que se resisten a plantearse el mer-
cado laboral ordinario para no perder las prestaciones sociales que reciben. Cabe de-
cir que se trata de personas con discapacidades asociadas y que pueden encontrarse en
un CO. Pero, por otro lado, esta situacién denota el grado de desinformacion, ya que
al dejar la empresa ordinaria, la persona puede volver a contar con la prestacion.

Por otro lado, a veces no es por motivos econémicos sino organizacionales de la
familia. Se han recogido varios casos en que las personas con DINAI no podian
acudir al trabajo por estar ubicado en un poligono de dificil accesibilidad. También
por reticencias de los progenitores a dejarles solos:
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«No hay autobuses ni nada. Y... bueno, yo... al principio... me negaba a que fue-
se» (GD7.PROG.PAL).

No en todos los habitats existen politicas adecuadas para la insercion laboral. En

este sentido, el paradigma seria Navarra, con el 100% de ocupaciéon entre empleo

ordinario y especifico de las personas con discapacidad reconocida.

4.3.

5.

5.1.

Demandas respecto al ambito laboral

Se pide mayor inversion en programas de insercion laboral en la empresa
ordinaria con apoyos, con equipos multidisciplinares.

Para llevar a cabo estos programas se necesitan mas ayudas, tanto econé-
micas como formativas. Especialmente en el campo del conocimiento del
funcionamiento del mercado laboral ordinario.

Se necesita mayor coordinacion entre programas de insercion laboral rea-
lizados por profesionales y asociaciones para no tener vacios o solapa-
mientos de acciones entre agentes de un mismo territorio.

Para no perder posibilidades de insercién laboral en el ambito ordinario,
hay que contar con las necesidades asociadas al empleo, como por ejem-

plo transporte publico para llegar al lugar de trabajo.

Se debe continuar con campanas de sensibilizacién social, especialmente
dirigidas a la clase empresarial.

Contar con opciones a un empleo digno (salario, ambiente...).
Contar con una buena jubilacion.
Igualdad de oportunidades y promocion laboral. Crear empleo acorde con

el habitat, especialmente de aquellos oficios que caracterizan al territorio
(lana, ceramica, vidrio...).

BIENESTAR PERSONAL

Alteraciones en el bienestar psicolégico de las
personas con DINAI

A partir del trabajo de campo realizado, se ha creido pertinente incluir el &mbito

de la salud, pero especialmente desde un enfoque del bienestar personal, ya que
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las cuestiones que se describen a continuacién hacen referencia sobre todo al «bie-
nestar psicologico» (salud emocional, somatica y psiquica).

Las reacciones ante situaciones de malestar se manifiestan en momentos que se
denominan de crisis o reacciones frente a algo que no se quiere hacer, o cuando
se recibe algo que no se quiere escuchar. Muchas de estas reacciones fueron reco-
gidas en la libreta de observacion del trabajo de campo. Por ejemplo, es habitual
que cuando se pregunta por los recuerdos de la escuela la respuesta esté precedi-
da por un silencio significativo.

Ademas, se han observado diversas alteraciones, especialmente referentes a la psi-
que (depresién, ansiedad, baja autoestima...), pero también se asocian a trastornos
conductuales o fisicos (torpeza, equilibrio precario, caida del pelo, tartamudez,
tics...).

Entender mas claramente estas reacciones (por qué son provocadas y qué variables
intervienen) seria motivo de un estudio especifico.

5.2. Necesidades respecto al bienestar personal
5.2.1. Los principios de los trastornos adaptativos

En todas las entrevistas y grupos de discusion, las personas con DINAI, en algin
momento, relataban historias con un fuerte contenido de miedos y angustias. A ve-
ces, este miedo se expresaba mediante lo que no se decia (silencio, tartamudeo,
posicion del cuerpo encogido, su voz se apagaba...). Cabe decir que sorprende ob-
servar tanta rabia contenida, tanto miedo.

Este fragmento corresponde a un testimonio y es de los mas significativos por cémo
esta expresado y bien argumentado. No siempre ha sido posible tenerlos tan expli-
citos, puesto que habitualmente captabamos la idea mediante el conjunto formado
por lo que decia, lo que se observaba y cémo se contrastaba con las personas de
su entorno.

«[...] recuerdo mi hermano que solia venir del instituto, digo... del colegio de los
jesuitas, y muchas semanas venia con una banda. Y es que le daban por buen
comportamiento o... o... o que han hecho muy bien el trabajo o tal..., pues un pre-
mio. Que esta bien... que te digan lo has hecho muy bien, porque eso te ayuda a
seguir, sme entiendes? Pero que no haya esa cosa que siempre parece que prima
el... el saber... el tener unas notas magnificas... Porque sin querer se estaba margi-
nando a otras personas que no llegaban a tanto, que podria parecer... Jamas he te-
nido envidia a ninguno de mis hermanos, porque ellos tampoco me han dado mo-

tivo, jeh! Me encanta que hayan progresado, que hayan hecho cosas, y ojald que
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hubieran llegado mas lejos. Pero recuerdo que, cuando venia mi hermano con la
banda, o un afio que le dieron una medalla... por haber sacado matricula de ho-
nor, bueno, notas buenisimas..., jque tenia todo su derecho del mundo! O sea,
quiero decir que no, no, no guardo envidia ni rencor ni nada, pero [...] parecia
que solo primaba eso..., las notas, el estar bien, y sin embargo para otra persona
que... que se esforzaba tanto o mds, parecia como que quedaba aislada»
(E2.ILL.PP).

Parece que muchas veces se prima mas los resultados que el propio esfuerzo y lo
que se ha aprendido en el proceso. La gran mayoria cuenta que siempre ha inten-
tado demostrar este esfuerzo, pero que siempre se quedaban atras por no dar la ta-
[la con los objetivos deseados. Esta situacion se reitera en diferentes esferas: en la
escuela, en la familia, en la calle, en los grupos de amigos, en el trabajo... A veces,
la propia incapacidad no es mas que una disfuncién en el ritmo. Esta es una boni-
ta metafora que relaté otro testimonio:

«—sQué es lo que te gustaria que cambiara de la ciudad?
—Que no tuviéramos relojes.
—sRelojes?

—Que todo fuera como el tiempo atras. No como ahora, j;que es de dia?, como
los payeses. A la mafana se levantan a las seis, se acuestan a las nueve y asi [...]
Te quiero decir que a mi me gustaria como antes, no estar pendiente del reloj.
Aqui, ahora, a esta hora..., pues cuando sea de noche es de noche, cuando es de

dia es de dia».
(ET1.ILL.B)

Un profesional del mundo laboral comenta que en las valoraciones de la discapa-
cidad se reitera la asociacién entre inteligencia limite y trastornos de la afectividad.
Estos trastornos se concretan en cuadros de ansiedad, depresion u obsesiones:

«Lo que si he observado en algunos casos es que llevan asociado este cajon de
sastre que lo Illaman trastorno de la afectividad. Pero bueno, que yo es que tam-
poco lo veo muy claro que es un trastorno de la afectividad. Si, un trastorno de
afectividad por un no sé qué, y un trastorno obsesivo-compulsivo puedes ver qué
es. Pero muchas veces simplemente te pone trastornos de afectividad, un trastor-
no adaptativo o depresién recurrente. Que son cosas mas o menos..., o ansiedad,
cosas de menos grado» (E2. PROF.PAL).

En el trabajo de campo se han recogido muchas experiencias que ejemplifican es-
tos trastornos. Como cualquier persona, las personas con DINAI expresan a través
de sentimientos y emociones su bienestar o su malestar en su vida diaria, pero hay
que escuchar lo que hay detras de estas expresiones y cual es la causa. Como se
decia, pueden tener una base producida por la propia incapacidad de desenvolver-
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se como el resto de sus comparneros/as, por no poder asumir mas responsabilidad...
Esto genera un listado de fracasos que puede ir creando «limitaciones emociona-
les» paralelas, y que pueden expresarse en los siguientes sintomas®: N

% Inseguridades

— Temor a agresiones: «lo que le pasa a cualquiera, le puede pasar a ellos».
— Obsesiones.

— Demanda de que estén por ellos (preguntar reiteradamente si lo hacen
bien, llamar la atencién, hablar sin considerar la privacidad de otros...).

< Manifestaciones emocionales

— Tristeza.

— Miedos.

— Rebeldia.

— Nerviosismo.

— Son contestatarios (se enfadan, se enfrentan, se pelean...).
— Envidias.

— Expresiones de falta de carifio.

— Ansiedad.

— Pérdida/evasion.

— Baja autoestima.

— Claustrofobia (u otras fobias).

% Manifestaciones fisiolégicas o alteraciones asociadas

— Epilepsia.

— Disfunciones en el lenguaje (tartamudez, dislexia...).
— Equilibrio precario.

— Trastornos del sueno.

— Dolores de cabeza (migranas...).

64 S6lo se citan los que se han ido recogiendo como mas comunes en el trabajo de campo. Esto no significa que
no existan mas.
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Hay que anadir que estas manifestaciones aumentan si se trata de personas con di-
ficultades causadas por factores sociales; es decir, personas que han sufrido, por un
lado, algln trauma o abuso por parte de algin familiar o persona cercana, o por
otro lado aquellos que no han tenido la suficiente estimulacién social.

Parece evidente que nuestra sociedad, que refuerza la inteligencia cognitiva y lingtifs-
tica, se olvida de la afectiva y la emocional. En este sentido, es un reto de futuro saber
resolver y organizar la propia vida como uno mas de los aprendizajes a desarrollar.

5.2.2. ;Cuando aparecen las manifestaciones de malestar?

Las manifestaciones o los trastornos descritos aparecen especialmente en momen-
tos o situaciones de «cambio». Es decir, frente a alguna novedad o cambio de ruti-
na que les desata las emociones, aunque no todas las personas reaccionan igual. Se
ha observado que hay algunos momentos clave en los que se concentran la mayo-
ria de trastornos:

a) Cuando toman conciencia de su propia discapacidad

Uno de los cambios hace referencia a la situacion personal producida cuando se
dan cuenta de que su capacidad intelectual no es la misma que la de otros com-
paneros y companeras del mismo grupo de edad. No existe una edad comun para
esta toma de conciencia en todas las personas con DINAI: unos toman conciencia
antes, otros después y otros nunca, o hacen ver que no se dan cuenta:

«Yo diria que interiormente si que lo sabe, pero que intenta disimularlo y que no lo
acaba de admitir. Aqui es donde esta el problema. Que si llegara a admitir esto, se-
ria mucho mds feliz, tendria muchas mads facilidades para las cosas, se pondria mu-
cho mas en las que se tiene que poner y no en las que no. Creo que ésta es la cla-
ve. Creo que es la clave de todos. Para mi, la madurez es esto; es conocerte ti como
eres, con tus limitaciones y con tus cosas buenas y aceptarte como eres» (E3.REL.B).

También depende de la actitud de la familia. Hay algunos progenitores que les acompa-
fian y que tienen una actitud muy firme frente a esta cuestion, y consideran que el hijo
o la hija debe pasar por este proceso de duelo. Pero otros, como por un instinto de pro-
teccion, les esconden la realidad o no tienen los recursos suficientes para transmitirsela.

b) En la etapa escolar

En muchos de los casos, la persona con DINAI se percata de su discapacidad inte-
lectual en la etapa escolar, cuando se agravan las diferencias con sus companeros
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y companeras en cuestion de intereses, de ritmo en el aprendizaje y de maduracién 1 43
de las situaciones diarias en el aula. ' :
Como se ha indicado en el apartado de la etapa escolar, coinciden que es —o

fue— un momento traumatico y que aun es recordado como tal. Es una etapa en la

que han sufrido muchas veces agresiones y malos tratos por parte del resto del aula,

sin tener la capacidad de reaccionar frente a estos abusos.

c) Entre la adolescencia y la madurez (transicion a la vida adulta)

Una de las etapas clave es la etapa de transicién hacia la vida adulta, cuando se
dejan los juegos de ninez y se empiezan a descubrir otros aspectos vitales. Pero en
las personas con DINAI, como se ha ido observando, su ritmo es mas lento. En este
momento también ocurre y se encuentran con una disparidad de gustos, de formas
de relacionarse y de actividades con las personas correspondientes al mismo grupo
de edad:

«Yo me siento muy mal, no me sale la palabra, me siento como un nifio, porque
como me gusta mucho el fatbol muchos ya no quieren jugar al fatbol, entonces,
claro, te sientes muy perdido porque los otros, claro, ya estan con las motos, los
coches, las ninas... Me gustan también las nifas, pero el chaval al que le gusta
el deporte..., pues claro... Si que les gusta ver el fatbol, pero no practicarlo»
(GD9.ILL.GR).

Segln los profesionales, es un momento critico que requiere observacién detenida
y la actuacién en diversos niveles de relacion y esfera vital (con los amigos, con los
companeros de trabajo, con el padre y la madre, con los hermanos, con los profe-
sionales que tienen contacto con él...).

También puede suceder que los intereses sean los mismos para todos, pero las
personas con DINAI pueden llegar a tener la frustraciéon de no saber conducir
una moto, de no saber como ligar... Son situaciones que dan paso a una subs-
titucién de su interés real por otras actividades o que desencadenan problemas
de soledad.

d) En la basqueda del trabajo

Como se ha comentado en el ambito laboral, el momento de encontrar trabajo
también es una etapa muy critica: se suceden entrevistas sin que se acceda al em-
pleo, se percibe la incertidumbre del salto al mundo laboral, la novedad de estar en
otro sitio, con nuevos compaineros, con relaciones diferentes... Es una etapa que
requiere atencién y apoyo institucional, tanto a nivel de insercién como también a
nivel emocional.
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e) Relaciones de pareja

Se observa el deseo manifiesto de tener hijos, casi vivido como un tema obsesivo.
Hay algunas mujeres —que han sido operadas para no tenerlos— que lo expresan
ellas mismas o son sus companeros los que lo manifiestan. Aunque muchos de
ellos y ellas llegan a comprender la dificultad de responsabilizarse de la propia des-
cendencia, lo prohibido llega a resultar ser un deseo. La gran mayoria expresa que
lo que aspiran en un futuro es a tener una casa, casarse y crear una familia.

Por el contrario, tanto asociaciones y profesionales como algunos progenitores mani-
fiestan la dificultad de este colectivo de responsabilizarse de tener su propia familia.

En general, esta disparidad de objetivos y opiniones entre el colectivo de personas
con DINALI y las personas de su entorno resalta la importancia del debate en torno
a la maternidad/paternidad. La resolucién de este tema es incierta, ya que no se
percibe una decisién unanime ni posturas claras sobre la manera de llevarlo, por lo
que se debe trabajar con mas profundidad.

Por el contrario, en el tema de las relaciones sexuales estd mas clara la linea. Des-
de hace tiempo y aun actualmente es un tema «tabl», pero se esta trabajando la
parte educacional de la necesidad de tener una vida sexual normalizada, asi como
el trabajo de las relaciones responsables por parte de las personas con DINAI,
como es por ejemplo el uso de anticonceptivos. Es precisamente un tema que se
suele profundizar y tratar en los grupos de autogestores o similares.

5.2.3. Posibilidades de mejora

Una de las necesidades en las que se pone énfasis es aquella que contempla los as-
pectos de ayuda emocional (aspectos de trato, de relaciones, encontrar aquellas
formulas que les ayudan a estar bien...). Y la aplicacién de estos aspectos en los
distintos ambitos vitales. Por ejemplo, si se quiere llegar al empleo normalizado, no
se debe Gnicamente focalizar el desarrollo de la productividad de la persona, sino
también tener en cuenta los aspectos relacionales:

«Si nosotros queremos trabajar a una persona para un empleo normalizado ten-
dremos que trabajar también sus dreas relacionales y sentirse a gusto; lo que no
vamos a hacer es llevar alguien normalizado, para provocarle ansiedad o angus-
tia, sino que lo que vamos a hacer es trabajar todo lo relacional, toda la autoesti-
ma, toda la utilizacion de recursos para que esa persona al final se sienta a gusto
y se sienta bien» (E6.PROF.PP).

Una de las ayudas para los jovenes seria la ayuda emocional en el momento de
transito entre la adolescencia y la edad adulta. Este apoyo les seria de mucha utili-
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dad para ir superando poco a poco las dificultades de esta transiciéon. En esta en-
trevista cruzada se observa la utilidad de la ayuda tanto para la misma persona
como para los padres:

«Pues cosas de relajamiento..., les ensenan a hacer sus cosicas, a bailar, a hablar,
también les hacen masajes, porque es muy nerviosa. Y cosicas de éstas. Yo sé que
ella viene encantadica de la vida» (E1.PROG.PP).

Otro apoyo primordial para las personas con DINAI es el trabajo que realizan las
asociaciones o instituciones de acogida. Y no sélo en lo que concierne a las areas
de trabajo, sino especialmente aquellas que se refieren a los aspectos relacionales
o de desarrollo de la autonomia personal (clubs de ocio, grupos de autogestores,
salidas, viajes...). Véanse a continuacién algunos ejemplos de mejoria ligada a la
incorporacién a un establecimiento u organizacién relacionada con personas con
su misma discapacidad:

«Aunque parece que no, soy un poco timido. Sobre todo a la hora de conocer
gente nueva. Es lo que me pasé aqui al principio, que al llegar a la residencia,
hace 17 anos casi, pues no me podia relacionar con nadie, hasta que poco a
poco me fui soltando» (ET.ILL.PAL).

«[...] antes yo era muy insegura. Ahora me siento mds segura al hacer las cosas.
Un poquito a entenderme con mi... a relacionarme con la gente en el centro.
Aunque la verdad siempre he sido muy asustada, yo cuando llegué aqui me fui
espabilando...» (GD9.ILL.GR).

Como se ha venido reiterando, se observa una gran diferencia entre aquellas per-
sonas que han formado parte de clubes de ocio o grupos de autogestores y aque-
[las sin experiencia en este tipo de asociacionismo. Estos grupos les ayudan a ma-
durar acerca de su autonomia y capacidad de toma de decisiones propias, aumen-
tan el circulo de relaciones sociales y, en consecuencia, repercuten positivamente
en su madurez emocional.

5.3. Demandas respecto al bienestar personal

* Coordinar programas de ayuda emocional en las etapas clave, como de la
adolescencia a la edad adulta, en el momento de biasqueda del trabajo...
En este sentido también se pide atencién psicolégica.

* En el empleo normalizado, desarrollar también las relaciones personales y
sociales.

* Potenciar las actividades de las asociaciones como mejora de la calidad
de vida de las personas con DINAI.
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6. FAMILIA E INDEPENDENCIA

6.1. Situaciéon de las personas con discapacidad intelectual
y necesidad de apoyos intermitentes (DINAI) con
respecto a la familia

Dentro de la gran variedad de tipos de familia en la cual alguno de sus miembros
es una persona con DINAI, podriamos encontrar algunos rasgos y experiencias co-
munes.

En primer lugar, la experiencia de conocer la condicién de discapacitad de un hijo
o hija ha sido una situacién dificil de asumir, que exige mucho tiempo de refle-
xién y que ha generado y/o genera cuestionamientos, sentimientos de culpa o de-
samparo, sobre todo en los progenitores, aunque los hermanos también lo pa-
decen.

Una vez que pasa ese periodo llamado de «duelo» simbdlico, la familia se enfren-
ta a la nueva situacién. Esta produce cambios importantes en la vida diaria y en las
conductas cotidianas tales como pueden ser:

Dedicar mas tiempo y atencién a la persona con DINAI, lo que puede tra-
ducirse en una sobrecarga laboral —sobre todo en las madres— y en de-
dicar menos tiempo al resto de los hijos. La sobrecarga y el agotamiento
estan asociados a la dependencia y la sobreproteccién de estas personas.

— Disfuncién en la vida social de la familia, que se centra en la solucién de

la nueva situacion.

— Proceso de basqueda de orientacién, servicios y ayudas que se puede alar-
gar durante anos.

— Cambio de expectativas y de planes futuros. Los gastos que comporta dar
una atencion adecuada a las personas con DINAI son importantes, sobre
todo si existen patologias asociadas. Hay opiniones que resaltan una ma-
yor frecuencia de esta discapacidad en familias con una situacién socio-
econémica mas desfavorecida (aunque, como ya hemos visto en el capi-
tulo I, esto no coincidiria con los datos extraidos de la encuesta EDDES).

— La presencia de una persona con DINAI en la familia y el trato que se le
dispense a ésta en distintas situaciones sociales condicionard un acerca-
miento o alejamiento entre los parientes lejanos o proximos. Con los her-
manos también se dan situaciones de saturacién y agotamiento psicologi-
co, por cuanto deben convivir con el problema dentro y fuera del hogar.
A veces aumentan sus responsabilidades y se les presta menos atencion.
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— Para los progenitores, el futuro se trasforma en una dificultad si no confian
en que el hijo/a pueda vivir de manera independiente y autosuficiente, o
disponer de los cuidados de alguien responsable cuando ellos falten. En
este sentido, no siempre los hermanos pueden responder a los requeri-
mientos que se les hace, hasta el punto de que en la mayoria de los casos
conocidos en el estudio ésta era la situacion que producia mas preocupa-
cion.

— Resolver las dificultades asociadas a la DINAI ha demandado durante mu-
cho tiempo un gran esfuerzo, por su naturaleza de discapacidad no reco-
nocida como tal. Las asociaciones se refieren a ella situandola en «tierra
de nadie».

Por Gltimo, senalar que aquellos casos de personas con DINAI que no tienen fami-
lia, y que viven en distintos tipos de centros de acogida y hogares, suelen repre-
sentar los casos mas complejos y cuentan con las biografias mas traumaticas, tal
como hemos constatado en la muestra de personas con DINAI entrevistadas.

6.2. Necesidades respecto a la dimensién familiar
de la DINAI

6.2.1. La familia de origen: relacién con padres y hermanos

Cuando las familias disponen de pocos recursos socioculturales y econémicos, los
problemas pueden multiplicarse, dado el reducido margen de alternativas a su al-
cance.

En aquellos casos en los que a la situacion anterior se anaden experiencias de ma-
los tratos, las posibilidades de normalizacién del colectivo son atin mas complejas,
y mas lentas las respuestas del afectado ante las iniciativas de normalizacién:

«Yo por ejemplo..., tuvimos conocimiento de la situacion familiar a raiz de los
hermanos, familiares, de que su padre le pegaba bastante en casa. Fra un chaval
que le pegaba y se escapaba de casa y demas» (GD8.PROG.B).

La situacion de los hermanos de las personas con DINAI también es delicada. De-
pendiendo de su edad, también necesitaran atencién y cuidados de los padres. Si
éstos se encuentran desbordados por tareas y responsabilidades, es posible que no
presten toda la atencién a sus otros hijos. Estas carencias en cuidados y atenciones
pueden generar una reaccion negativa hacia el hermano con discapacidad.

Fuera de casa es frecuente que los hermanos se sientan avergonzados de la disca-
pacidad e intenten evitar su compafia. En este sentido, es importante la actitud de
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los padres, en cuanto deben orientar y preparar a sus hijos para afrontar estas y
otras situaciones comprometidas.

6.2.2. Familia de origen: protecciéon, abandono o autonomia

El primer paso para la familia de estas personas es asumir la realidad que implica
tener un hijo/a con DINAI. Esta experiencia es compleja y dificil:

«De hecho la familia, cuando empezamos a trabajar con la familia, nos contaban
que habia sido un hijo no deseado, que les habia caido una desgracia terrible por
la situacion del chaval, por ser limite» (E9.PROF.PAL).

«De momento, cuando lo entiendes, cuando te lo dicen, se te echa el mundo en-
cima y entonces en el matrimonio hay discusiones, mi marido se oponia a cual-
quier tratamiento, a las visitas del psicélogo en casa, que esto si, que no, que si,
que no, y eso, se va aceptando poco a poco y luego vas viendo ya como una cosa
que es natural que es asi y nada mds; pero de momento se te echa encima y...»
(GD7.PROG.PAL).

Las diferencias de actitud entre los miembros de la familia, sobre todo entre el pa-
dre y la madre, producen tensiones afiadidas, y denotan la necesidad de informa-
cién y orientacién profesional a las familias en relacion a la aceptacion y posterior
necesidad y pertinencia del tratamiento:

«Mi problema fue..., yo lo pude reconocer, pero mi marido no lo acepté. Y no lo
reconocia [...]. Y un dia mi marido me dice: “;Qué hace este serior ahi con la chi-
ca, este chico qué hace aqui?”. Y yo le dije: “Es un psicélogo”. “;Para qué? Si la
nina esta bien”. Le costé aceptarlo. Tardé mucho mas. Los hombres son mds... Las
madres yo creo que lo asimilamos mas pronto» (GD7.PROG.PAL).

Los efectos de la sobreprotecciéon pueden llegar a unos niveles extremos vy total-
mente inhabilitantes para estas personas, como pueden ser la dependencia para ta-
reas tan basicas como el aseo personal o el vestirse sin ayudas.

También respecto a esto, se constata la importancia de que los padres estén sufi-
cientemente informados de las caracteristicas del proceso de rehabilitacion y de sus
condicionantes. Generar confianza en las potencialidades de las personas con DI-
NAI es una tarea estratégica en funcion de que las personas afectadas tengan los es-
pacios de socializacion y desarrollo, tanto a nivel del hogar como del resto de am-
bitos de actividad. Se senala, en este sentido, que estas personas necesitan motiva-
cion y estimulo para ir alcanzando pequefias metas del dia a dia, resolver los
pequenos problemas personales sin la ayuda de los padres hasta conseguir mayo-
res grados de autonomia personal.
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Cada dia hay mas familias que buscan esta informacioén y asesoramiento para ofre-
cer espacios de crecimiento y aumento de las capacidades de autonomia a las per-
sonas afectadas, y para ganar mayores cuotas de madurez:

«Dos tesis bdsicas: Mi madre que decia que se tenian que hacer esfuerzos para
que fuera una persona autéonoma, que se pudiera valer por si misma, auténoma,
valida y que se pudiese ganar la vida lo mejor posible..., por lo tanto, esto lleva-
ba a no entrar en el proceso inicial de discapacitacién y capacitacion. La tesis de
mi padre que decia que no, que la situacion de mi hermano era diferente y que
por lo tanto se tenian que crear medios de tutela y amparo de la situacion de mi
hermano. Estas dos tesis se enfrentaron durante toda su vida, murieron sin que
ninguna de las dos triunfara, o triunté6 mas la de mi madre y yo diria que ha teni-

do muchas ventajas y ha tenido también inconvenientes» (E8.REL.B)*.

En algunos casos, la actitud de los padres tiene mucho que ver con la de los hijos.
Funciona como un sistema que se retroalimenta. Si los hijos dan muestras de ini-
ciativa y autonomia, los padres van cediendo naturalmente. La confianza en los hi-
jos se construye en lo cotidiano, a medida que ellos van haciéndose autbnomos.
Aunque las personas con DINAI también reconocen un grado de comodidad en la
sobreproteccion, y pueden dejar hacer a los padres porque es mas facil vivir asi.

6.2.3. Creacion de la propia familia: derecho a vivir
independiente, a la sexualidad, a la paternidad

y maternidad

Las personas con DINAI son conscientes de que sus familias sufren por ellas y en-
tienden que la sobreproteccién es una respuesta a sus temores, a la manera que
perciben los padres el grado de autonomia de sus hijos, aunque reciban también
apoyos para la emancipacion:

«Yo... que no tuvieran tanto miedo. Que nos dejaran un poco mas de libertad.
Bueno, yo en mi caso tengo libertad porque incluso, sin que yo le diga nada a mi
padre, sin que yo le diga nada, me coge y me dice: “jToma!”, y me da un paquete
de condones, que los tengo todos acumulados muertos de risa, pero... bueno»
(GD5.ILL.PAL).

«A mi nunca me han puesto problemas porque saben que tarde o temprano voy

a tener novio y me voy a ir de casa. Lo tienen ya asimilado» (GD5.ILL.PAL).

Existe un relativo consenso entre los profesionales consultados en senalar que la
frontera con que choca la autonomia que pueden alcanzar las personas con DINAI
es la maternidad/paternidad.

%> Traducido del catalan.
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Sin considerar casos en que se han dado condiciones muy especiales y que han
permitido que este colectivo tenga hijos y puedan llevarlo bien, en general se acep-

ta que no llegaran a estar preparados para las responsabilidades y la dedicacion y

el esfuerzo continuado que implica la paternidad responsable. Tener un hogar, vi-

vir en pareja, casi totalmente independientes, si que lo ven posible, pero con al-

guien de apoyo que supervise.

En ellos también esta presente esta idea. A veces, prevalece el temor de que tener hi-

jos es un riesgo en cuanto a que podrian sufrir la misma deficiencia que los padres:

«Es un tema delicado. De manera general y radical, posibilidad de ser padres, a
nivel fisiolégico, evidentemente que lo pueden ser, a nivel de responsabilidades
no deberia ser asi. No hago matices, pienso que se deberia ver a cada chico a ni-
vel personal, qué carencias presenta, qué tipo de inteligencia tiene, con quién es-
tan juntados o casados, si la persona con la que estan es disminuida o no. Hay
muchas cosas a hablar y estudiar, cada persona concreta es un mundo y qué apo-
yo tienen detras, si esta la familia, los hermanos, si estan solos, a nivel econémi-
co si son solventes o no, como se saben organizar con el dinero, si llegan a final
de mes o no, porque quiza no llegan..., pero ya no voy tan lejos, sino a nivel de
responsabilidades como padres. Yo pienso de manera rapida que de todos los chi-
cos que tengo yo, ninguno. Llevar una vida independiente si. A llevar una vida in-
dependiente con su pareja, también, con los padres cerca, o con los primos, her-
manos...» (E3.PROF.B)%®.

Las personas de este colectivo que han dado muestras de autonomia personal tam-

bién buscan alternativas a la posibilidad de tener hijos. En este caso, asumiendo

que no los pueden tener propios piensan en la adopcién:

«—Pero yo siempre digo que hay la adopcion; yo soy hijo adoptivo. Pero a noso-
tros como que tampoco podemos tener hijos por método natural, pues como que
hay la adopcion, se tiene que luchar. Que nos pondran impedimentos porque so-
mos disminuidos, ;seguro! [...] Que si psicélogos, y mas psicologos y... Hombre,
esto sabe mal. Estd muy bien que no quieran tener hijos, pero... se echaran de
menos... se echan de menos. Tener descendencia es lo mejor. Llegara a un punto

que se acabara.

—Hostia, ta, qué positivo, tio!

—Pues la verdad. ;Por qué se tienen hijos? Para tener mas descendencia y que la
familia no... que tu apellido no se acabe»®’.

(GD6.ILL.B)

66 Traducido del catalan.

67 jdem.
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La posibilidad de tener hijos deberia ser trabajada por profesionales que pudieran
orientar y encauzar la discusion y la eleccion de alternativas. En la siguiente cita
queda en evidencia la madurez que alcanzan algunas de estas personas para opi-
nar sobre el tema:

«—Me da miedo. Me da miedo porque..., no que no sepa cuidar a mi hijo, pero
tengo miedo que salga mi hijo con una disminucién, en caso mongélico, en caso

que sea..., de lo que tengo miedo es de esto.

—Tener un hijo, si, es una..., tener muchas responsabilidades, pero a la vez es

una satisfaccion.
—En qué sentido dice satisftaccion?

—1[...] Alimentarlo, cuidarlo, llevarlo al médico, que va creciendo, pasa de una
etapa de ser nifio a ser un adolescente, de ser un adolescente a un adulto..., y
esto te llena de satisfaccion; la evolucion del nifio, desde que es bebé hasta que

se puede valer por si solo»®.

(GDG6.ILL.B)

Se ha senalado que uno de los rasgos del perfil de las personas con DINAI es la di-
ficultad para situarse en relacién al valor del dinero y las dimensiones de los he-
chos. Sin embargo, el siguiente testimonio nos muestra como estas personas pue-
den llevar a cabo un plan de ahorro:

«En teoria y en la practica hay meses que te vienen mejor y otros que peor, te vie-
nen cumpleanos o comprarte ropa, zapatillas, etc. Ha habido veces que nos ha
ido mal por problemas econémicos y hemos metido en la hucha pues 500 ptas.
Otras veces, como el mes pasado, o el mes de agosto, pues hemos metido 3.000
ptas.» (E12.ILL.PAL).

Una de las situaciones naturalmente asociadas a la integracion y a la normaliza-
cion de las personas con DINAI es la de la asuncién de los roles sociales corres-
pondientes a las personas adultas, entre ellos el de padres. Cuando dichos intentos
(tener pareja, piso, hijos, trabajo) fracasan se provoca una decepcién con graves
consecuencias. Pierden la motivacion y se descuidan entrando en un proceso de
abandono personal. Segtn la visién de un profesional:

«Esto la sensacion que da es que ellos copian standards: sus padres se casaron, tu-
vieron hijos, sus hermanos lo han hecho y ahora me toca a mi, porque ya tengo
la edad, me tengo que juntar con un chico y tener un hijo, es complicado y yo no
lo veo claro. Ya te digo: yo no soy nadie para decirlo ni prohibiré a nadie ni nada,
pero mi opinién es que no estan preparados para ser padres, estan preparados
para ser responsables de ellos, y aun asi no al cien por cien»®’ (E4.PROF.B).

68 Traduccion del catalan.
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Una de las manifestaciones de la sobreproteccion de algunas familias es tratar a los
hijos como si fueran pequefos y dependientes, cuando son ya mayores. Incluso a
nivel de entidades ocurre este fenémeno: a personas que tienen entre 30 y 50 afos
se les llama «los ninos»:

«[...] a veces llegan, pues, la manera de vestir [...] parecen nifios, todos infantiles;
a veces ves —cada vez menos gracias a Dios—, pero en algunos casos, pues ma-
neras de vestir que dices: “Jo, si es una chica de 35 anos”, o sea, una chica gran-
de pero vestida como una nifia, que no pega. Pero eso lo veo por falta de cultura
de la familia» (E7.PROF.PP).

Otro aspecto significativo se relaciona con el tema de la sexualidad de estas perso-
nas, como si no tuvieran ese deseo como cualquier ser humano:

«A veces las familias se tapan la venda porque son chicos grandes y se creen que
no tienen necesidades sexuales y no es cierto. Hay dos puntos, uno es la pro-
creacion y el otro la sexualidad, que son dos cosas diferentes, y hay veces que se

creen que sus hijos casi, casi, son asexuados» (E7.PROF.PP).

Incluso en el terreno institucional de las entidades podemos observar cémo la se-
xualidad no se aborda con excesiva claridad, ni la informacion y orientacion que
se podria ofrecer a las familias en este sentido:

«Pues en eso seguimos un poco la pauta que nos pueda dar la familia; si una fa-
milia nos dice: “Oye, mira, éste estd de pareja y no importa que tenga relaciones
sexuales”, pues muy bien. Pero por desgracia no hacemos caso de lo que nos di-
gan. El tema sexualidad son temas que, si que, todo el mundo tenemos bastante
claro mas o menos por dénde, pero no se llega a concretar» (E7.PROF.PP).

El apoyo de las Administraciones Pablicas y de la sociedad en general es determinan-
te para las posibilidades de independencia y autonomia de las personas con DINAI.

La autonomia de las mujeres es una cuestiéon que a los padres les cuesta mas asu-
mir que la de los hijos varones. La percepcion de vulnerabilidad es mayor y esta
sensacion al parecer es compartida por el resto de la sociedad.

Ademas, se puede afirmar que las necesidades de las familias varian en relacién a
la edad de la persona con DINALI.

En la primera etapa, una vez realizado el diagnéstico, estarian vinculadas a las ayu-
das psicologicas que las mismas pudieran recibir, en funcién de vivir del mejor
modo posible la etapa de duelo.

La siguiente etapa determina la necesidad de informacion, aprendizaje y planifica-
cion de las acciones a seguir en los ambitos de la atencién temprana, la eleccion



NECESIDADES Y DEMANDAS SEGUN LAS ESFERAS VITALES

del tipo de educaciéon mas adecuada y la formacién profesional. En relacién a lo
anterior se ha detectado la necesidad de que las familias puedan ser formadas e in-
formadas de un modo sistematizado. Este hecho ayudaria a las familias en distintos
sentidos, pero también y sobre todo ayudaria a la normalizacién del colectivo.

Y, finalmente, la etapa del envejecimiento de los padres puede ser especialmente
delicada si no se dan las condiciones de autonomia de las personas con DINAI o
de apoyos a nivel de los hermanos, la familia extensa o las instituciones.

Una de las necesidades expresadas por los padres y madres ha sido la existencia de
grupos organizados de progenitores con hijos con DINAI, como escuelas de padres
o talleres de socializacion e informacién en los cuales se puedan compartir expe-
riencias y dar/recibir apoyos:

«Pero hasta que han llegado aqui, no han hablado con padres con problemas si-
milares a los suyos. Han tenido la orientacion solamente, pues si, de psicologos,
del médico, ademas casi todos los padres han ido a dos o tres profesionales para
ver lo que les dice cada uno, jno? Pero les falta eso, pues, un apoyo desde otras
familias, de que posiblemente sepan médicamente seguro qué tiene su hijo en el
tema pedagogico también, pero eso en el apoyo y el arropo con personas con el
mismo problema que ellos» (E8.PROF.PAL).

El envejecimiento y la necesidad de cuidados de los padres a veces provoca un cam-
bio de roles. Frecuentemente, son las mujeres con DINAI las que asumen el papel de
cuidadoras y responsables, pero en algunos casos también lo hacen los hombres:

«—Si'y no, me voy un fin de semana al mes. Esta residencia cierra los fines de se-

mana uno si y otro no. Este fin de semana pasado he estado con ellos en casa.
—.Y te gusta?

—Pues si, la verdad. Son personas mayores y me gusta cuidar de ellos. Me gusta

pasar los fines de semana con ellos».

(ET.ILL.GR)

6.3. Demandas en relacion al ambito familiar

e Ofrecer posibilidades de acceso a pisos tutelados, con ayudas de tipo fis-
cal para la compra o el alquiler.

* Asesoramiento y apoyo psicologico especifico.

e Creacion de programas de informacion, orientacién y formacion en todos
los ambitos referentes a la discapacidad, incluido el perfil de estas personas.
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* Promover la creacién de grupos organizados de progenitores con hijos
con DINAI, como escuelas de padres o talleres de socializacion e infor-
maciéon en los cuales se pueda compartir experiencias, informaciones y
dar apoyos.

* Promover en la empresa privada la inversién en el ambito de la atencién
a la discapacidad, como se ha hecho con los hogares para la tercera edad.

7. OCIO Y TIEMPO LIBRE

7.1. Uso del tiempo libre en las personas con discapacidad
intelectual y necesidad de apoyos intermitentes

En relacion a las personas con DINAI que han participado en el estudio, se puede
afirmar que el tipo de ocio que practican y la utilizacién de su tiempo libre estan
ligados a los niveles de autonomia alcanzados, a la posible pertenencia a una aso-
ciacion y a las actividades familiares.

Dentro del perfil descrito, se encuentran un conjunto de habilidades relacionadas
con la autonomia personal, y asociadas a las actividades de ocio, como pueden ser
las habilidades para orientarse en la ciudad, para utilizar transporte publico, para
pagar y recibir cambio, u otras, que no siempre estan presentes en estas personas.

La otra cuestion determinante y transversal a todos los ambitos es la percepcion
que pueda tener la familia respecto del grado de autonomia de la persona. A me-
nudo, los padres temen por ellos y sobre todo por ellas, cuestion que limita sus po-
sibilidades de ocio.

La pertenencia a alguna asociacién de personas con discapacidad es una contribu-
cién importante al ocio y a las relaciones sociales, ya que algunas de estas entida-
des organizan actividades propias de tiempo libre. A veces es la propia entidad la
que facilita, a su vez, el lugar de encuentro y de intercambio.

7.1.1. Hacer y mantener amigos

En general, las personas con DINAI son afectuosas y tienen facilidad para hacer y
mantener las amistades. Se observa en ellas una predisposicion en este sentido, so-
bre todo si han vivido experiencias de aislamiento, por ejemplo en el ambito esco-
lar. Se afirma que desarrollan algunos mecanismos para ser aceptadas por los otros.
«Hacer el tonto» deliberadamente o mostrarse desafiante ante lo que los otros te-
men, u obedecer de manera sumisa a las peticiones que les hace el grupo. El si-
guiente ejemplo aportado por un professor ilustra una de estas estrategias:
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«[...] de hecho iba con dos chicos, pues son la repera, ;no?, y sin embargo todo 1 55
se le cargaba a Miguel. Miguel acababa siendo el culpable de todo. Al igual lo :
unico que habia hecho era juntarse con esos dos porque eran los unicos que le e
hacian caso, porque lo utilizaban... A ver, estaba un poco acostumbrado a hacer :

el tonto para que los demas se rieran, y asi tener amigos. Desde que llegaba in-

tentaba ser el hazmerreir de la clase» (E8.PROF.PAL).

En la etapa de la adolescencia es cuando relatan las experiencias mas duras. La in-
tegracion con el resto de los jovenes, especialmente en la etapa de la ensenanza

secundaria, es escasa:
«—Te has sentido rechazada por alguien?
—Si, por una amiga.
—sPor una amiga?
—Muchas, por eso tengo tanto miedo a la amistad.
—En dénde?

—FEn el colegio y en el instituto. Se reian de mi, si quedaban conmigo, y después

no iban.

—Yo si. Con uno, con unos cuantos. Me insultaban en clase cuando entraba, o
cuando salia me daban patadas en el estémago o cosas asi».

(GD5.ILL.PAL)

Como ya se ha dicho, las experiencias negativas en distintos ambitos son frecuen-
tes hacia este colectivo. Aprenden a convivir con ello y muestran madurez para en-

frentar esta cuestion:

«Todavia la gente no estd muy concienciada. Hay gente que nos ve por la calle y
dice: “Mira, ahi vienen los subnormales”. De hecho hace poco nos ha pasado. Yo
jugaba en un equipo de baloncesto y subiamos a entrenar a la escuela de magis-
terio y los estudiantes se metian con nosotros en el autobds» (ET.ILL.PAL).

La dependencia y la bisqueda de una proteccién es otro de los rasgos que apare-

ce a menudo en estas personas:

«Yo estaba pensando que a veces son nifios que no tienen iniciativa, son muy de-
pendientes, buscan algiin companero que les haga de protector. No sabes bien,
porque los quieres ayudar, y a lo mejor los haces mas dependientes»”® (E.PROF.B).

70 Traducido del catalan.
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7.1.2. Uso del tiempo libre

Se detecta una alta participaciéon de las personas con DINAI en actividades organi-
zadas por las entidades a las cuales estan vinculadas en el dambito del ocio y el
tiempo libre. En contraste con esta situacion, aquellas personas que no cuentan con
esta oferta, pasan mucho tiempo en casa mirando la television:

«Yo por ejemplo tuve un caso; antes de entrar en el Caliu [asociacién dedicada al
ocio para este colectivo] no tenia amigos. Estaba encerrado en casa. Entonces mi
madre... contacté con el Caliu y... ahora los amigos que tengo son del Caliu, por-
que yo estuve mds de una semana que no... no salia de casa, no tenia amigos»’!
(GD6.ILL.B).

Una de las caracteristicas del tipo de ocio que practican es que estd condicionado
por los criterios de la entidad a la cual pertenecen, si bien algunas de ellas tienen
una oferta diversificada.

En algunas asociaciones, la eleccion y planificacion de la actividad esta en manos de las
propias personas, con la intencion de promover su autonomia y la iniciativa del grupo:

«De hecho alguna vez lo hicimos, con el programa de |....] de R., V., J., yo re-
cuerdo haberles llevado al cine, pues, un dia a la semana o algin sabado. Reco-
gerles en la estacion de Palencia, les llevabamos al cine y después cuando aca-
baba el cine, todavia tarde, ya no habia forma de verse a su pueblo, pues con el
coche, la furgoneta a |[...]. Era curioso, segin no habian estado nunca en el cine,
por ejemplo, venian de pueblecitos del entorno y no habian estado nunca. Lo que
pasa que bueno, pues ahi, los sabados si que se hace deporte» (E8.PROF.PAL).

7.1.3. Aislamiento y soledad

Para algunos profesionales, la situacién de aislamiento y soledad de las personas
con DINAI es una consecuencia de la calidad del entorno en el que se desenvuel-
ve la persona. Para otros, existe en estas personas una tendencia innata a la sole-
dad, como producto de su caracter autorreferencial, que genera una intensa vida
interior necesitada de aislamiento y tranquilidad.

En el estudio, las referencias a estas situaciones de soledad eran frecuentes:
«Es que de los amigos de verdad no tengo ninguno. Pero yo hago amigas y ami-

gos porque soy una persona que no me cuesta hacer amigos, lo que pasa es que
hay amigos buenos y malos» (E5.ILL.B).

7T Traduccion del catalan.
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«Pero el problema mayor..., la veo que no... hace relaciones. O sea, es muy
simpdtica para todo el mundo, pero incluso la ves en Aspanis y se aparta, con uno
o dos... Que no hace..., le gusta ir con nosotros siempre... Pues eso...»
(GD7.PROG.PAL).

«El mio esta solo siempre, no tiene amigos... Se va a casa, y ahi se queda. Yo
le digo: “Vete solo, sal por ahi, vete a una discoteca, vete al cine..., pero sal de
aqui”. Y no hay manera. En casa, el fin de semana, se pone los cascos y...»
(GD7.PROG.PAL).

«Mi hija igual, se pone la television un dia, y si va por ahi al Pryca o por ahi, se
pone los cascos y olvidate de los amigos, no es de ésas...» (GD7.PROG.PAL).

«Mi hijo no es muy de amigos... y los tiene, a ver si me entiendes, y conocidos;
y a lo mejor queda algin dia con alguien del colegio para..., nada que dice:
“He quedado con P, a una hora en un bar”; y a la hora ya esta aqui de vuelta.
También, que ni fuma ni bebe ni nada de nada..., entonces, ;qué pasa?»
(GD7.PROG.PAL).

Se ha afirmado también que la experiencia de interrelacién entre ninos con y sin
discapacidad en los centros educativos ordinarios con apoyos ayuda a romper
las barreras que se interponen en la convivencia y a la creacién de relaciones so-
ciales:

«Se notaba que los nifios que iban a una escuela de integracion..., tenian al-
gln companero con problemas, en el trato con mi hija. La veian normal y ju-
gaban con ella. Y los otros que no tenian nifos con integracion en la escue-
la la miraban un poco como un bicho raro, no sabian bien qué hacer...»"?
(GD8.PROG.B,).

Al ingresar en centros especificos las personas con DNAI, tienden a normalizar sus
relaciones sociales, como indica un profesional del sector en Palencia:

«Y sin embargo aqui, al encontrarse con chicos de sus mismas caracteristicas que
ellos, con intereses muy similares, pues, hombre, empiezan a encajar, empiezan
a quedar alguna vez en Palencia, que igual no lo hacen el primer afio de estar
aqui. Que con el grupo, la diferencia que tenemos es que al segundo curso de es-
tar con nosotros, cuando ya empiezan unas relaciones, digamos que se indepen-
dizan ellos un poco» (E8.PROF.PAL).

Se observa también que su circulo de amistades esta formado normalmente por
personas con una discapacidad similar; en este sentido se afirma que sus espacios
de interaccion social son cerrados.
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A menudo tienen dificultades de aprendizaje en habilidades sociales. En algunos
casos existiria escasa comprension de las normas que permiten situarse adecuada-
mente en un contexto, y en otros casos, fobias sociales y dificultades de relacién
con los iguales.

Una mencion especial merecen los grupos de autogestores como espacios de en-
cuentro. En estos grupos, y de manera consensuada, se planifican actividades for-
mativas y de debate sobre temas de interés especifico para las personas con DINAL.
Se observan diferencias significativas en la variedad y elaboracion de los discursos
de algunas de las personas con DINAI que pertenecen a ellos, aunque también se
senala que no es una cuestion generalizada:

«Yo, mire, le cuento lo que me paso el aio pasado con ella yo ya digo que no tie-
ne amigas. Ahora mismo lleva un ano metido en un grupo de Aspanis de au-
togestores, no sé si habran oido hablar de ellos, y le ha venido de maravilla, por-
que sale a cenar con ellos y van mucho para relacionarse ellos solos y tal...»
(GD7.PROG.PAL).

7.2. Necesidades en relaciéon al tiempo libre

Existe coincidencia entre padres y profesionales en sefalar que el ocio y la utiliza-
cion del tiempo libre es uno de los temas pendientes en lo relativo a las necesida-
des de estas personas. A pesar de que se desarrollan experiencias interesantes y
exitosas, en muchos casos son limitadas y a veces condicionadas a la pertenencia
a aquella entidad. En el ambito rural o semirural, estas opciones son casi inexis-
tentes.

Desde otro punto de vista, las personas con DINAI con mayores niveles de auto-
nomia llegan a practicar un ocio normalizado. Se ha constatado que la recepciéon
de estas personas en ambientes normalizados es positiva e integradora de manera
habitual, y es necesario promover en ellas este tipo de experiencias.

Por otra parte, en el ambito escolar existe una tendencia hacia un progresivo ais-
lamiento a medida que van creciendo y sus intereses no cambian al mismo ritmo
que el de los demas estudiantes. Por ello se ha detectado la necesidad de que se
creen espacios de encuentro e interaccion en el interior de los establecimientos
educativos.

Finalmente, los ambitos de ocio y tiempo libre, pensados como esferas relacio-
nales no formales, son los espacios de desarrollo de buena parte de las habili-
dades adaptativas para la normalizacién de las personas con DINAI. Conse-
cuentemente, mientras no accedan al ocio normalizado su adaptacién estara in-
completa.
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7.3. Demandas en relacion al uso del tiempo libre

* Creacion de centros de ocio especializado.

* Apoyo de las Administraciones a la organizacion de grupos de autogesto-
res en todo el Estado.

e Campanas de sensibilizacién en relacion a las personas con DINAI para
promover la integracion.

e Diseno de programas de ocio a nivel estatal adecuados a sus intereses y
capacidades.

e Facilitar y promover una gestion auténoma del tiempo libre lo mas nor-
malizada e integrada posible.

* Diseno de actividades conjuntas con grupos normalizados dirigidas a esta-
blecer vinculos socializadores, conocimiento mutuo y relaciones estables.

8. HACIA LA EDAD MADURA
Y LA JUBILACION

En primer lugar, vale la pena comentar que ha sido dificil encontrar perfiles de per-
sonas con DINAI que tuvieran mas de 45 anos. Estas no se encuentran en las insti-
tuciones o asociaciones con las que se ha mantenido el contacto para realizar par-
te del trabajo de campo. Algunos profesionales comentaron que, cuando una per-
sona adulta sale de la institucién, encuentra trabajo, pareja, se casa..., acaba
perdiendo el contacto. También hay que senalar que los perfiles encontrados perte-
necen a habitats urbanos.

En esta etapa vital hay que diferenciar dos aspectos: primero, aquellas cuestiones re-
feridas a la edad y lo que esto conlleva; y segundo, las caracteristicas que comparten
con la generacion de estas personas. Por lo tanto, se tendran que observar aquellos
recursos que han tenido, puesto que se trata de generaciones anteriores a la LISMI.

8.1. Necesidades relativas al proceso de envejecimiento
8.1.1. La soledad y el envejecimiento
Pocas personas entrevistadas estan en situaciéon de pensar en su jubilacién. Muchas

aun estan pendientes de encontrar un trabajo ordinario, de encontrar pareja, etc.
De nuevo se pone de manifiesto que los temas que les preocupan no corresponden
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al grupo de edad de referencia, sino a grupos de edad diferentes. Sin embargo, se
han recogido algunas opiniones de personas mayores. Algunas de ellas expresan su
aislamiento y la pérdida de contacto. Otras no lo expresan verbalmente, pero si a
través de su expresion corporal, y lo corroboran personas que estan cercanas a
ellas.

Vamos a detenernos un momento en una de las entrevistas cruzadas correspon-
diente al grupo de edad superior a los cuarenta anos, que puede ser ilustrativa de
esta situacion de aislamiento y soledad. Esta situacion no es expresada por la mis-
ma persona, sino por personas de su entorno relacional. Empecemos por el testi-
monio personal:

«A los cuarenta, lo vi todo muy diferente que a los treinta. Mucho mas responsa-
ble, te haces un poco mds mayor y... [rie] sesenta y cinco, mira otra cosa, ;no?
Te haces un poco mayor o...»”> (E6.ILL.B).

La responsable del centro donde trabaja opina que a pesar de haber encontrado un
lugar en el CEE, de contar con companeros y companeras que le dan respaldo, ob-
serva que este hombre se encuentra solo cuando sale de este entorno laboral:

«A nivel laboral también ha mejorado muchisimo, ahora es capaz de hacer mu-
chas mas cosas de las que hacia al principio y a nivel personal sé que esta mas
contento pero también tiene momentos de tristeza. Mi obsesién era la soledad, es
que ademas él lo dice en voz alta: “Soy viejo y estoy solo”, y esto hace dano,
Jno?, vy piensas que es verdad, no dice ninguna mentira, jpobre hombre!, es la
realidad que vive. Se levanta cada dia, viene aqui y cuando se marcha nunca le
espera nadie. Es que nadie le ha esperado nunca. Bien, sus padres, pero después
que se murieron ya no habia nadie mas»’* (E4.PROF.B).

Una amiga de la familia nos explica que esta persona contaba antes con el apoyo
fundamental de los padres, y especialmente de la madre. Ahora que han fallecido,
busca otros referentes que los sustituyan:

«Hacia mucho contacto con los padres. Se aguantaba una cosa mientras estaba la
madre, pero al final estaba muy mal. Y el padre murié hace bastantes arnios... Pero
yo creo que encontraba un apoyo, que ahora ya no tiene... Porque antes a mi no
me llamaba para nada cuando estaban los padres»” (E3.REL.B).

Esta situacion se repite en otros casos de personas con DINAI de la misma edad. Se
observa que intentan buscar apoyos iguales o similares a los de los progenitores,
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dado que no han conseguido establecer un entorno relacional normalizado con
amigos y compaferos. Por esta razén, sera necesario contrastar esta situacion con
la de las generaciones siguientes, que en su mayoria habran tenido algin apoyo,
especialmente en el campo asociativo y del ocio.

Por otra parte, se observa que algunos progenitores confian que el resto de hijos o
hijas se haran cargo de los hermanos con DINAI cuando ellos falten. Otros temen
que no puedan o no quieran asumir esta cuestion.

A medida que la persona se va haciendo mayor, el ritmo de vida y el nivel de agi-
lidad decrece. Pero para las personas con DINAI esta premisa se hace mucho mas
evidente: su ritmo ya era lento, asi como la agilidad/habilidad para desenvolverse
en situaciones complejas:

«Yo pienso que si, le hace falta un doble apoyo: por una parte un trabajo de la dis-
capacidad que se le ha tenido que hacer durante toda la vida, y por otra por el
tema de la vejez por si, un poco tomar conciencia de que aparte de ser disminui-
do te haces mayor, que tu velocidad no es la de antes, tu soltura haciendo las co-
sas tampoco y entonces un poco asumir tus disminuciones y a partir de aqui em-
pezamos a trabajar. No pienses que eres una persona joven, sino que te estas ha-
ciendo mayor y que tienes una barriga considerable, que te has abandonado, y
Jqué puedes hacer hasta aqui?, lo que puedes hacer es hacerlo bien, no por eso es
causa de que te estés tocando las narices todo el dia, ;no? Pero tampoco intentes
mas de la cuenta. Y sobre todo, al estar en un centro especial pienso que le va muy
bien porque detrds hay una madre postiza que esta aqui»’® (E4.PROF.B).

Como ya hemos comentado, las personas con DINAI que actualmente estan en esta eta-
pa vital no han tenido ni el apoyo ni el conocimiento profesional que hoy en dia existe:

«En los afos cuarenta y cincuenta, eh, no existia ningin diagndstico de estas si-
tuaciones, no existian recursos, ain menos que ahora, y no se tenia una idea muy
clara, ni siquiera del punto de vista médico. [...] Al principio no se veian los re-
trasos [...] mis padres no vieron la situacion del limite de él (mi hermano), hasta
que... yo diria... no sé... hasta los cuatro, cinco o seis, seis anos. En la incorpo-
racion a la escuela, a una escuela normal, después de determinadas dificultades
que tenia, a la hora de caminar o de bajar escaleras..., después a la hora de co-
ordinar los movimientos fisicos y la expresion verbal, etcétera... Mis padres em-
pezaron a ver que, pues, que... tenia una serie de dificultades»”” (E8. REL.B).

Estas carencias marcan un itinerario vital que, sin el apoyo principal de los padres
(porque han fallecido, por abandono...), lleva a un aumento de la soledad y al ais-
lamiento. Este proceso les puede provocar un abandono fisico y una falta/pérdida

76 Traducido del catalan.
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162 i de habitos de higiene personal, organizacién vital, o sentimientos de tristeza. Por
! - otro lado, si la persona con DINAI cuenta con apoyos (sea por parte de un familiar
o de alguna institucion), puede mejorar sus habitos cotidianos:

«Si, con todo, tienden a descuidarse. Por ejemplo el otro dia le comenté lo de sus
dientes, como que de repente dejan de tener una conducta repetitiva y como que
de pronto se relajan» (E2.PROF.GR).

8.1.2. Preocupaciones de los progenitores

Como en otras discapacidades, existen cuestiones relacionadas con el tema de la
autonomia personal que preocupan a una mayoria de padres:

«El tema mio, pues, es el dia de manana; estas personas, con una minima paga,
el dia que queden solas, porque nos vayamos nosotros, s;qué va a ser de ellos?
Porque un obrero no puede dejar mucha herencia... una casa mala, o, si tiene

mas hermanos, pues ;qué va a ser de ellos...?» (GD7.PROG.PAL).

En este apartado se mencionan los temas que preocupan a los padres y a las ma-
dres que se han recogido en el trabajo de campo:

— sQuién se hara cargo cuando ellos falten?

La gran mayoria creen que quien debe estar al cargo de las personas con DINAI
son hermanos o familiares cercanos, o asi es el deseo de la mayor parte de los pro-
genitores. Pero hay experiencias que también apuntan otras soluciones, como que
se haga cargo una fundacion tutelar u otro tipo de institucién, o a través de un con-
sejo tutelar formado, por ejemplo, por familiares, amistades u otras personas del
entorno relacional.

- sDonde viviran?

Aqui se hace referencia a la proteccion de la vivienda tutelada o a mantener un
piso para que vivan independientemente. En relacion a esto Gltimo, se han recogi-
do distintos casos de hombres y mujeres que viven solos y que han demostrado una
gran solvencia administrativa del hogar. Pero también hay casos documentados de
lo contrario. Por lo tanto, también se hace hincapié en la importancia de los habi-
tos adquiridos y aprendidos previamente.

Pero igualmente, en palabras de los progenitores y profesionales, se defiende la
idea de la vivienda tutelada, en residencias o en pisos compartidos con pocas per-
sonas y que estén supervisados por expertos en el tema.
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— ;COmo administraran su dinero o propiedades?

A diferencia de lo que se creia, el manejo del dinero no ha sido el tema mas re-
currente en cuanto a mayor dificultad. Ahora bien, se hace referencia mas expre-
sa al dinero de bolsillo, el que se maneja para hacer la compra o gastarlo en el
tiempo libre (cine, bar...). La dificultad aparece cuando se trata de administrarlo
para abordar los gastos de la casa (contabilidad de la luz, gas, agua, escalera...)
y aln se complica mas si tiene propiedades. Se recoge la idea de crear una su-
pervision a través de una persona tutora o referencial de estas cuestiones econé-
micas.

8.2. Demandas relativas a la edad madura y la jubilacién

* Se necesita una preparacién para la jubilacion por parte de la propia per-
sona con DINAI, y por parte familiar (de los progenitores y hermanos y/u
otros tutores), en relacion a las nuevas facetas vitales.

e También se pide una atencion personalizada sobre la misma persona con
DINAI en temas de gestién econémica o en aspectos de organizacién de
la vivienda (contabilidad, gestion de propiedades...).

e Hay una carencia de grupos de ocio con personas mayores y de la misma
edad. Se necesita una diferenciacién de actividades y edades.

* Existe la demanda de crear pisos tutelados como una de las salidas cuan-
do los padres fallezcan.

9. ASPECTOS TRANSVERSALES

Denominamos aspectos transversales a aquellos aspectos, opiniones y propuestas
expresadas que inciden de forma reiterada en diversas etapas del ciclo vital. A con-
tinuacion se desarrollan los siguientes aspectos de este tipo: etiquetaje, identifica-
cion de la discapacidad, y autonomia y autogobierno.

9.1. El etiquetaje en relaciéon a las personas con DINAI

En la actualidad, el comportamiento de la sociedad en su conjunto, en relacion a
las personas con discapacidad intelectual con necesidades de apoyos intermitentes
(DINAI), evoluciona positivamente. Aunque, como se ha podido constatar en el
trabajo de campo de este estudio, sobre todo en términos de sensibilizacion y de
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integracion, queda mucho trabajo por hacer. Aun asi, y en una perspectiva histori-
ca, el balance es alentador’8.

Una de las consecuencias de dichos comportamientos de interrelacién, asociados
a estas personas, es la construccién de un conjunto de conceptos llamados «eti-
quetas», que nos permiten identificar, referir, pensar o decidir cosas respecto a di-
chas personas. En este sentido, las etiquetas son mucho mas que un nombre. Estan
cargadas de contenidos que debieran ser dilucidados, si queremos entender el ori-
gen de determinadas actitudes o conductas.

Las etiquetas pueden funcionar como dispositivos condicionantes de la accién,
porque actuamos de acuerdo a la que nos parece mas apropiada. Es decir, si pen-
samos que las personas con DINAI, por ejemplo, son capaces de elegir por si mis-
mos, actuaremos en consecuencia. Si creemos que no lo son, les ayudaremos a ele-
gir o directamente lo haremos por ellos.

De lo anterior se deriva la importancia de tener conciencia de las funciones del eti-
quetaje. Y en este sentido las etiquetas limitan o condicionan el desarrollo de las
personas que las sufren, aunque también pueden condicionar el pensamiento y la
conducta del que las utiliza; es decir, funcionan en un doble sentido.

Si una persona es etiquetada como la «tonta de la clase» o como «retrasada» o
«discapacitada», vivird un conjunto de experiencias desencadenadas por dichas
etiquetas, evidentemente de distinto caracter, pero como mecanismos que traen
asociados un conjunto de preconcepciones que funcionan de la misma manera.

Por otra parte, el efecto de las etiquetas sobre las personas con DINAI es el de ac-
tivar la asuncién de un rol determinado, asociado a la discapacidad. Se han podi-
do conocer relatos de como una persona con DINAI, estando en el colegio, una
vez etiquetada por sus companeros/as, desempenaba el rol del tonto de la clase,
haciendo reir con las conductas asociadas a ese rol, y todo ello como un mecanis-
mo de integracion, para ser aceptada por el grupo. En este sentido la etiqueta va
asociada a algunos de los roles de las personas con discapacidades. Es el caso que
describe un profesional entrevistado:

«“Como soy tonto y todos me tratan de tonto, pues ya esta” [...]. Yo creo que él lo
tiene mas asumido de lo que en realidad es [...] y lo utiliza. Tiene la suficiente as-
tucia como para darse cuenta [...] yo soy inocente porque no sé lo qué hago.
Como no sé lo que hago, pues no me van a decir nada, y como no me van a de-

cir nada, pues ya esta, hago lo que quiero» (E9.PROF.PAL).

78 Pudiendo comparar las ediciones de Bonal, R. (1993): E/ col-lectiu dels borderline o limits. Entre la coheréncia
teorica i la marginacié practica, Barcelona, Asociacion Ginesta, y Rabinad, S. (1990): Discapacidad y Sociedad,
editado por el Ajuntament de Barcelona (p. 33). Con esta investigacion realizada se confirma que, aunque lenta-
mente, progresa la integracion y concienciacion social de la situacion de las personas con DINAL
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Planella’ se refiere a la existencia del rol social de la persona «disminuida» enten-
diéndolo como la manera en que la sociedad sitGia a las personas en cuestion, en
un espacio limitado a sus maneras de entender la discapacidad y dentro del cual se
espera que actten toda la vida.

Algunos de estos roles son:

— El rol de persona desvalorizada por ridicula, objeto de mofa y de risa por
los demas.

— El rol de persona desvalorizada objeto de piedad.
— El rol de persona desvalorizada percibida como una carga.
— El rol de persona desvalorizada por infantilizada (el nifo eterno).

— El rol de persona desvalorizada por inttil o no funcional.

Por otra parte, sabemos también que las etiquetas, pensadas como construcciones
sociales, responden a distintas matrices de origen: estudios y conclusiones de tipo
institucional, experiencia y sabiduria popular, o percepciones puramente indivi-
duales, entre otras.

El siguiente esquema®’ muestra el proceso circular relacionado con el etiquetaje y
con la ejecucién del rol asociado, en el ambito de la Administracion.

ILUSTRACION N.2 10

ETIQUETAJE Y EJECUCION DE ROL

2. Asuncién del problema

s Ll et La sociedad, a través de sus
—> | profesionales y especialistas, decide
qué es lo mejor para la persona

con discapacidad, disena soluciones
a sus necesidades y la tutela.

T :

4. Confirmacion de la 3. Asuncién del rol y delegacion
hipétesis inicial

La persona con discapacidad no
puede conducir su propia vida.

La persona con discapacidad

—_—
La persona con discapacidad no se acomoda y delega las
puede conducir la propia vida; decisiones a tomar en sus
necesita el control de sus cuidadores. cuidadores.

79 Planella, J. (2000): «El rapte de I"espai simbolic en les persones amb disminucié», Educacié Social, n.2 16, Re-
vista sobre Intervencion Socio Educativa, Barcelona, septiembre/diciembre, p. 24.

80 Torras, I.: «Retirant bastides. Processos d’autonomia i persones amb disminucié», Educacié Social, n.° 16, Re-
vista sobre Intervencion Socio Educativa, Barcelona, septiembre/diciembre, p. 10.
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Es muy interesante observar en este ejemplo el fenémeno de los efectos institucio-
nales no esperados, que actGan insospechadamente en contra de las personas a las
cuales se quiere proteger. El acomodo de la persona con discapacidad podria en-
tenderse como la asuncion de algunos de los roles asociados a las etiquetas, como
es en este caso el de la infantilizacion.

9.1.1. Tipos de etiquetas asignadas a las personas con DINAI
Asociadas a la familia y a algunas instituciones

La infantilizacion es un proceso a través del cual la persona etiquetada como
«nifo» es tratada como tal. Ser nifo significa tener responsabilidad limitada ante
las propias acciones y poca capacidad de elegir y decidir sobre las cuestiones per-
sonales. Como consecuencia, alguien se tiene que hacer cargo de esta persona, hay
un responsable que responde por ella, ya sean los padres, los profesionales, etc.

Lo anterior se ha podido constatar en un grupo de discusién de personas con DI-
NAI de entre 40 y 65 afos:

«A. La Asociacion de Padres dijo: bueno, para motivar a los nifos a que trabajen,

pues jqué hacemos? [...].
E. Cuando ta hablas de ninos te refieres a...
A. A los nifios en general, a mis companeros en general>.

(GD2.ILL.GR)

El etiquetaje en la familia tiene consecuencias en las posibilidades de normaliza-
cion y de integracion de las personas con DINAI, como en el caso descrito por un
profesional de Pamplona:

«Siguen pensando que su hija es una persona con discapacidad y la han etique-
tado en el esquema que ellos tienen de lo que es una persona discapacitada. Pero
no entienden a su hija como una persona individual, que tiene una discapacidad,
pero que hay que entenderla como es ella. Y todos somos diferentes, incluso los
normales. No esperan nada de ella, o esperan muy poco. Y, sin embargo, ella ha
demostrado que puede, que puede dar» (E4.PROF.PP).

Asociadas al trabajo

Dentro del ambito del trabajo, también se utilizan etiquetas parecidas a las asocia-
das a la familia y a algunas instituciones, sobre todo cuando se trata el tema de la
responsabilidad. Son consideradas personas poco productivas o no productivas, ya
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que se comparan con las competencias que desarrolla cualquier persona en el am-
bito laboral ordinario. Por lo tanto, la perspectiva consiste en considerar a la per-
sona con DINAI desde sus limitaciones (flojas, problematicas, lentas, poco habi-
les...) y no desde sus posibilidades.

Las consecuencias de una mirada sin etiquetas, enfocada a un objetivo especifico,
suelen favorecer una mejor integracion a la empresa ordinaria:

«En el sentido de alguien que te mira capacidades, no te mira historias persona-
les, como ti, que estds ahora en frente mio, yo no estoy pensando cudl es tu in-
fancia, s6lo estoy pensando en si eres un buen profesional, o en si eres un mal
profesional. Y en ellos esa mirada se pierde porque siempre hay alguien que les
mira con toda la historia, con sus problematicas» (E2.PROF.GR).

También ellos y ellas se comparan con chicos y chicas de su edad a nivel laboral, y acen-
taan las diferencias en su nivel salarial y en la especificidad de su puesto de trabajo:

«No, yo no veo ninguna diferencia porque como tengo mucha autonomia hago
una vida normal y corriente como la puedes hacer td o cualquiera. Lo Gnico que
podemos hacer comparaciones es en el trabajo, nuestro trabajo, nuestros talleres
mejor dicho, porque lo nuestro son talleres, son centros especiales de empleo y
somos los que cobramos poco. Ahi es mas donde se ve la diferencia entre los nor-

males, entre comillas, y nosotros» (GD3.ILL.PP).

Asociadas a la educacion

A menudo, no se detecta la DINAI hasta que la persona estd en edad escolar avan-
zada®'. Como ya se ha explicado, tienen un parecido normal y sus limitaciones (di-
ficultad de seguir el ritmo del resto de la clase, menor retencién de conocimientos,
distracciones...) se transforman en etiquetas. Estas se refieren a las personas que no
responden a los requerimientos minimos del proceso de ensefanza o de aprendi-
zaje de un oficio y se conceptualizan como que no entienden, son gandules, in-
quietas, zoquetes... Lo cual es visto y vivido, desde el punto de vista de una perso-
na afectada por un etiquetaje de este tipo, del siguiente modo:

«Cuando tenias que salir a la pizarra o cuando tenias algunas asignaturas como
matematicas que te costaba, y yo..., veian que te costaba, que no podias, y te ha-
cian quedar alli en la pizarra de pie delante de toda la clase y te humillaban. Esto
lo he vivido y lo tengo [se sefala el corazén]... Intento quitirmelo porque es una
etapa de mi vida que ya la he pasado... Pero hay cosas que te quedan |[...] Tam-
bién, a veces, las burlas de los comparieros..., te ibas a casa llorando y sin querer
volver a la escuela. Porque, claro, con el ambiente que habia, jquién queria ir a
la escuela?»® (GD1.ILL.B).

81 Ver los ambitos especificos de deteccion temprana y diagnostico, y educacion.

82 Traducido del catalan.
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Estos contenidos del etiquetaje tienen algunas consecuencias en términos de la
conducta de los otros. En el presente estudio se han recogido bastantes comenta-
rios referentes al sentimiento de maltrato sufridos por personas con DINAI, como el
que refleja el siguiente fragmento:

«Yo es que creo que cuando pasan cosas de éstas, que solamente por el hecho de
que sepan que eres un discapacitado, se creen que se lo pasamos todo. Luego,
claro, te creen..., te creen la persona mas inferior y mas débil del mundo y te tra-
tan como un trapo» (GD5.ILL.PAL).

Asociadas a la ciencia y a los ambitos académicos

Las personas que sufren alguna disfunciéon o patologia psiquica o intelectual han
sido denominadas por los dmbitos cientificos y académicos, en distintas épocas,
como cretinas, subnormales, idiotas, retardadas, estGpidas, retrasadas, etc. Esta es
una muestra de los conceptos/etiquetas producidos por la ciencia, en aras de clasi-
ficar y explicar las distintas anomalias en el funcionamiento de las personas. Estas
sustantivaciones han sido asimiladas con frecuencia por el resto de la sociedad, y
utilizadas como etiquetas con una fuerte carga negativa.

A pesar de que van evolucionando y ajustandose con la intencion de hacerlos mas
precisos y descriptivos, y se intenta eliminar cualquier carga negativa, lo cierto es
que con el tiempo estos conceptos/etiquetas vuelven a ser portadores de estigma y
equivalen, de nuevo, a insultos.

9.2. Identificacion de la discapacidad

Los procesos de identificacion y de autoidentificaciéon son parte de la asuncién de
los roles vinculados a la discapacidad. Las personas con DINAI se identifican
como tales a partir de una experiencia social en la que van constatando las dife-
rencias y encontrando explicaciones a ellas. Este proceso simultaneo tiene sus
raices en los contenidos de estos roles aprendidos e interiorizados en el proceso
de socializacion.

Adquirir conciencia de que se es una persona con discapacidad es un proceso
complejo que provoca importantes niveles de sufrimiento psicolégico, lo que a su
vez puede danar su misma salud mental. En este sentido, algunos profesionales afir-
man que las personas con DINAI son propicias a la creacién de una relacién de de-
pendencia con la atencién psicolégica.

Las personas con DINAI, en principio, se resisten a la etiqueta o a la autoidentifi-
cacion con la discapacidad. Es el caso descrito por un profesional:
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«Mal, no la acepta, no la acepta. Yo creo que ahi, bueno, quizas el dltimo ario la
va aceptando mejor, pero en ese momento no la aceptaba, no aceptaba que fue-
ra tonto, que tuviera una discapacidad. No. El ademas lo decia» (E8.PROF.PAL).

Por la propia conciencia de la discapacidad, relativizan algunos parametros al uso, como
por ejemplo la belleza fisica. Son menos exigentes y mas tolerantes en este sentido:

«No, no, trabaja, normal, normal..., y estos chicos y ellos y ellas son menos exi-
gentes que los chicos normales, mientras ellos son mucho mas tolerantes los unos
con los otros, son mucho menos criticos, con los demds y con ellos mismos. Si ti
tienes un novio que te dice: “Estds mds mona con el pelo largo, ;no?”, a veces
traen una foto y me dicen: “Mira qué guapo es mi novio”, y a lo mejor a una chi-
ca normal le pareceria feisimo, eso es bonito, puede también que sea esa defi-
ciencia afectiva lo que les hace ser menos exigentes con el otro, y eso también les
sirve a ellos porque bajan el liston...» (E2.PROF.GR).

Se ha subrayado la importancia de asumir la discapacidad para evitar la creacién
de expectativas poco realistas:

«Fue pasando por diferentes etapas, que yo creo que segtin la edad y las escuelas
especiales... Hubo un psiquiatra, que se murié, pero yo diria que, bueno, no me
atreveria a decirlo, pero parece que tenia la manera de decirle que «td vales mu-
cho, ta eres normal»... Yo pienso que esto es un error, decirle a una persona que
es normal. Creo que tiene que asumir su diferencia. Al menos, yo sé que soy ba-
jita y que no llego, que no tengo fuerza, y no quiero pensar que tengo fuerza y
que soy alta y que puedo jugar a baloncesto, por ejemplo. Yo pienso que esto le
ha hecho dano. Esto de escondérselo...»® (E3.REL.B).

Algunas de las personas con DINAI tienen conciencia de la propia discapacidad y
de la importancia que esta etiqueta adquiere en su entorno:

«No contar a los demas que no eres normal [...] es como el secreto mas privado
porque tienes miedo a que te rechacen. Yo tengo ese miedo, vaya, no s€é, no sé»
(GD 9. ILL.GR).

La conciencia de la propia discapacidad provoca unas consecuencias psicologicas
en las que seria importante profundizar, ya que las personas con DINAI deben asu-
mir que han de enfrentarse a las diferentes facetas de la vida con unos handicaps
que el resto de las personas no tiene:

«Y llegé un punto en que dije: “Yo necesito un psicélogo que me ayude y me sa-
que de todo esto”. Y... y ahora pues si que pienso que me han ayudado bastante

y procuro ser como una persona cualquiera. Me cuesta, quiza me costé estudiar,

83 Traducido del catalan.
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no poder tener una carrera, que me gustaria estudiar, pero no puedo, sé que...
que no puedo, pero de lo demas me considero una persona normal..., como otra
persona, vaya..., con un poco de dificultad con algunas cosas, pero con lo demas,
no tengo por qué humillarme mas ya»%* (GD1.ILL.B).

Se ha podido observar que las personas con DINAI se consideran a si mismas nor-
males, aun cuando tengan conciencia de su discapacidad. No asocian la inteligen-
cia a la normalidad. Para ellos se puede ser normal sin ser inteligente:

«Hombre, yo sigo pensando que tengo retraso mental, pero sigo pensando que
soy una persona, con sus cosas buenas y sus cosas malas, con mis virtudes y mis
defectos, como todo el mundo. Vamos, que no me considero como aquel que
dice retrasado, ni subnormal ni nada por el estilo, como cualquier otro, vale. Sa-
bes que no tienes la inteligencia de muchas personas de la calle, pero soy una
persona bastante normal y corriente» (E12..ILL.PAL).

Las personas con DINAI tienen que afrontar, muchas veces, un doble etiquetaje: el
personal y el de pertenecer a una asociaciéon o entidad también etiquetada, en la
que muchas veces conviven personas con retraso mental y con otras minusvalias

severas.

9.3. Autonomia y autogobierno

Como se ha podido observar, el ritmo de las personas con DINAI para adquirir co-
nocimientos y habitos es mas lento de lo comun, lo que puede llegar a confundir y
desdibujar la frontera entre su limitacién y su capacidad. Es decir, segin el contex-
to y la situacion personal es dificil marcar una linea divisoria entre lo que real-
mente pueden hacer por si mismas y lo que no.

Por ello la adquisicion de habitos para desenvolverse en situaciones cotidianas es
entendida en clave de proceso, de maduracién progresiva y de aprendizaje mas in-
tensivo de las actividades diarias, como la higiene personal, la orientacién, la mo-
vilidad, el conocimiento del cambio en la compra y, de una manera general, cada
una de las esferas vitales (educacion, trabajo, tiempo libre, familia...).

Ante la autonomia se opone la proteccion, ya se trate de los roles a desarrollar por
parte de la familia, los profesionales y las propias instituciones o asociaciones.

Respecto a la familia, y concretamente a los progenitores, existe una tendencia ge-
neralizada a proteger —y en algunos casos sobreproteger— a sus hijos. Se observa
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que esta proteccion se justifica por los aspectos de vulnerabilidad que pueden pre-
sentar las personas con DINAI en situaciones concretas (temor a que «les tomen el
pelo»):

«Pienso que €l no es responsable de nada, pienso que él esta en una situacion de
indefension total»®® (E3.REL.B).

En este sentido, y esto es extensible también a otros sectores de la poblacién, exis-
te una tendencia a proteger mas a las hijas que a los hijos fuera del hogar (ir solo
a encuentros, salir de noche...). Esta practica contrasta con la autonomia otorgada
dentro del hogar (hacer la comida, lavar, comprar...), donde la proteccion es ma-
yor sobre los hombres que sobre las mujeres:

«—En todo caso va a colonias que prepara la Caja de Ahorros, que esta todo con-
trolado por voluntarios de esta institucion o de...

—Pero no le hemos dejado.

—No le hemos dejado porque nos da pena, porque en muchas cosas personales

no es capaz de defenderse y nos da pena que se vea en apuros».

(E1.PROG.PP)

Liberarse de estas inercias requiere que los familiares opten por una posicién clara
frente al tema de la autonomia de sus hijos e hijas, como en el ejemplo recogido a
continuacioén:

«Es lo que nos hemos encontrado. [Otros padres] dicen: “jAy, no, yo con mi hija,
ay no, yo con mi hijo, ay no...!”. Siempre en casa. En casa con los papds. Y yo no
quiero que mi hija esté en casa con los papas o conmigo. Quiero que cuando mi
hija tenga su edad, veintiuno, veintidés anos, viva en pareja y sea independien-
te...»% (GD8.PROG.B).

Respecto a los profesionales, tienen presente que ante cualquier persona con DI-
NAI el objetivo es desarrollar al maximo su autonomia personal y que pueda diri-
gir su vida. Se observa la necesidad de desarrollar programas con apoyos en distin-
tas esferas vitales, como en el ambito de la educacion, el trabajo y el tiempo libre.
De todas formas, estas acciones no deben ahogar a las personas intervenidas, sino
que deben ser una herramienta para obtener autonomia:

«Me gusta la normalidad, y la normalidad es encontrar lo mas normal posible las
diferencias que ellos tienen, encontrar también las fortalezas, porque tienen mu-
chas» (E2.PROF.GR).

8> Traducido del catalan.

86 |dem.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y NECESIDAD DE APOYOS INTERMITENTES

Respecto a las asociaciones, son consideradas como motor de su autonomia. El re-
ferente asociativo aparece a menudo como espacio de desarrollo personal y vital.
Sin embargo, en algunos territorios, se contintia cuestionando el tema de la institu-
cionalizacion de estas personas. Es decir, la creacion de entornos especializados,
lejos de los ordinarios y compartidos con el resto de la poblacién.

Estas posiciones de los distintos actores —padres, profesionales, asociaciones—
son percibidas por las personas con DINAI como diferentes formas de control. A
este respecto, se debate en el colectivo de personas con DINAI sobre la conve-
niencia de aceptar controles, ya que si optan por rechazarlos se les exige mas
responsabilidad, lo que no todas las personas con DINAI estan en posicién de

asumir.

Se discuten estos controles, sobre todo, en los temas de vivienda, en las relaciones
sexuales y/o de pareja. Estos fragmentos corresponden a un grupo de discusion de
mujeres en Barcelona. Todas deseaban independizarse, pero se percibian distintas
opiniones respecto al tema de la vivienda; se debatia entre vivir en casa tuteladas

o en viviendas sin apoyo:

«—Yo te digo una cosa. Yo he trabajado en una cocina, sé cocinar, jvale?, sé lle-
var un piso, y yo no me veo capacitada para vivir sola.

[...]

—FEI monitor lo que hace es estar alli al lado y para cualquier momento lo tienes;
que sea de dia o de noche, svale? Yo pienso que es una ayuda muy, pero que muy
fuerte; o sea, a mi me ayuda mucho tener un monitor. ;Que yo estoy capacitada
para ir a vivir sola? En cierta parte si y en cierta parte no... En cierta parte si por-
que sé llevar la casa, sé cocinar, sé..., o sea, lo sé todo, ;no?, pero... en cualquier

momento que te despistes, puedes tener un incendio o mil cosas.

[...]

—Estoy bien en casa de mis padres, ;no?, pero me gustaria hacer mi vida tam-
bién, y tener una casa, y no sé... como tiene la gente hoy en dia, quiero decir, no
de monitores ni nada de todo esto, no, a mi no me gusta; hombre, sé que hay
gente que lo necesita y me parece bien, pero en mi caso, yo querria esto»®.

(GD1.ILL.B)

El tema de la sexualidad o las relaciones de pareja también es percibido claramen-
te como una cuestion de control, no solamente por parte de los padres, sino tam-
bién de los monitores de ocio. Este fragmento corresponde a un grupo de discusion

87 Traducido del catalan.
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de hombres de Barcelona, y debatian los temas que preocupaban a sus padres y a 1 23
sus suegros respecto a su relacion de pareja: : '
«—Yo lo que queria decir, que si, es lo que decia antes, que aqui si que no en-

tiendo yo por qué mi suegra no nos dejaba ir solos con mi novia.
—Porque es una mujer...

[...]

—Porque es una madre, claro...

—Porque la tratan como disminuida, jno la tratan como persona!
—Porque es muy catdlica.

[...]

—Hay veces que cuando se lo digo a mis amigos dicen esto, es normal, un padre
sufre por su hijo, por un hijo o una hija. Pero yo a veces lo que no he entendido
por qué... un fin de semana, quiero decir, somos mayores, somos bastante espa-

bilados, ;y por qué no podemos ir solos? Si nos apetece...»%.

(GDG6.ILL.B)

Este fragmento hace referencia a un grupo de Palencia y describe esta sensacion de
control que se percibe de parte de padres y monitores:

«Yo es que creo que nuestros padres y monitores y eso, al ser gente con las capa-
cidades..., pues como que tienen mas miedo, ;sabes? Como que tienden mas
como a protegerte: “No hagas esto, no hagas lo otro”. Pero yo creo que es mejor
que nos dejen, pues, tener nuestros errores, para aprender a solucionarlos... Por-
que si no, estariamos siempre dependiendo de nuestros padres y de nuestros mo-
nitores» (GDA5.ILL.PAL).

El tema de la autonomia o dependencia se reproduce también en el seno del mis-
mo grupo de personas con DINAL. Por ejemplo, una situacién que ha padecido una
persona cercana o amiga se irradia o contagia a otras personas, lo que tiene como
resultado la limitacion de su propia autonomia. A veces, estan reproduciendo e in-
corporando los miedos e inseguridades de las personas cercanas, lo que les impide
alcanzar mayores cotas de autonomia personal:

«—sPor qué te da miedo coger una moto?
—Porque mi primo se maté en una moto».

(GD 9.ILL.GR)
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Por tltimo, cabe resaltar la importancia que sobre el autogobierno adquiere el tra-
bajo sobre aspectos relacionales que se desarrolla en asociaciones, grupos de au-
togestores o clubes de ocio. Los efectos inmediatos de estas iniciativas redundan en
una mayor autonomia personal de las personas con DINAI, y les ayudan en la ad-
quisicion de habitos de independencia y de toma de decisiones sobre la propia

vida.
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IV. CONCLUSIONES Y PROPUESTAS 177
DE ACTUACION

Las conclusiones y propuestas de actuacién se presentan en el mismo orden en que
han ido desgranandose los temas en el informe, de modo que el lector pueda ac-
ceder en este apartado final a los elementos mas relevantes del informe.

HACIA UNA REFORMULACION CONCEPTUAL

Seglin la AAMR (2002), aproximadamente el 80% de las personas denominadas
con retraso mental tienen inteligencia limite. Es decir, nos encontramos con un vo-
lumen de poblacion relativamente elevado con discapacidad que necesita un nivel
de apoyos intermitentes.

Por otra parte, se constata que no es cierto que necesiten apoyos menos intensos
que otras personas con discapacidad, dado que los entornos sociales con los que
se desenvuelven son mas exigentes y el rol social que se espera de ellos es mas
proximo al comportamiento de las personas sin discapacidad. Asi se explica el su-
frimiento que presentan algunas de estas personas, especialmente en la etapa esco-
lar y laboral, debido a que los apoyos son insuficientes; de hecho, son mas bajos
que los proporcionados a otros colectivos con discapacidad. Tienen un nivel mas
alto de inteligencia y de habilidades pero también de expectativas propias al com-
pararse con otros compafneros mas cercanos a los niveles estandares de normalidad
y de exigencias de rol social. Este nivel de expectativa personal y de exigencia so-
cial no se presenta tan elevado en otras discapacidades mas severas.

Para la definicion de este tipo de afectacion se parte de una concepcion dinamica
y relativa de la discapacidad intelectual y se propone un nuevo término, como ve-
remos enseguida. Dindmica por cuanto se trata de una condicion sujeta a cambios,
lo cual conlleva que, con los medios convenientes, la persona puede acceder a los
recursos del entorno en igualdad de condiciones y participar de la vida comunita-
ria de forma normalizada. Relativa en el sentido de que dicha discapacidad es el
resultado de la interaccion de la persona con su ambiente en diferentes esferas vi-
tales (familia, educacién, trabajo, etc.), interacciéon en la que los apoyos actian
como mediadores, de manera que una discapacidad se puede manifestar en un am-
bito, pero no en otro.

Ello nos lleva a proponer un nuevo término para designar la problemética de estas
personas, acorde con la concepcion dinamica y relativa expuesta. Asi, en vez de la
categoria personas con inteligencia-limite, sugerimos la designacién personas con
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discapacidad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes (DINAI), precisa-
mente por corresponderse con una perspectiva orientada hacia la normalizacién. Es
decir, se trata de personas que, con un grado leve de discapacidad intelectual, pue-
den alcanzar una calidad de vida y un nivel de autonomia y autogobierno estan-
dares mediante apoyos puntuales y respecto a algunas esferas vitales.

Teniendo en cuenta las aportaciones expuestas en el marco teérico y considerando
los puntos de acuerdo se podria apuntar la siguiente definicion de persona con dis-
capacidad intelectual y necesidad de apoyos intermitentes:

Persona que a través de herramientas idoneas de medida del Cl presenta entre un
70 y 85 de puntuacion y que ademas presenta dificultades en la conducta adap-
tativa, ya sea cognitiva, social o practica, que no impiden un buen grado de au-
tonomia en las actividades de la vida diaria, y que conviven con una buena ca-
pacidad (desarrollada o no) de autogobierno, siempre y cuando estas dificultades

se manifiesten antes de los 18 anos.

Ademas, de la presente investigacion se pueden extraer una serie de rasgos que ca-
racterizan a estas personas:

a) habitualmente tienen una apariencia de normalidad que no evidencia su
discapacidad. Este hecho, que para unos seria una ventaja, poder disimular
la discapacidad, en realidad se convierte en un obstaculo debido a que han
de competir con las personas sin discapacidad, sin contar con los apoyos
adecuados a una persona con discapacidad, aunque de caracter leve;

b) a menudo aparece un desfase entre su edad cronolégica y su edad mental;

c) presentan dificultades para tomar iniciativas y generar mecanismos racio-
nales que les permitan la resolucién de situaciones cotidianas, y

d) presentan un proceso de aprendizaje lento, que necesita mas apoyo y mas
tiempo para alcanzar el nivel requerido.

ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS

El estudio sociodemografico se basa en la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud (EDDES) realizado por INE-ONCE en 1999. Cabe sena-
lar que esta encuesta no contempla de manera desagregada la realidad de las per-
sonas con inteligencia ligera respecto de la limite (categoria méas préxima a la pro-
puesta por nuestro estudio, de personas con discapacidad intelectual y necesidad
de apoyos intermitentes), hecho que dificulta el analisis de sus caracteristicas res-
pectivas.
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Se estima la poblacién con retraso ligero-limite (RLL) en mas de 41.000 personas
entre 6 y 64 anos en el territorio del Estado.

Del estudio estadistico destaca que hay mas hombres que mujeres con RLL, espe-
cialmente para las edades jévenes (17-29) y adultas (30-45), donde el porcentaje de
la poblacion masculina es claramente superior a la femenina, a causa de la mayor
visibilidad de la poblacion adulta masculina respecto a las mujeres en general.

En relacion a la formacion se aprecia que su etapa educativa queda restringida a las
etapas obligatorias de escolaridad.

Ademas, se aprecian dificultades para integrarse sociolaboralmente, con tasas altas
de inactividad y paro. Por otra parte, la mayoria vive con sus padres y no llega a
formar un hogar propio.

NECESIDADES SEGUN ESFERAS VITALES

Como se ha explicado anteriormente, la mayor complicacion para la realizacion de
una adecuada atencién temprana de la discapacidad que nos ocupa es la dificul-
tad para realizar un diagnéstico de la discapacidad intelectual con necesidad de
apoyos intermitentes en los primeros afios de vida.

La atencién temprana en el territorio espanol, entendida como modalidad espe-
cifica de intervencion, carece de una regulacién unitaria. La competencia en
materia de atencién temprana estd compartida entre la Administracion General
del Estado y las Comunidades Autbnomas, pero no existe un criterio claro acer-
ca del area que tiene que liderarla: sanitaria, educativa o social. La dispersién y
la falta de coordinacion entre servicios es una nota caracteristica de la atencion
temprana, aunque se estan realizando importantes esfuerzos para mejorar los
servicios.

Prueba de ello son las lineas maestras que estan trazando los expertos, procedentes
de distintas Comunidades Auténomas y de diferentes disciplinas, de lo que debe ser
la atencion temprana en un futuro inmediato, a partir de la publicacién del Libro
Blanco de la Atencién Temprana.

Es importante destacar, respecto a lo anterior, dos ideas centrales. En primer lugar,
la propuesta de avanzar en la definicién de unos perfiles e indicadores precoces de
la discapacidad intelectual con necesidad de apoyos intermitentes. Y a partir de
ellos posibilitar la construccién de unas hipétesis de diagnostico basadas en dichos
perfiles, que permitirian planificar la atencion, posiblemente en el primer o segun-
do afo de vida y con toda seguridad en el tercero.
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En el ambito educativo es importante indicar que es durante el periodo de transi-
cion entre la escuela y el instituto cuando estas personas comienzan a adquirir con-
ciencia de la discapacidad y de sus consecuencias en relacion con ellos mismos y
con los demas. La crisis personal y familiar que puede significar el constatar y vivir
dichas consecuencias determina en muchos casos el abandono del instituto y la in-
corporacién a establecimientos de educacién especial.

Para evitar la interrupcién del proceso educativo integrado hace falta completar los
sistemas de apoyo, que se muestran insuficientes, sobre todo en la etapa secundaria.

Por su parte, la incorporacion en la educacion especial es una experiencia paradé-
jica, ya que si bien de entrada se vive como una «degradaciéon» por pasar a un me-
dio socioeducativo marcado por la convivencia con personas con discapacidades
mas severas, a la larga el nuevo medio se experimenta como un entorno adaptado
en el que el éxito académico y el social estan mucho mas cercanos.

El paso de la etapa escolar al mundo laboral, aunque sea un momento puntual, es
un punto de inflexiéon vital importante. Si bien en nuestra sociedad es un momen-
to clave para todos, para este colectivo resulta mas delicado todavia, ya que es mas
largo de lo comin (les cuesta mas aceptar que ya no son adolescentes, encontrar
trabajo, saber a qué pueden dedicarse).

Para aquellas personas que venian desarrollando su itinerario por la via ordinaria,
es un momento en que se sienten en situacion vulnerable. Este sentimiento no es
tan acentuado para las personas que llegan por un itinerario especifico.

Cabe anadir respecto a este ambito que es una etapa donde la persona se percata
de la formacién recibida y, a menudo, del hecho de que ésta resulta ser inadecua-
da para su incorporacion al trabajo, por lo cual esta etapa, a menudo, no resuelve
la salida laboral de estas personas.

Respecto al ambito laboral, cabe destacar nuevamente la presiéon y exigencia social
sobre las personas con DINAI, distinta a otras personas con otras discapacidades.
Se les exige por un igual, como uno mas, compitiendo practicamente a la misma
altura en curriculum y posibilidades de trabajo con otros colectivos de baja cualifi-
cacion pero sin discapacidad.

Por otro lado, tanto si trabajan en centros especificos como en empresas ordinarias, no
cabe duda de que su funcionamiento es en muchos aspectos similar al de cualquier
trabajador no cualificado (en cumplimiento de horarios, de produccién...), con la di-
ferencia de que a menudo su sueldo no sobrepasa el salario minimo interprofesional.

Por Gltimo, sorprende que se hayan encontrado personas de este colectivo traba-
jando en centros ocupacionales. La falta de lugares de trabajo en empresas ordina-
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rias y, en algunos casos, la falta de plazas en centros especiales de empleo lleva a
insertar laboralmente a estos trabajadores en centros ocupacionales, desarrollando
tareas muy por debajo de sus capacidades, contribuyendo a bajos niveles de auto-
estima y estimulo por la tarea desarrollada.

En relacién al bienestar personal, ante todo cabe preguntarse si el origen del ma-
lestar de estas personas es consecuencia de la propia limitacién intelectual o bien
deben buscarse otros factores. Por esta razén, seria importante profundizar en el
analisis de los sintomas y alteraciones fisicas y psicolégicas que se asocian a este
colectivo.

En este estudio se han detectado cinco momentos de crisis:

cuando toman conciencia de la propia discapacidad,

— en la etapa escolar,

— en el transito de la adolescencia a la edad adulta,
— en la busqueda del trabajo y

— en la basqueda de relaciones de pareja.

El andlisis de la situacién de las familias de estas personas ha mostrado, en primer
lugar, la necesidad de contar con una serie de apoyos formales en relacion a las
distintas etapas del itinerario vital de las mismas: asistencia psicolégica inicial, para
facilitar la asuncion de la discapacidad del hijo/a; orientacion para iniciar la aten-
cién temprana con la familia como uno de los agentes del proceso; informacién so-
bre el perfil de estas personas y de las diversas opciones para su educacion y su in-
sercion laboral futura.

Se ha constatado que el descubrimiento de la discapacidad en un miembro de la
familia genera una resituacion relativamente critica de la misma. Dicha resituacion
afecta a todos sus miembros, tanto a nivel psicolégico como relacional (en lo in-
terno y en lo externo), econémico y de intereses futuros.

El ocio y el tiempo libre ordinario es un espacio relativamente informal donde cada
persona debe buscar las actividades y las relaciones segin sus deseos. A menudo,
las personas con discapacidad intelectual se encuentran perdidas, sin puntos de re-
ferencia sobre qué hacer, a dénde acudir y, sobre todo, con quién realizar estas ac-
tividades. Durante el tiempo libre se ponen en juego las habilidades adaptativas
aprendidas en otros espacios como en el ambito escolar o laboral. Pero si las habi-
lidades adaptativas en el area social y relacional son escasas, aparece un vacio que
preocupa tanto a las propias personas como a sus familias. La competitividad social
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y la exigencia personal descrita en el &mbito escolar y laboral también se extiende
a esta esfera. Por otra parte, existen escasos recursos y apoyos para acceder a es-
pacios de ocio y tiempo libre abiertos a toda la ciudadania.

En relacion a la edad madura y la jubilacién hay que destacar que ha sido dificil
encontrar personas de estas edades, y cuando se han encontrado, éstas pertenecen
al ambito urbano. Se trata de generaciones anteriores a la LISMI, y que han tenido
un itinerario vital con grandes carencias de apoyos. Por esta razén, seria interesan-
te compararlas con las generaciones venideras, y no sélo por la desigualdad de los
apoyos habidos, sino porque, en contrapartida, éstas estan viviendo otro contexto,
con mas competencia y exigencia social. Para las proximas generaciones estan sur-
giendo unas expectativas que, sin duda, no son las mismas que para las anteriores.

Del mismo ambito, destaca de nuevo la disfuncién en los ritmos para ejecutar ac-
tividades provocadas, como cualquier persona, por la vejez. También se percibe el
aumento del aislamiento y soledad de este colectivo. Por parte de los progenitores,
existe una preocupaciéon por los temas que deberan estar resueltos para cuando
ellos ya no estén, como los de vivienda y de gestion econémica.

ASPECTOS TRANSVERSALES

Junto a las esferas vitales comentadas, se ha considerado una serie de dimensio-
nes que afectan a todas ellas a la vez y que hemos denominado aspectos transver-
sales. En concreto, destacamos: el etiquetaje, la autonomia y la coordinacién entre
agentes.

En relacion al etiquetaje se ha constatado su funcionamiento como un dispositivo
condicionante de la accién en un doble sentido. Hacia la persona etiquetada y ha-
cia la que «pone» la etiqueta.

En el primer caso, el de la persona con DINAI, esta etiqueta puede ir asociada a al-
guno de los roles caracteristicos de la discapacidad, condicionando de este modo
su conducta futura. Si la persona en cuestion no rompe con el ambito social en el
cual ha sido etiquetada, puede quedar toda la vida sujeta a dicho rol.

En el otro sentido, el de la persona «normal», la etiqueta también condicionara de
manera limitante su relacién con el otro, en cuanto esta cargada de contenidos
aprendidos en la socializacion.

Se considera que conseguir la maxima autonomia es un objetivo principal para es-
tas personas. Pero alcanzar niveles mas elevados de autonomia es un proceso que
dura toda la vida y, a menudo, se inicia en un entorno de proteccion. Ademas, el
concepto de autonomia es relativo, es decir, no es igual en todas las areas y varia
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seglin las caracteristicas personales. En un area, una persona puede conseguir ele-
vados niveles de autonomia, y en otra, muy bajos.

Un aspecto reiterativo que aparece en las distintas esferas vitales es la necesidad
de coordinacién entre profesionales de distintas disciplinas y que, a menudo,
pertenecen a diferentes Departamentos y/o Administraciones. La disparidad de
criterios en el momento de la deteccion o en la provision de los apoyos tiene su
efecto negativo tanto en la propia persona como en su familia. Debido a ello se
recomienda utilizar algiin modelo de coordinacién entre profesionales y Admi-
nistraciones con criterios unificados y protocolos de seguimiento, como por
ejemplo el modelo de la Comisién interdepartamental para la coordinacién de
actuaciones de la Administracion de la Generalitat de Catalunya, dirigidas a ni-
fios y adolescentes con discapacidad o riesgo de padecerlas (CTIC)®, o concre-
tamente en el ambito de la atencion temprana, los estudios realizados por el doc-
tor Arizcin y el grupo Genysi, bajo el amparo del Real Patronato de la Discapa-
cidad?®®.

DEMANDAS GENERALES SEGUN LAS ESFERAS
VITALES

El estudio realizado ha permitido obtener un buen nimero de propuestas, realiza-
das por parte de los distintos agentes considerados: los profesionales del sector de
la discapacidad intelectual, las asociaciones de personas o familiares con DINAI,
los progenitores y las mismas personas con discapacidad intelectual y necesidad de
apoyos intermitentes. A continuacién, ofrecemos un resumen de estas demandas,
segln los distintos ambitos considerados.

Valoraciéon, diagnéstico, prevenciéon y atencién temprana
Se propone:

* Potenciar la investigacion en el campo del diagnéstico temprano de la dis-
capacidad intelectual.

* Revisar los sistemas de evaluacién de la discapacidad intelectual para la
obtencion del certificado de minusvalia, incorporando la evaluacion de
las conductas adaptativas, ya sea a nivel cognitivo, social o practico.

89 En la CTIC participan los Departamentos de Educacion, Sanidad, Justicia (Atencion a la Infancia) y Bienestar y
Familia de la Generalitat de Catalunya.

90 Asociacion Genysi (Grupo de estudios neonatoldgicos y de servicios de intervencion para la prevencion y aten-
cion temprana de las deficiencias).
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e Elaborar normativas y protocolos para estructurar y sistematizar la actua-

cion y la coordinacion en el nivel sanitario, educativo y social en el am-
bito del diagnéstico y la atencién temprana.

Incrementar la dotaciéon presupuestaria destinada a los centros de atencion
temprana para aumentar el nimero de equipamientos, las horas de terapia
para cada nifo...

* Elaborar programas de deteccién temprana mediante hipétesis de diagnéstico.

Etapa escolar

Se propone:

Dotar a la escuela ordinaria de los recursos y apoyos necesarios para abor-
dar las necesidades de las personas con DINAI desde un enfoque pluridisci-
plinar y en coordinacién con las distintas Administraciones y en contacto
con las familias. Este enfoque implica contar con equipos pluridisciplinares
formados por pedagogos, logopedas, psicélogos y terapeutas.

Reducir la ratio de las aulas que tengan alumnos con DINAI para trabajar de
forma personalizada y adaptada a su ritmo. También tendrian que incluirse en
el curriculum aspectos de sensibilizacién y concienciacion al resto de compa-
feros y companeras con un lenguaje comprensible y claro para toda el aula.

Ofrecer formaciéon como seminarios, bibliografia, investigacion... a la co-
munidad educativa: maestros, profesores, directores, profesionales de apo-
yo..., en relacion a las necesidades especificas de este colectivo.

Intervencién educativa estructurada, mediante programas de desarrollo de
habilidades y competencia social a partir de la intervencion tutorial y el
refuerzo de la misma por parte de la Administracién educativa.

Introducir programas en el curriculum escolar que potencien la formacién
practica y manual. Estos programas deben implantarse con apoyos, con
materiales adaptados y que permitan un seguimiento y atencién mas per-
sonalizada. Por otro lado, estos programas no sélo estan destinados a la
persona con DINAI, sino a todos los alumnos dentro del aula.

Paso de la etapa escolar al mundo laboral
Se propone:

* Incrementar la participacién de personas con DINAI en programas de for-

macion profesional ordinaria y encarada a adquirir actitudes, habilidades
y conocimientos sobre un oficio.
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e En la formacién profesional, establecer convenios con las empresas para
acercar la teoria y la practica.

e Alargar la etapa de formacion hasta los 21 anos de cara a tener una inser-
cién mayor en un empleo normalizado.

Mundo laboral
Se propone:

e Incrementar la informacion, los recursos y los apoyos a los programas de
insercion laboral en el empleo ordinario.

* Aumentar la igualdad de oportunidades y la promocién laboral, facilitan-
do apoyos personalizados.

e Crear oportunidades de empleo acorde con el habitat, especialmente, de
aquellos oficios que caracterizan al territorio (lana, ceramica, vidrio...).

* Revisar las condiciones laborales, especialmente las relacionadas con el
sueldo, de este colectivo tanto en el empleo ordinario como en el protegi-
do.

Bienestar personal
Se propone:

e Coordinar programas de ayuda emocional en las etapas clave, como el
transito de la adolescencia a la edad adulta, en la bisqueda del trabajo...

* Potenciar la labor de las asociaciones como medio para mejorar la calidad
de vida de estas personas y sus familias.

Familia e independencia
Se propone:
e Creacion de programas de informacion, orientacion y formaciéon para las

familias y en todos los ambitos referentes a la discapacidad de sus hijos/as,
incluido el asesoramiento y el apoyo psicologico.
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* Promover la creacién de grupos organizados de progenitores con hijos

con DINAI, en los cuales se pueda compartir experiencias, informaciones,

y dar y recibir apoyo.

Ocio y tiempo libre
Se propone:

e Facilitar y promover una gestion autonoma del tiempo libre lo mas nor-

malizada e integrada posible.

Disenar actividades conjuntas con grupos de personas sin discapacidad di-
rigidas a establecer vinculos socializadores, conocimiento mutuo y rela-

ciones estables.

Apoyo de las Administraciones a la organizacién de grupos de autoges-
tores.

Hacia la edad madura y la jubilacién
Se propone:

* Programas de preparacion para la jubilacion, tanto para la propia persona

con DINAI como para sus familiares (progenitores, hermanos u otros tuto-
res), en relacién a las nuevas facetas vitales.

Creacion de pisos tutelados para personas adultas con DINAI cuando, por
distintas razones, no sea posible que sean atendidos por los familiares o
sea conveniente para su acceso a mayor independencia.

Creacién de programas de apoyo para personas que viven solas, en temas
de gestion econdmica o de organizacion de la vivienda (contabilidad, ges-
tion de propiedades...).
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ANEXOS

VI. ANEXOS 15

Se incluyen los siguientes anexos:
1. Modelo de entrevista individual.
2. Cuestionario de asociaciones.
3. Tabla de caracteristicas de las personas con DINAL.

Cabe senalar que los modelos de entrevista no son mas que guias flexibles y abier-
tas utilizadas por los entrevistadores.
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19;:; ANEXO 1. ENTREVISTA INDIVIDUAL A PERSONAS CON DINAI
Presentacion del estudio y agradecimiento por la cooperacién:

* Edad:

* Sexo:

* Lugar de residencia:

e Situacion laboral o centro donde estudia:
* Pertenencia a alguna asociacién o entidad:

INTRODUCCION

1. Hablame un poco sobre las cosas que haces durante la semana (rutina, lo co-
tidiano).

EDUCACION

2. ;Doénde estudias?
3. ;Me podrias explicar un dia cualquiera en el instituto?
— ;Horarios?
— A qué hora tienes el recreo? ;Qué acostumbras a hacer?
— ;Qué asignaturas tienes?
4. ;Te gusta ir al instituto? ;Por qué?
5. ;Has estado en otros centros? Si es que si, ;por qué cambiaste? (itinerario).
6. ;Tienes muchos deberes? ;Qué cosas son las que menos te cuesta hacer en re-
lacion a los deberes? ;Y las que mas?
7. Y los profesores jte ayudan cuando lo necesitas? ;Les pides ayuda?
8. ;Qué cosas te gustaria cambiar del instituto?

Formacién profesional

9. ;Dé6nde estudias?
10. ;Qué profesion estudias? ;Te gusta lo que estudias? ;Crees que te es Gtil?
11. ;Me podrias explicar un dia cualquiera en el centro?
— ;Horarios?
— ;A qué hora tienes el recreo? ;Qué acostumbras a hacer?
— ;Qué asignaturas tienes?
12. ;Cémo diste con este centro? (itinerario).
13. ;Tienes mucho trabajo? ;Tienes dificultades para hacerlo?
14. ;Qué cosas son las que menos te cuesta hacer en relacion a los deberes o las
tareas que tienes en clase? ;Y las que mas?
15. Y los profesores ;te ayudan cuando lo necesitas? ;Les pides ayuda?
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16. jVes claro donde puedes ir a trabajar? ;Donde? ;Necesitas orientacién sobre :-’"197
este tema? Si tienen una idea, ;quién te ha ayudado a tomar esta decision? ' :

LABORAL

Aspectos del trabajo

17. ;Doénde trabajas o has trabajado?

18. ;De qué trabajas?

19. Cuéntame cémo es un dia en tu trabajo (horarios, trabajo en si, si descan-
sas...).

20. ;Te costdé mucho esfuerzo encontrar este trabajo? ;Como lo conseguiste? (itine-
rario).

21. ;Coémo viviste el cambio de los estudios al trabajo? ;Qué sentimiento te pro-
dujo?

22. ;Siempre has trabajado en el mismo sitio? Si es que no, ;qué trabajos has rea-
lizado?

23. ;Te gusta lo que haces?

24. Si ahora propusieran cambiar de trabajo, ;te gustaria o no?

Si es que si, jpor qué? ;A qué te gustaria dedicarte?
Si es que no, jpor qué?

25. ;Te llevas bien con tus companeros? ;Cémo son tus companeros? (si la res-
puesta es negativa).

26. Y cuando ta tienes algldn problema o alguna dificultad en relacién a las tareas
de trabajo, stus jefes las entienden? ;Te escuchan y ponen soluciones a tus pro-
blemas? ;O pasan de todo?

27. En confianza... j;Hay cosas que te gustaria que cambiaran en la relacién con
tus companeros y jefes de trabajo? Si es que si, ;qué cosas?

Referente a CET-trabajo ordinario

28. Debes tener amigos que trabajan en otras empresas ordinarias o en otros CET,
0 sea, en otros sitios distintos al tuyo.

29. En el caso de que trabajes en un CET, ;como te imaginas trabajando en una
empresa ordinaria?

30. En el caso de que trabajes en una empresa ordinaria, ;cémo te imaginas tra-
bajando en un CET?

Si esta en paro

31. ;Estas buscando trabajo? ;Llevas mucho tiempo en esta situacién?
32. ;Dénde lo buscas? (periddico, bolsas de trabajo, OTG, amigos, familiares...).
33. ;Has pasado por muchas entrevistas?
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FAMILIA Y RELACION CON LAS PERSONAS
DE LA MISMA VIVIENDA

:Con quién vive?

34.

35.

36.

37.
38.
39.
40.
41.

42.

43.
44,

45.

46.

47.
48.

Si vive con los padres, hermanos o un familiar cercano

sTienes hermanos o hermanas? ;Mas pequeiios o mayores que tG?

sTe llevas bien con ellos? ;Tenéis/hacéis cosas en comin? ;Por ejemplo?
sAyudas a hacer el trabajo que hay en casa?

Repasamos algunas tareas: hacer la compra, utilizar electrodomésticos...

En confianza... ;Hay cosas que te gustaria que cambiaran en la relacién con tu
familia? (sobreproteccion versus autonomia personal).

Si vive solo, en pareja

sMe podrias explicar como y dénde conociste a tu pareja?

;Cuando decidisteis vivir juntos?

sAlguien os dijo: «Estais locos», «Pensadlo mejor...»?

;Colaboras a hacer el trabajo que hay en casa?

Repasamos algunas tareas: hacer la compra, uso de electrodomésticos...

;Con qué dificultades os encontrais? Si las tenéis, ;qué necesitais para solucio-
narlas?

3Os habéis planteado alguna vez ser padres? ;Qué dificultades creéis que ten-
driais?

Si vive en un piso tutelado

;Quiénes son los companeros de piso? ;Como se llaman? ;Cémo son?

;Coémo te informaste para vivir en un piso tutelado? ;Qué pasos recuerdas que
diste? (informacién desde la asociacion, desde un familiar...).

;Haces alguna tarea doméstica? (hacer la compra, trabajo con electrodomés-
ticos).

En general, ;con qué dificultades os encontrais? Si las tenéis, ;qué necesitas
para solucionarlo?

sAlgln dia te gustaria vivir solo/a o en pareja?

;Te has planteado alguna vez tener hijos? ;Qué dificultades crees que tendrias?

RELACIONES SOCIALES

49.

sTienes amigos/as? ;Y los tenias en el pasado? ;De donde eran? (vecinos, insti-
tuto, trabajo, asociacion, piso compartido, etc.). ;A tus actuales amigos les co-
noces desde hace mucho tiempo?



50. ;Qué actividades te gusta hacer con ellos?

51. ;Qué cosas te gustan de ellos?, ;y qué cosas no te gustan?

52. Si no vives en pareja, jtienes pareja actualmente? ;Y en el pasado? ;Qué opi-
nan tus padres sobre este tema?

53. sPerteneces a alguna asociacion? Si es que si, ja cual? ;Qué haces en ella?

54. ;Qué es lo que mas te gusta de estar alli? ;Y lo que menos?

55. ;Como te trata la gente de la calle? ;Te ayuda, es amable..., o no?

56. ;Te has sentido maltratado o discriminado alguna vez? Si la respuesta es afir-
mativa, ;nos podrias explicar qué pasé?

Movilidad

57. Para quedar con los amigos, para ir a un sitio cualquiera de la ciudad, ;c6mo
te desplazas? ;Coges el autobus, el metro, caminas...?

58. ;Te orientas bien en un sitio nuevo?

59. ;Qué te gustaria que cambiara dentro de tu pueblo o ciudad para que te sin-
tieras mas comodo?

REFERENTE A LA DISCAPACIDAD
(preguntar de modo indirecto)

60. Cuando te comparas con personas de tu edad (sin discapacidad), j;crees que
hay muchas diferencias entre ellas y tG? ;Cuales son esas diferencias?

61. ;Qué cosas son las que menos te cuesta hacer? (trabajo, estudio, relaciones so-
ciales, etc.). ;Y las que mas?

> Si acepta su discapacidad:

62. ;Cuando supiste que tenias inteligencia limite o ligera? ;Co6mo lo viviste?

63. ;Qué sentimientos te generd, o te genera, este hecho? ;Te hace sentir mal? (tris-
te o deprimido a veces).

64. ;En qué cosas notas que te afecta mas el tener esta discapacidad? (trabajo, es-
tudios, relaciones sociales).

CONCLUSION

65. Sabemos que tienes un montén de ideas y nos gustaria saberlo siguiente: Si
fueras el presidente o la presidenta del Gobierno, ;qué cosas propondrias para
mejorar la vida a personas como tG?

66. ;Tienes algln plan para el futuro?

PUES SI LO TIENES, ESPEREMOS QUE SE CUMPLA.
iQUE TENGAS MUCHA SUERTE EN EL FUTURO!
GRACIAS POR TU COLABORACION.

ANEXOS
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ANEXO 2. CUESTIONARIO PARA ASOCIACIONES

Personas con inteligencia ligera-limite (ILL): situacién, necesidades y demandas.

Cuestionario para asociaciones:

* Nombre de la organizacion:

* Sector asociativo:

* Ao de su creacion:

* Nidmero de socios:

* Nidmero de personas con retraso mental relacionadas:
* Porcentaje aproximado de personas con ILL:

* Nombre de la persona que responde el cuestionario:

PRIMERA PARTE

Ambito asociativo

;Cual es el territorio o ambito de influencia que abarca su asociacion y cuales
son los servicios que ofrece?

3Como valoraria el trabajo de los técnicos y profesionales vinculados a este
ambito?

;Coémo valoraria la actuaciéon de las Administraciones y las politicas publicas
en torno a las necesidades de las personas en cuestién? ;Podria hacer sugeren-
cias para mejorarlas?

sLe parecen adecuados los instrumentos que se utilizan para evaluar los distin-
tos grados de discapacidad y otorgar el certificado de minusvalia?

;Cree usted que las personas con ILL participan adecuadamente en la bisque-
da de soluciones a los temas que les afectan? ;Coémo lo hacen? ;Con qué difi-
cultades y necesidades se encuentran?

Existe un programa de «grupos de autogestores» que pretende potenciar la par-
ticipacion directa de las personas con retraso mental, representandose a si mis-
mas y dando su opinion sin intermediarios con el objeto de desarrollar su au-
tonomia y sus opiniones respecto de los temas que les afectan. ;Conoce este
programa? ;Cual es su opinién (tanto si lo conoce como si no)?

sExisten problemas de salud que se presenten con especial frecuencia en las
personas con ILL? ;Cuales?

3Como cree usted que la sociedad ve a las personas con ILL? ;Le parece que
son discriminadas? ;De qué maneras?



II. Escenarios vitales

9. ;Cudles serian las principales dificultades de las personas con ILL en los si-
guientes ambitos o escenarios vitales y qué tipo de ayudas o apoyos se reque-
rirfan?

Deteccion y
atencién precoz

Educacion

Trabajo

Familia

Ocio y
relaciones sociales

SEGUNDA PARTE

I11.  Perfil y conceptos técnicos

Los objetivos de esta segunda parte del cuestionario son, por una parte, realizar
una aproximacion a una definiciéon del concepto de ILL, relativamente consensua-
do, a partir de vuestras experiencias y conocimientos como asociacién, asi como
también la definicién de un perfil aproximado de las principales dificultades de las
personas con ILL.

10. ;Como definiria usted a las personas con inteligencia ligera-limite (ILL)?

En el siguiente cuadro se indican algunas de las caracteristicas que tendrian las per-
sonas con inteligencia ligera-limite (ILL). Por favor, valore la presencia o ausencia
de ellas en una escala de 1 a 10, en la cual el 1 representa la ausencia de dicha
caracteristica y el 10 su presencia mas acentuada:

ANEXOS
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Caracteristicas

Habilidades para comunicarse a través de escritura y lectura convencional.

Habilidades para comprender y transmitir informacion gestual o simbélica (sefiales de trén-
sito, simbolos expresados con gestos).

Habilidades de memoria especifica (numérica, otras).

Habilidades en la fluidez de la narracion o la conversacion (vocabulario, construccion de
las frases...).

Habilidades para mantener una conversacion situando al otro adecuadamente en el con-
texto de la misma.

Habilidades para explicar su punto de vista.

Habilidades expresivas en la comunicacion no verbal (gestos, miradas, distancias entre per-
sonas que conversan...).

Capacidad de adoptar actitudes adecuadas en las situaciones de interrelacion social (en
una clase, en una celebracion, en un funeral).

Habilidad para regular o controlar las emociones e impulsos.

Habilidades para cuidar de su higiene y aspecto.

Habilidades para control de los suministros y tareas en el hogar.

Control de recursos econémicos propios.

Habilidades para cuidarse de las compras (manejo adecuado del dinero).
Capacidad de cuidar a otros dentro de la familia (atender a nifios, animales...).
Capacidad para responder a los requerimientos escolares.

Capacidad de concentracion y atencion en el aula.

Capacidad de comprension escrita (leer libros, revistas...).

Habilidades para encontrar trabajo y mantenerlo.

Capacidad de realizar trabajos manuales y artisticos, sin requerimientos intelectuales (tra-
bajos de alfareria, albaiileria, dibujo...).

Habilidad de comprender y usar nuevas tecnologias (uso Internet, correo electronico...).
Habilidades para relacionarse con companieros, jefes y subordinados en el @mbito laboral.

Habilidades para responder a los requerimientos propios de la actividad laboral (tareas, ho-
rarios, finalizacién de tareas...).

Capacidad de mantener estabilidad emocional y psicoldgica (control de la ansiedad, estrés,
etcétera).

Desarrollar y mantener relaciones de naturaleza sexual.

Habilidades para seguir las normas de un juego o las reglas sociales.
Habilidades motrices (correr, coordinacion de movimientos...).
Habilidades de motricidad fina.

Tener preferencias y hacer elecciones (elegir la ropa que se compra).

Habilidades para tomar decisiones sobre aspectos que le competen (acceso al trabajo, uti-
lizacion del tiempo libre, mantener relaciones de amistad o de pareja).

Habilidades para entender y realizar tareas complejas (analizar un problema y proponer so-
luciones).

Controlar de manera adecuada la propia salud y la alimentacion.
Habilidades para identificar situaciones de riesgo o de peligro fisico.
Capacidad para identificar adecuadamente situaciones de engano.

Habilidades para improvisar respuestas adecuadas en situaciones nuevas, fuera de sus ha-
bitos.

Habilidades para desarrollar el rol de padre o madre.
Capacidad para reconocer y aceptar la propia discapacidad.
Tolerancia a la critica y al fracaso.

Otros.

Valor de 1 a 10
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11. ;Le parece adecuado estudiar la situacion de las personas con inteligencia li- 203
gera-limite como un grupo relativamente homogéneo desde el punto de vista k
de las habilidades adaptativas, o piensa usted que las diferencias dentro de este @ e
grupo justifican hablar de dos o mas subgrupos? ;Como se podrian establecer

esas diferencias?

12. ;Le parece a usted que el coeficiente intelectual es un indicador Gtil para diag-
nosticar la ILL? ;Puede servir para diferenciar la inteligencia limite de la disca-
pacidad intelectual ligera?

IV. Otros

13. Anada cualquier tema o comentario que crea conveniente:

Muchas gracias por su colaboracién.
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FEAPS. Granada

FEAPS. Navarra

FEAPS. Castilla y Le6n

FEAPSCYL. Valladolid

APPS. Barcelona

AEXPAINBA. Badajoz

ACIDH. Barcelona

ADISLI. Madrid

Fundacién PICARRAL. Zaragoza

NABIU. Barcelona

APTSHD. Barcelona

Grup CALIU. Barcelona

Escola BARCANOVA (Santa Perpétua de la Mogoda, Barcelona)

CET TEIXIDORS (Terrassa, Barcelona)

GINESTA/ESCOLA PROFESSIONAL MARE DE DEU DE MONTSERRAT.
Barcelona

ANFAS. Pamplona

ASPANIS. Palencia

ADECAS (Guardo, Palencia)

Congregacion SIERVOS DE LA CARIDAD PADRES GUANELIANOS (Palencia)

Fundacién SAN CEBRIAN (San Cebrian de los Campos, Palencia)

COCEMEFE. Palencia

ASPROGRADES. Granada

Asociacién VALE (Ddarcal, Granada)

Fundaciéon DOCETE OMNES. Granada

Centro de la PURISIMA CONCEPCION. Granada

Gerencia de Servicios Sociales de Palencia

Ayuntamiento de Osorno. Palencia

Profesionales y expertos:

Conxa Bugié, neuropediatra. Barcelona

Fernando Espada Lavado, psicélogo. Badajoz
Lourdes Davara Rodriguez, psicologa. Badajoz
Marfa Angeles Almena Acedo, psicéloga. Badajoz
Samuel Fernandez. Universidad Oviedo
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. Francisco Alvira Martin, Ana Cruz Chust, Francisca Blanco Moreno [Investi-
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