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1. Introduccion

El Observatorio Estatal de la Discapacidad tiene entre sus fines aportar a
la sociedad, y a las personas con discapacidad, estudios y conocimientos que
conlleven la aplicacion practica de estrategias publicas en pro de una mayor
visibilizacién social de las necesidades de las personas con discapacidad, que,
ademas, impliquen progresos importantes de reconocimiento de derechos,
especialmente los referidos a la Convencion de los derechos de las personas
con discapacidad, ratificada por Espafia en 2008.

Este estudio implica un paso més en la finalidad de conocer la reali-
dad social de un colectivo de personas con discapacidad, las personas con
capacidad intelectual limite, que han estado, por mucho tiempo, «en tierra
de nadie», segin las mismas organizaciones defensoras y promotoras de sus
derechos.

Las personas con capacidad intelectual limite, siguiendo a una enti-
dad de referencia en el sector como la Asociacién ENLINEA, demandan
apoyos, mayormente intermitentes, para que puedan desarrollar una vida
auténoma e independiente. No es tener un coeficiente intelectual entre 70
y 85 (80 en otras fuentes), el factor principal para establecer su situacién de
discapacidad, sino, ademds, el déficit en la capacidad adaptativa en determi-
nadas areas personales y sociales. Por tanto, el enfoque son los apoyos y sus
capacidades para vivir en un entorno lo més normalizado posible. Podemos,
al respecto, considerar la siguiente definicién para identificar a las personas
con capacidad intelectual limite:

Personas con discapacidad intelectual y necesidad de apoyos intermi-
tentes (DINAI): personas que, con un grado leve de discapacidad inte-
lectual, pueden alcanzar una calidad de vida y un nivel de autonomia y
autogobierno estindares, mediante apoyos puntuales y respecto a algu-
nas esferas vitales. (Fuente: Dossier «Aproximacién socioldgica de las
personas DINAI», Minusval, 2004).

En este documento se presenta una descripcion actualizada de la reali-
dad social de las personas con inteligencia limite y sus necesidades de apoyo.
Para ello, ha sido relevante el cuantificar e identificar la poblacién con capa-
cidad intelectual limite, revisar las fuentes bibliograficas y estudios existen-
tes, para finalmente acudir a las propias voces de las personas con capacidad
intelectual, familia, entorno y profesionales, que conforman una mirada in-
tegral de como el entorno social facilita o dificulta la participacién activa y
su inclusion social. Las buenas practicas encontradas reflejan un modelo de
intervencion abierto a la comunidad.

ESTUDIO SOBRE LA SITUACION DE LAS PERSONAS CON CAPACIDAD INTELECTUAL LIMITE 7



En base al sentido exploratorio y descriptivo del presente estudio so-
bre la realidad de las personas con capacidad intelectual limite, los objetivos
que han guiado el mismo son:

e Identificar aspectos que facilitan/dificultan la inclusién social.

e Conocer el uso y satisfaccion con recursos de apoyo.

¢ Identificar experiencias exitosas y buenas practicas.

e Realizar propuestas de mejora para prestacion de apoyos segun las
necesidades detectadas.
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2. Metodologia

El desarrollo de los objetivos previstos, y el caracter descriptivo del estudio,
han sido posibles mediante una estrategia metodoldgica que integrara la
perspectiva cuantitativa de los datos y, especialmente, la perspectiva cualita-
tiva de las vivencias y experiencias de las personas con capacidad intelectual
limite, familiares y profesionales.

2.1. Fuentes de datos

En primer lugar, se ha realizado una aproximacién de base cuantitativa a
partir de diferentes fuentes secundarias, principalmente estadisticas. Funda-
mentalmente se han utilizado las siguientes:

e Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012), que
consta de mas de 3 millones de registros de personas que han
solicitado reconocimiento oficial de discapacidad, de los que se
han seleccionado los casos con diagndsticos relacionados con el
fenémeno a investigar, en este caso: 2103 (Retraso Mental Li-
gero), 2104 (Inteligencia Limite) y 2105 (Retraso Madurativo).
A todos ellos se le ha aplicado un procedimiento de seleccién
relacionado con severidad, que se explica detalladamente en el
capitulo de resultados.

e Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia (EDAD2008), que es una gran operacion es-
tadistica realizada por el Instituto Nacional de Estadistica en
colaboracién con el Ministerio de Sanidad y Politica Social y
la Fundacion ONCE, se utilizé una muestra de 96.000 hogares
y 260.000 personas. Para la realizacion de este trabajo, se han
seleccionado los casos con diagndsticos relacionados con la po-
blacion objetivo, aplicando un procedimiento de seleccioén re-
lacionado con severidad, que se explica detalladamente en el
capitulo de resultados.

Se ha realizado ademds una revisiéon de estudios e investigaciones de
referencia sobre el objeto de andlisis, poniendo de relieve las conclusiones
mads recientes en la materia y focos de interés especificos. Esta revision ha
permitido ademas definir de forma mas precisa las lineas de investigacion,
enfoque y elementos de apoyo para la aplicacion de las técnicas orientadas
a producir datos primarios por via cualitativa.
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Respecto a esta revision documental y bibliogréfica, siempre en fun-
cioén de los objetivos del estudio, se han realizado busquedas en fuentes de
informacién diversas, procedentes de instituciones oficiales y de sitios es-
pecializados, generales con respecto a la discapacidad y especificas de las
personas con capacidad intelectual limite y situacion social. La metodolo-
gia seguida, por tanto, ha significado, en primer lugar, rastrear las diferentes
fuentes de cardcter cientifico y divulgacion reconocidas, para luego, a través
de las mismas, enlazar con otras fuentes de informacion, hasta cerrar, en
gran medida, el circulo de bibliografia relevante.

Ademas, esta gestion documental ha implicado las siguientes fases: 1)
revision de la literatura existente: bases de datos electrénicas de produccién
cientifica, literatura sobre las teméticas objeto de estudio y los procesos in-
volucrados en su ciclo vital; 2) analisis de la informacién con respecto a los
objetivos del estudio; 3) sistematizacion de la informacién encontrada, en
base a los términos centrales de capacidad intelectual limite y exclusion so-
cial, ejes de los objetivos del estudio.

Dadas las especiales caracteristicas de invisibilidad de la mayoria de
grupos de poblacion objetivo, se ha utilizado una estrategia eminentemente
cualitativa para la recogida de informacién util, mediante una muestra so-
ciolégicamente representativa de poblacion con capacidad intelectual limite
y otros perfiles con informacién relevante, con una serie de entrevistas en
profundidad sobre informacién clave para la interpretacion de los datos y
presentacién de hallazgos significativos.

Otra fuente relevante de informacion, a la que nos hemos acerca-
do, son los aprendizajes y experiencias de los profesionales, que dia a dia
trabajan con las personas con capacidad intelectual limite en su interac-
ciéon permanente con el entorno social en pro de una mejor calidad de
vida de los mismos. En este sentido, a través de un cuestionario abierto,
aplicado via on-line, se ha procedido a recoger dicha informacién de una
amplia muestra de profesionales pertenecientes a entidades sociales de
ambito nacional y autondémico. En total, hemos recogido las respuestas de
93 informantes claves, entre los meses de julio a octubre. El andlisis de sus
aportaciones ha permitido obtener una visién relevante de las principales
barreras del entorno social que limitan la participacion activa de las per-
sonas con capacidad intelectual, y al mismo tiempo factores de proteccion
que apuntan en la direccion contraria, los cuales se convierten, finalmente,
en propuestas cercanas a las necesidades practicas de apoyo. (Anexo: Ins-
trumentos de investigacién).
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2.2. Trabajo de campo

El trabajo de campo ha consistido en la aplicacion de entrevistas en profun-
didad con preguntas abiertas a una muestra sociolégicamente representati-
va, tanto desde la perspectiva socio-demografica como cultural de las perso-
nas con capacidad intelectual limite y otros perfiles, familias y profesionales.
En total han sido 9 entrevistas, cuyos perfiles permitian analizar un discurso
amplio de la situacién social de las personas con capacidad intelectual limite,
principales dificultades y principales necesidades de apoyo para una inclu-
sién social efectiva de las mismas. De acuerdo a los objetivos de la investi-
gacion, su discurso describe situaciones, factores que favorecen o dificultan
el proceso de inclusién social de las mismas y, por otro lado, aporta buenas
précticas, ademds de propuestas propositivas hacia un modelo de trabajo
abierto a la comunidad y con los avances sociales.

Tabla 1. Perfiles de personas entrevistadas

Perfil Perspectiva

1. Mujer con capacidad intelectual limite, entre 30-
35 anos, adulta en situacion de inclusion social
normalizada y vida independiente plena.

Personas con capacidad
intelectual limite.

2. Varén con capacidad intelectual limite, entre 30
y 35 afios, adulta en situacion de inclusion social
normalizada, pero dependiente de familiares.

Personas con capacidad
intelectual limite.

3. Hombre con discapacidad adulto, entre 30-35 afos,
dependiente de la familia y autonomia personal y
social en proceso.

Personas con capacidad
intelectual limite.

4. Directiva de asociacion de apoyo a personas con

Enti iales.
capacidad intelectual limite. \dades Sociales

5. Madre hijo joven con capacidad intelectual limite. Familia.
6. Madre hija joven con capacidad intelectual limite. Familia.

7. Muijer técnica de una asociacion, responsable del

Area Deporte. Profesional.

8. Técnica responsable Area de Autonomia personal
y Social, hermana de persona con capacidad Profesional y Familiar.
intelectual limite.

Experto con una vision

aglutinadora multi-profesional y
cientifica.

9. Experto en investigacion y personas con
discapacidad intelectual.

Fuente: elaboracion propia.
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El guién de las entrevistas ha abordado las diferentes tematicas, rela-
cionadas con los ambitos principales de la sociedad, donde las personas pue-
den verse mads afectadas, tanto por factores de riesgo como de proteccion, en
el acceso a los diferentes apoyos y recursos para un proceso inclusivo efecti-
vo y guiado hacia el logro de una vida independiente y el reconocimiento de
una ciudadania de pleno derecho (Anexo: Instrumentos de investigacion).

Se han seguido como criterios de analisis la horizontalidad temética,
la referencia a factores de riesgo y factores de proteccién ante la exclusion
social, referencia a propuestas de actuacién en favor a la inclusion de las
personas con capacidad intelectual limite y perspectiva de los perfiles entre-
vistados (persona, familiar, profesional).

Ha sido relevante para el analisis el discurso variables influyentes en el
mismo como la etapa del ciclo vital en el que se encontraban, el género, la
edad, el diagnéstico, el grado de autonomia personal y vida independiente,
el lugar de residencia y su rol social y profesional, principalmente.
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3. Resultados

La basqueda de fuentes divulgativas y cientificas de la realidad y situacion
de las personas con capacidad intelectual limite ha aportado informacién
relevante de la visibilizaciéon de sus derechos y necesidad en el contexto
normativo actual, donde sélo se hace una referencia especifica al derecho de
ser considerada como persona con discapacidad, reconocida con al menos
un 33%, para ser contemplado en la cuota obligatoria de contrataciéon por
las empresas publicas y privadas.

Desde el plano de la salud y del reconocimiento formal de la discapa-
cidad ha habido avances promovidos por las entidades sociales, en las que
se ha ido acotando la definicién de la inteligencia limite, mas alla del coefi-
ciente intelectual, abordando, ademas, las deficiencias en ciertas habilidades
y funciones de adaptacién de las personas con su entorno social y familiar,
es decir, primando la vision de la discapacidad més desde lo social y la par-
ticipacion activa de las personas con capacidad intelectual limite. Atn resta
mucho por investigar, principal propuesta permanente de las asociaciones,
profesionales y familias.

La atencién temprana, la estimulacién en los primeros afios de infan-
cia, aun estd lejos de las principales demandas de las familias y personas
con capacidad intelectual limite. Los criterios de valoracion, procedimientos
o instrumentos, alin requieren de un trabajo cientifico de normalizacién y
protocolizacién.

Respecto al enfoque socioldgico de la discapacidad, se ha generado
contenido relevante en la linea de mostrar modelos y estrategias metodo-
l6gicas enfocadas a visualizar las necesidades de apoyos de estas personas
desde una perspectiva de su utilidad con relacién a la misma comunidad en
la que tiene su experiencia vital. El enfoque de calidad de vida y los apoyos,
desde una vision individualizada y personalizada, es la constante referencia
como elementos claves para hacer realidad una vida independiente y una in-
clusion social efectiva. No deja de ser también relevante la mirada constante
hacia el enfoque de los derechos humanos de las personas con discapacidad
y la perspectiva de género, aunque esta ultima menos evidente formalmente.

Desde la consideracién de los principales dmbitos de la sociedad, que
responden a hitos del ciclo vital de las personas, claves para su desarrollo
personal y social, los que generan mayor documentacion ilustrativa son el
ambito educativo, las necesidades especiales de adaptacion curricular, la
sensibilizacion de los iguales, la preparacion de los profesionales y la con-
tinuidad del sistema educativo, de transicion entre los diferentes niveles
educativos, la formacién ocupacional y el paso de la educacién al mundo
laboral.
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En cuanto a la inclusién laboral de las personas con capacidad in-
telectual limite, se apela a la revision de los enfoques actuales de inter-
vencion, centrados en lugares cerrados e institucionalizados, hacia for-
mas estratégicas de ubicacién de las personas con capacidad intelectual
limite en el entorno ordinario, via el uso de los mismos recursos para la
ciudadania en general, como a través de metodologias como el empleo
con apoyo.

La autonomia personal y la vida independiente es una de las tema-
ticas que en los dltimos afios va teniendo mayor referencia bibliogrifica,
aunque aun limitada. En este sentido, es el ocio inclusivo uno de los dm-
bitos que mds contenido documental ha generado, al ser una alternativa
viable de generar aprendizajes para una vida auténoma, al mismo tiempo
que es un dmbito que les permite generar sus propias decisiones y relacio-
narse con los iguales, aunque especialmente los iguales con discapacidad.

Otros temas detectados son la importancia de las familias, el rol y ac-
titud de las mismas, los apoyos naturales que implican los hermanos, com-
pafieros de estudios y de trabajo. Es decir, la importancia de los apoyos
naturales existentes en el entorno mas cercano, social, cultural, econdémico,
etc.

Por lo tanto, podemos decir que hay temédticas o areas con mayor
produccién de datos e informacion que otras, lo cual también muestra po-
sibles fortalezas y vacios de investigaciéon necesarios de acometer y que
van en relacién también con las principales demandas y necesidades de las
personas con capacidad intelectual limite y sus familias. (Ver anexo 1, de-
talle de la referencia completa de bibliografia y documentacion pertinente
actualizada).

Entre los &mbitos que requieren una mayor produccién de investiga-
cion social y académica estdn el acceso al mercado de trabajo, la formacion
profesional, el acceso a los servicios y recursos en las zonas rurales y aleja-
das de los centros urbanos o la relacion entre el sistema de la dependencia
y las personas con capacidad intelectual limite.

El modelo social de la discapacidad, muy enfatizado en la Conven-
cion de los derechos humanos de las personas con discapacidad, apunta
a avanzar en la investigacion de aspectos relevantes para la autonomia
personal y la vida independiente, en los que el acceso al mercado laboral
representa, especialmente, una variable facilitadora e incluyente para las
personas con inteligencia limite. De ahi que el marco legislativo deberia
incorporar los avances en investigaciéon que repercuten en la ampliacion
de los tramos minimos de reconocimiento administrativo de la discapa-
cidad intelectual limite y, por tanto, el espacio de posibles apoyos, servi-
cios y recursos de los disponibles para las personas con discapacidad en
general.
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3.1. Cuantificacion de la poblacion
con capacidad intelectual limite

Quiza uno de los elementos iniciales clave a la hora de desarrollar un co-
nocimiento sobre la realidad o necesidades de las personas con capacidad
intelectual limite sea la determinacion, de la forma més precisa posible, del
tamafio poblacional al que hacemos referencia. Segtin lo que se ha podido
conocer durante la revision bibliogréfica realizada, en la actualidad no exis-
ten cifras fiables acerca de esta poblacidn, sobre la que se han realizado, a lo
sumo, habitualmente estimaciones basadas en proyecciones de incidencia.

De ahila necesidad de abordar un trabajo como este, un estudio lo mas
completo posible de la magnitud demografica que suponen las personas con
capacidad intelectual limite. A este respecto, estableceremos dos criterios
basicos para la estimacién de la poblacién:

e Utilizar fuentes oficiales de datos estadisticos.

e Considerar como poblaciéon objetivo aquellas personas que, ade-
mds de un antecedente médico o diagndstico sobre su capacidad
intelectual, han accedido a algtn tipo de reconocimiento oficial de
discapacidad (subjetiva u objetiva).

3.1.1. Demanda potencial: estimacion a partir de la
EDAD2008

La encuesta EDAD2008 permite ofrecer una primera cifra de personas que
reconocen un diagnéstico de inteligencia limite. En concreto, aquellas que
han identificado dicho diagndstico en el momento de ser encuestadas. En
total son 11.619 personas, 56% de ellas varones.

Tabla 2. Personas con Inteligencia Limite que han reconocido tal diagnéstico. Espana
2008

Frecuencia Porcentaje
Varén 6.499 55,9
Mujer 5.120 441
Total 11.619 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).
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La informacién disponible en la actualidad permite afirmar que esta
cifra resulta muy escasa y alejada del fenémeno real, en términos numéricos.
La explicacion a esta sub-representacion de la poblacion se puede relacio-
nar, fundamentalmente, con:

¢ Larenuencia de las personas encuestadas a identificarse con tal ca-
tegoria diagndstica (cargada de un significado peyorativo, fuera del
ambito técnico o profesional).

e Laignorancia de las personas que contestan al significado de la ca-
tegoria diagndstica o a su identificacion con la situacién personal.

Resulta preciso, por tanto, realizar una estimacién de la poblacién a
partir de la acumulacién de diferentes caracteristicas de este grupo pobla-
cional, que se pueden identificar en la Encuesta EDAD2008. Estas caracte-
risticas son de dos tipos fundamentales:

e Médicas: relacionadas con diagndstico de funcionamiento intelec-
tual limitado.

e Funcionales: relacionadas con dificultades para realizar determina-
das tareas. Dichas dificultades, en todo caso, de cardacter moderado.

Utilizando como primer criterio el diagnéstico, se podria ofrecer una
cifra inicial sobre las personas con inteligencia limite, deficiencia mental
ligera o retraso madurativo. Este analisis, que en principio parece el mas
adecuado, presenta las mismas limitaciones que el realizado inicialmente
(sobre inteligencia limite), por rechazo, ignorancia o falta de identificacion,
el resultado serd de sub-representacion:

Tabla 3. Personas con discapacidad que reconocen diagnéstico de Inteligencia Limi-
te, Retraso Madurativo o Deficiencia Mental Ligera. Cualquier severidad. Total personas

Varones Mujeres Total
Retraso madurativo 13.340 8.892 22.232
Deficiencia intelectual ligera 14.976 9.754 24.730
Inteligencia limite 6.499 5.120 11.619
Total 34.815 23.766 58.581

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).

Atendiendo a la cuestion funcional, es decir, a las limitaciones en las ac-

tividades, se han seleccionado previamente aquellas actividades que han
demostrado una alta presencia en la poblacién que reconoce inteligencia
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limite (resaltadas en color rojo en la tabla siguiente) o las que las fuentes
bibliograficas determinan como prevalentes en la poblacion con inteligencia
limite (resaltadas en color verde):

Tabla 4. Poblacién con Inteligencia Limite seguin areas en las que reconoce difi-
cultades por discapacidad. Porcentaje

Actividad %
.. comprender y expresarse a través del lenguaje escrito 49,18
.. aprender a leer, a escribir, a contar, a copiar y a manejar utensilios 43,87
.. mantener un didlogo e intercambiar ideas con una 0 mas personas 43,82
.. llevar a cabo tareas complejas 43,11
.. comprender el significado de lo que le dicen los demas 34,41
.. hablar de manera comprensible o decir frases con sentido 31,48
.. cumplir las prescripciones médicas 27,32
.. prestar atencién con la mirada o mantener la atencion con el oido 27,25
.. crear y mantener relaciones familiares 27,18
.. preparar comidas 24,27
.. hacer las compras 23,97
.. Crear y mantener relaciones sentimentales, de pareja o sexuales 21,82
.. ocuparse de las tareas de la casa 17,17
.. relacionarse con extranos 16,01
.. evitar situaciones de peligro 14,08
.. mostrar afecto, respeto o sentimientos 12,66
.. crear y mantener relaciones con amigos/as, vecinos/as, conocidos/as o 11,53

companeros/as

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).

Dado que la poblacién con capacidad intelectual limite se caracteriza general-
mente por encontrar dificultades (habitualmente no severas) en determinadas
areas es posible ofrecer un dato de poblacién que reconoce dificultades mode-
radas en las dreas anteriormente indicadas. Son en concreto 388.654 personas:

Tabla 5. Personas que reconocen dificultades en areas prevalentes en Inteligencia Limite

Frecuencia Porcentaje
Varén 131.784 33,9
Mujer 256.870 66,1
Total 388.654 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).
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Para afinar la estimacion se extraen del grupo anterior las personas
que reconocen dichas dificultades por causa de alguna deficiencia mental,
no siendo esta exclusivamente la que reconoce especificamente ‘inteligen-
cia limite’; de esta forma, se evita dejar fuera las personas que no han re-
conocido tal categoria diagndstica por ignorancia o renuencia, pero que si
presentan limitaciones moderadas en las 4reas prevalentes. La poblaciéon
identificada en esta situacién es de 51.524:

Tabla 6. Personas que reconocen dificultades de caracter moderado en areas preva-
lentes en Inteligencia Limite, por causa de alguna deficiencia mental

Frecuencia Porcentaje
Varén 31.944 62,0
Mujer 19.580 38,0
Total 51.524 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).

Finalmente, se ha agregado este grupo al que especificamente ha recono-
cido como causa de limitacién en las actividades, la categoria ‘inteligencia
limite’ y se descarta el nimero de casos que se repiten en ambos grupos
(3.661 personas, 5,1% de la poblacion identificada). El resultado arroja una
poblacién con capacidad intelectual limite en Espafia de 60.194 personas, el
39% de ellas mujeres.

Tabla 7. Estimacion de personas con capacidad intelectual limite por causa de alguna
deficiencia mental ,0 que reconocen diagnéstico de Inteligencia Limite

Varones Mujeres Total
Retraso madurativo 9.068 5.375 14.443
Deficiencia intelectual ligera 3.886 2,772 6.658
Inteligencia limite 6.499 5.120 11.619
Diagnosticos relacionados 29.741 18.834 48.575
Total demanda potencial 36.240 23.954 60.194

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).

Técnicamente, esta cifra representa a las personas que han reconocido in-
teligencia limite en la EDAD2008 o que, aun no habiendo reconocido tal
diagnéstico, presentan limitaciones de cardcter moderado en las areas fun-
cionales tipicas para esta poblacién, por causa de una deficiencia mental (no
se consideran las demencias entre estas causas).
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3.1.2. Cuantificacion de la poblacion con capacidad
intelectual limite en edad laboral

A partir de la informacion oficial disponible, la poblacién con capacidad
intelectual limite (con un grado de discapacidad reconocida inferior al 33%)
que se encuentra en condiciones de acceder de manera efectiva al mercado
laboral es de 14.836 personas, de las cuales se estima que la mitad se encuen-
tra ya trabajando.

Tabla 8. Poblacién en edad laboral, segun hipétesis de estimacion, por grupo de edad

Mujeres Varones Total
Total poblacion en edad laboral estimada 7.148 21.208 28.356
Total poblacion en edad laboral registrada 3.844 10.992 14.836
Poblacion estimada en edad laboral trabajando 5.098 2.205 7.303

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012) y de la de
la encuesta de Discapacidad, Poblacién de 16 a 64 afios con discapacidad.

3.1.3. Demanda objetiva: estimacion a partir de
la Base de datos estatal de personas con
discapacidad de 2012

La segunda fuente estadistica utilizada para la estimacién de la poblacion
con capacidad intelectual limite no proviene de una encuesta, sino de un
registro administrativo. Es por tanto una fuente que nos informa sobre la
demanda objetiva de la poblacién con capacidad intelectual limite, es decir,
aquella que se ha acercado a un servicio publico de apoyo a personas con
discapacidad, para reclamar un reconocimiento oficial, valoracién y servi-
cios de apoyo.

El criterio fundamentalmente utilizado para realizar esta estimacion
se basa en un andlisis de los diagndsticos relacionados con la capacidad in-
telectual limite, en combinacién con una menor severidad, representada en
este caso por un grado de discapacidad igual o inferior al 33%.

Los diagnésticos utilizados en este caso han sido, en coherencia con
la estimacién realizada con datos de la EDAD2008, los codificados como:
2103 (Retraso Mental Ligero), 2104 (Inteligencia Limite) y 2105 (Retraso
Madurativo).

En sentido estricto, la poblacién con discapacidad registrada con un
diagnéstico de inteligencia limite en la BDVD2012 asciende a 56.948 perso-
nas. Esta cifra incluye a personas de cualquier severidad, que podrian ade-
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mas tener multiples diagndsticos médicos, pluri-discapacidad y cualquier
severidad.

Tabla 9. Personas con discapacidad registradas con diagnéstico de Inteligencia Limite
(pueden tener otros). Cualquier severidad. Total personas

Severidad Varones Mujeres Total
de 0% a 32% 4.330 2.528 6.858
de 33% a 64% 20.082 12.201 32.283
de 65% o mas 10.069 7.738 17.807
Total 34.481 22.467 56.948

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012).

Finalmente, se han identificado los diagnésticos relacionados con capacidad
intelectual limite registrados en la base de datos, con un nivel de discapaci-
dad reconocido menor del 33%, es decir, de severidad leve. El resultado que
arroja la estimacion a partir de la BDED es de 17.357 personas, el 36% de
ellas mujeres.

Tabla 10. Personas con discapacidad que reconocen diagnéstico de Inteligencia Limi-
te, Retraso Madurativo o Deficiencia Mental Ligera. Severidad leve (inferior a 33%). Total
personas

Varones Mujeres Total
Inteligencia limite 4.330 2.528 6.858
Diagnosticos relacionados 6.953 3.726 10.679
Total demanda efectiva 11.283 6.254 17.537

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012).

3.1.4. Estimacion de la poblacion con capacidad
intelectual limite en Espana. Sintesis estadistica

A partir de dos fuentes de informacion cuantitativa se ha podido realizar
una estimacion de la poblacién con capacidad intelectual limite, utilizando
dos criterios fundamentales, el diagndstico médico y la severidad para la
realizacién de actividades.

En funcién de la aplicacién més o menos restrictiva de estos criterios,
se han identificado diferentes grupos poblacionales, conforme a las siguien-
tes hipotesis (se ordenan de mas a menos restrictiva):
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e Poblacion minima registrada: personas que han sido reconocidas
con discapacidad especificamente por inteligencia limite y tienen
un grado inferior al 33%.

¢ Diagnésticos relacionados registrada: personas que han sido reco-
nocidas con discapacidad especificamente por algin tipo de defi-
ciencia intelectual (excluyendo demencias) y tienen un grado infe-
rior al 33%.

e Poblacion minima estimada: personas que han reconocido en en-
cuesta dificultades en dreas prevalentes para las personas con ca-
pacidad intelectual limite, por causa de inteligencia limite, con cual-
quier severidad.

¢ Total poblacién registrada: personas con que han sido reconocidas
con discapacidad especificamente por inteligencia limite o diagnds-
ticos relacionados y tienen un grado inferior al 33%.

¢ Diagnésticos relacionados estimada: personas que han reconocido
en encuesta dificultades en areas prevalentes para las personas con
capacidad intelectual limite, por causa de alguna deficiencia intelec-
tual (excluyendo demencias), con severidad no grave.

¢ Total poblacion estimada: personas que han reconocido en encues-
ta dificultades en dreas prevalentes para las personas con capacidad
intelectual limite, por causa de inteligencia limite o alguna deficien-
cia intelectual (excluyendo demencias), con severidad no grave.

Tabla 11. Poblacién con capacidad intelectual limite en Espana, por sexo, segun dife-
rentes hipétesis estimativas. Total personas

Hipotesis Mujeres Varones Total
Poblacién minima registrada 2.528 4.330 6.858
Diagnosticos relacionados (registrada) 3.726 6.953 10.679
Poblacién minima (estimada) 5.120 6.499 11.619
Total poblacion (registrada) 6.254 11.283 17.587
Diagnésticos relacionados (estimada) 18.834 29.741 48.575
Total poblacion (estimada) 23.954 36.240 60.194

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012) y de la de la
encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Conforme a la informacion obtenida en esta estimacion, la poblacion con
capacidad intelectual limite es una poblacion mayoritariamente invisible a
los servicios de valoracion de discapacidad especialmente en el caso de las
mujeres. De hecho, se evidencian diferencias significativas por sexo en lo
que respecta a poblacion estimada y poblacién registrada.
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Grafico 1. Poblacion con capacidad intelectual limite en Espaiia, por sexo, segun di-
ferentes hipoétesis estimativas. Total personas
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012) y de la de
la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Grafico 2. Poblacion con capacidad intelectual limite en Espaiia, por sexo, segun di-
ferentes hipétesis estimativas. Porcentaje
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012) y de la de
la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008).
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Por grupos de edad, la poblacién con capacidad intelectual limite re-
gistrada se incrementa en los grupos de edad mas jovenes.

Tabla 12. Poblaciéon con Inteligencia Limite por grupo de edad y sexo. Total y
porcentaje

Poblacion estimada Poblacion registrada
Varones Mujeres Total Varones Mujeres Total
de0ai6 12.627 3.626 16.253 3.912 2.106 6.018
de 17 a 33 7.700 4.961 12.661 3.661 1.780 5.441
de 34 a50 8.893 4.243 13.136 2.669 1.504 4173
de 51 a 67 4.615 4.908 9.523 818 560 1.378
de 68 a 84 2.217 4.843 7.060 192 263 455
de 85 o mas 187 i1.873 1.560 24 36 60
Total 36.239 23.954 60.193 11.276 6.249 17.525

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012) y de la de
la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Grafico 3. Piramide de la poblacion con inteligencia limite en Espaiia

] W Muijeres (registrada)

de 85 0 mas [ Mujeres (estimada)

h W Varones (registrada)

de 68084 [ Varones (estimada)
de 51067
de 34 0 50
de 17 0 33
de 0016

T T T T
10.000 5.000 0 5.000 10.000 15.000 20.000

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012) y de la de la
encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008).
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3.1.5. Las personas con capacidad intelectual limite
en cifras

Existe un grupo poblacional de al menos 60.000 personas en Espafia que
disponen de un diagndstico de inteligencia limite o que, en todo caso, en-
cuentra dificultades de tipo moderado para realizar tareas de la vida diaria,
por causa relacionada con la capacidad intelectual limite.

Segtn su distribucién por comunidades auténomas, podemos observar
en la tabla siguiente, el porcentaje mayor de personas con inteligencia limite
localizadas en Andalucia (17%), seguida de Madrid (16,4% ), Comunidad
Valenciana (15%), y Catalufa (13%).

Tabla 13. Poblacion con inteligencia limite por CCAA de residencia. Total personas

Frecuencia
Andalucia 10.192
Aragon 1.049
Principado de Asturias 804
lles Balears 1.422
Canarias 2.562
Cantabria 804
Castilla y Ledn 3.569
Castilla-La Mancha 1.723
Cataluna 7.802
Comunidad Valenciana 9.212
Extremadura 2.891
Galicia 3.900
Comunidad de Madrid 9.875
Region de Murcia 1.889
Comunidad Foral de Navarra 208
Pais Vasco 2.054
La Rioja 135
Ceuta y Melilla 103
Total 60.194

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de muestreo.
Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).
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Empleo

La informacion disponible sobre la poblacién con capacidad intelectual li-
mite evidencia un acceso precario al mercado de trabajo, con un nivel muy
alto de inactividad, teniendo en cuenta que se presentan, ademds, datos re-
feridos a 2008 (tltimos disponibles).

Tabla 14. Poblacion con inteligencia limite en edad laboral, que ha trabajado alguna
vez en su vida. Total y porcentaje

Varéon Mujer Total % % mujeres
Si 12.540 10.346 22.886 52,08% 50,90%
No 7.065 8.120 15.185 34,56% 39,94%
Ns/Nc 4.007 1.862 5.869 13,36% 9,16%

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 15. Poblacion con inteligencia limite segun actividad econémica. Total y por-

centaje

Varéon Mujer Total % % mujeres
Trabajando 5.098 2.205 7.303 16,62% 10,85%
En desempleo 1.988 1.252 3.240 7,37% 6,16%
Percibiendo pension 12.241 8.503 20.744 47,20% 41,80%
Otra situacion 4.285 8.368 12.653 28,80% 41,16%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de muestreo.
Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 16. Proyeccion de poblacion con inteligencia limite en edad laboral. Estima-
cion del total de personas

Total personas

Ano 2012 11.745
Ao 2020 14.622
Ano 2030 20.868

Nota: se utiliza como base para el célculo la poblacion registrada, para evitar errores de muestreo.
Fuente: Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD2012) y de la de
la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008).
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Nivel de estudios

Por nivel de estudios, la poblacion se divide practicamente en tres grupos simétri-
cos: sin estudios, con estudios primarios y con secundarios o superiores. Las mu-
jeres presentan nivel de estudios inferior al de los varones, de manera sistematica.

Tabla 17. Poblacién con inteligencia limite segun nivel de estudios terminados. To-
tal y porcentaje

Varén Muijer Total % % mujeres
No sabe leer ni escribir 1.212 1.425 2.637 5,81% 6,89%
Estudios primarios incompletos 4.771 5.616 10.387 22,89% 2717%
Estudios primarios o equivalentes 9.445 7.188 16.633 36,66% 34,77%
Secundarios o superiores 9.274 6.442 15.716 34,64% 31,16%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de muestreo.
Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 18. Poblacion con inteligencia limite en edad escolar segun situacion respec-
to a la inclusion educativa. Total y porcentaje

Varén Muijer Total % % mujeres
No escolarizado 0 0 0 0,00% 0,00%
Escolari |
scolarizado en un centro o aula 1.649 104 1753 10.79% 2.87%

de educacién especial

Escolarizado en un centro ordinario
en régimen de integracion y 5.811 2.411 8.222 50,59% 66,49%
recibiendo apoyos especiales

Escolarizado en un centro

ordinario sin ningun tipo 3.656 333 3.989 24,54% 9,18%
personalizado de apoyo
NC 1511 778 2289 14,08%  21,46%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Salud

En cuanto a su percepcion de salud, més del 60% de la poblacién y 90% en
el caso de las mujeres, reconoce un problema de salud crénico. Sélo un 7,9%
sefiala que posee una salud muy buena.
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Tabla 19. Poblacion con inteligencia limite que tiene alguna enfermedad o problema
de salud crénicos. Total y porcentaje

Varén Mujer Total porcentaje % mujeres
Si 21.807 15.150 36.957 61,4% 63,2%
No 14.432 8.804 23.236 38,6% 36,8%
NC 0 0 0 0,0% 0,0%

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 20. Poblacion con inteligencia limite segun su percepcion de estado de salud.
Total y porcentaje

Varén Mujer Total % % mujeres
Muy buena 3.771 999 4.770 7,9% 4,2%
Buena 18.424 10.363  28.787  47,8% 43,3%
Regular 10.364 9.157 19.521 32,4% 38,2%
Mala 3.500 2.382 5.882 9,8% 9,9%
Muy mala 181 1.054 1.235 2,1% 4,4%
NC 0 0 0 0,0% 0,0%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 21. Poblacién con inteligencia limite que ha recibido atencién psicolégica o
en salud mental. Porcentaje

Varén Mujer Total % % mujeres

Ha recibido en los Ultimos 14 dias
atencion psicologica y/o en salud 5.148 4.180 9.328  21,2% 20,6%
mental

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Inclusion social
Mas del 50% sigue viviendo con sus padres en el mismo domicilio y un

27,7% mno tiene residencia. La movilidad es baja y siempre muy cerca de
sus padres.
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Tabla 22. Poblacion con inteligencia limite segun lugar de residencia respecto a la
residencia de sus padres. Total y porcentaje

Varon Mujer Total % % mujeres
En el mismo domicilio 24.291 10.632  34.923  58,0% 44,4%
En el mismo edificio 371 0 371 0,6% 0,0%
En el mismo barrio o pueblo 1.131 1.375 2.506 4.2% 5,7%
En la misma ciudad 1.514 0 1.514 2,5% 0,0%
En la misma provincia 1.667 250 1.917 3,2% 1,0%
En distinta provincia 441 519 960 1,6% 2,2%
En otro pais 0 139 139 0,2% 0,6%
No tiene 6.344  10.316 16.660  27,7% 43,1%
No sabe 0 0 0 0,0% 0,0%
NC 480 724 1.204 2,0% 3,0%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Grafico 4. Poblacion con inteligencia limite segun areas en las que reconoce dificul-
tades por discapacidad. Porcentaje

... comprender y expresarse a traves...

.. aprender a leer, a escribir, a contar,...

.. mantener un dialogo e intercambiar...
... llevar a cabo tareas complejas

... comprender el significado de lo que...

... hablar de manera comprensible o...
.. cumplir las prescripciones médicas

... prestar atencién con la mirado o...

... crear y mantener relaciones familiares

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008).
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Mas de la mitad de la poblaciéon reconoce pocas o ninguna oportu-
nidad para relacionarse con sus amistades o personas cercanas, siendo los
medios de comunicacién (TV y radio) las actividades principales a las que
reconocen dedicar su tiempo libre.

Tabla 23. Poblacion con inteligencia limite segin oportunidades que dispone para
relacionarse con sus amistades o personas cercanas. Total y porcentaje

Varén Mujer Total % % mujeres
Ninguna 5.664 6.310 11.974  19,9% 26,3%
Poca 15.395 8.638 24.033 39,9% 36,1%
Mucha 12.446 6.667 19.113 31,8% 27,8%
No puede hacerlo 237 869 1.106 1,8% 3,6%
NC 2.499 1.470 3.969 6,6% 6,1%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 24. Poblacién con inteligencia limite segun actividad principal a la que se
dedica en su tiempo libre. Total y porcentaje

Varén Mujer Total % % mujeres
Ver TV o DVD 26.893 16.854  43.747  72,7% 70,4%
Escuchar radio o musica 3.045 2.675 5.720 9,5% 11,2%
Ejercicio fisico 2.536 1.168 3.704 6,2% 4,9%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 25. Poblacion con inteligencia limite segun actividad n° 1 que desearia reali-
zar y que no hace debido a su discapacidad. Total y porcentaje

Varén Mujer Total % % mujeres
Ejercicio fisico 3.530 3.111 6.641 11,0% 13,0%
Leer 2.467 1.728 4.195 7,0% 7,2%
Viajar 368 1.343 1.711 2,8% 5,6%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD2008).
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En general, no han sentido rechazo o discriminacion por su discapaci-
dad (67,5%), o s6lo algunas veces (21,3%), lo cual coincide con su dificultad
para tomar conciencia o asumir su discapacidad.

Tabla 26. Poblacion con inteligencia limite que se ha sentido discriminada por mo-
tivo de discapacidad en los ultimos 12 meses. Total y porcentaje

Varén Muijer Total porcentaje % mujeres
Nunca 23.080 17.577 40.657 67,5% 96,4%
Algunas veces 9.068 3.748 12.816 21,3% 37,9%
Muchas veces 2.358 1.461 3.819 6,3% 9,8%
Constantemente 1.244 338 1.577 2,6% 5,2%
NC 490 836 1.326 2,2% 2,0%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracién propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Tabla 27. Poblacién con inteligencia limite que pertenece a una ONG por causa de
discapacidad. Total y porcentaje

Varon Mujer Total % % mujeres
Pertenece a alguna ONG 4.855 3.876 8.731 19,9% 19,1%

Nota: las celdas con cifras inferiores a 5.000 personas pueden estar afectadas de errores de
muestreo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Uno de los aspectos claves para su inclusién social, como se ha ido comentando,
es la oportunidad de acceder al mercado de trabajo, para lo cual los incentivos, las
normativas de no discriminacién y de discriminacién positiva relativa a lo laboral
para las personas con discapacidad en general, deberian abrirse a las particulari-
dades de las personas con inteligencia limite. En esta misma linea es necesario dis-
poner de més datos estadisticos sobre las oportunidades que el Sistema de Forma-
cion profesional les brinda y las medidas de apoyo y adaptacién para vincularlos
con una formacién ocupacional mas ligada a las opciones del mercado de trabajo.

3.2. Necesidades, demandas y uso de recursos

En el plano mas subjetivo, desde las propias necesidades de las personas con
discapacidad, observamos otra serie de tendencias que, conjuntamente con
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los datos estadisticos, nos permite aproximarnos a la dindmica social de las
personas con capacidad intelectual limite.

Las aportaciones de las personas con capacidad intelectual limite, los
familiares y profesionales, a través de las entrevistas realizadas, ha permiti-
do detectar tendencias, que apuntan a una vision de aquellos factores que,
por un lado, son barreras a la inclusién social y, por otro, elementos preven-
tivos y facilitadores de la misma.

La diferente perspectiva de cada entrevistado/a, desde el rol que les com-
pete, ha hecho énfasis en esos puntos esenciales de la situacion de las personas
con capacidad intelectual limite que son necesarios de reflexionar para abordar
propuestas de actuaciones en favor de una mejor calidad de vida y participacién
social de las mismas. Sefalar que estas tendencias son también detectadas en las
opiniones vertidas por los profesionales en el apartado anterior.

Siguiendo, por tanto, el orden de relevancia de las diferentes visiones,
mostraremos a continuacion las principales necesidades de las personas con
capacidad intelectual, la satisfaccién con los recursos o apoyos y propuestas
de mejora seglin las mismas personas, familiares y profesionales.

3.2.1. Desde perspectiva de las personas con
capacidad intelectual limite

La deteccion temprana de la discapacidad es un factor clave para disponer
lo antes posible de los apoyos necesarios para progresar hacia una vida au-
ténoma e independiente. En general, las personas entrevistadas han sido
reconocidas tardiamente, durante la infancia y, sobre todo, en la adolescen-
cia, cuando se hace mas evidente, especialmente en la etapa de educacion
secundaria.

«Pues yo...en mi infancia no recuerdo nada...lo que
si recuerdo es que desde chico me tuvieron que...mi
madre lo pasé mal, porque me tuvieron que hacer
muchas operaciones, me tuvieron que operar del
oido, de la vista, de aqui...no recuerdo como se
llama,...una cosa que me tuvieron que quitar y,
luego me valoraron en Badajoz, en esto que hay en
Badajoz... en el CADEX de Badajoz»

(Fuente: Hombre con capacidad intelectual limite)

En este sentido, el certificado de discapacidad, como acreditaciéon ofi-
cial de la discapacidad, mas que un instrumento oficial para la obtencion de
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recursos y apoyos, ha resultado ser un modo de afirmar en las familias la
existencia de la discapacidad, en momentos insignificantes para ayudarles en
sus necesidades, siguiendo los criterios legales.

«Si tengo certificado de discapacidad,
informaciones, preguntando yendo a los sitios que
me decian y con la ayuda de mi madre en este
sentido, no me ha sido dificil obtenerlo. Pues en la
actualidad si me sirve sobre todo a la hora del
dentista, a la hora de unas oposiciones y a la hora
de alguna intervencion quirtrgica que no se haga
en la seguridad social asi como asi.»

(Fuente: Mujer con capacidad intelectual limite)

En el ambito educativo es donde han ido sintiendo su diferente ritmo
de aprendizaje con respecto a sus iguales y sus principales frustraciones.
A medida que pasaban de un nivel educativo a otro iban percibiendo sus
dificultades de aprendizaje, principalmente en la secundaria. En estos casos,
los apoyos de los profesores eran claves para orientarlos o para adaptar el
contenido curricular.

«No puedo decir muchas cosas del instituto puesto
que me apunté para intentar hacer bachillerato

pero me agobiaba mucho y no llegaba donde

todos los de mi clases pero nadie en el instituto sabia
nada de que yo tenia discapacidad puesto que
nunca salio el tema.»

(Fuente: Mujer con capacidad intelectual limite)

Respecto al empleo, tienen dificultades para ser contratados en el em-
pleo ordinario y suelen permanecer en centros ocupaciones o en centros
especiales de empleo. No obstante, se demuestra a través de las personas
que han optado al empleo normalizado una mejor inclusién laboral y esta-
bilidad en el empleo. En este sentido, reclaman que las empresas ordinarias
deberian estar mds abiertas a ofrecer oportunidades de empleo.

«En el trabajo bien pero como en todos los trabajos y
como todas las personas con o sin discapacidad hay
compaiieros con los que te llevas stiper bien y con
otros que ni los tragas pero por lo demds muy bien y
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a gusto llevo 5 aitos trabajando para la Junta y la
verdad que en mi puesto de trabajo me estin
tratando como a una mds.»

(Mujer con capacidad intelectual limite)

La importancia del apoyo familiar y la actitud de la misma les facilitan
su interaccion con el entorno, su proceso de socializacion e inclusion social.
Es el principal apoyo que sienten y al que se aferran.

«Mi familia me han tratado desde que se enteraron
de mi discapacidad como a todos mi primos nunca
me han dejado de lado.»

(Fuente: Mujer con capacidad intelectual limite)

El verdadero valor de una autonomia personal y vida independiente
pasa por favorecer la toma de decisiones de forma auténoma. Es una ayuda
para el aprendizaje de resolucién de situaciones de la vida diaria y autoges-
tién, incrementa su autoestima. Reconocen, por otro lado, que para tener
una vida independiente requieren de apoyos, especialmente de terceras per-
sonas, para las gestiones propias de la vida diaria y tareas cognitivas, que les
pueden generar estrés,

«Quiero mds, yo, hombre, familia no puedo tener, un

dia hablando los dos, le dije “nifia yo no me siento
capacitado para tener una carga familiar” y ella me

dice “yo tampoco”, total que fui a pedirle consejo al
neurologo y (le digo) quiero hacer la vasectomia, y

me dijo si estds de acuerdo ti y tu familia... y la

tengo hecha para hacer la vida normal y que

pueda hacer la relacion con mi pareja de forma normal. »

(Fuente: Hombre con capacidad intelectual limite).

La necesidad de trabajar con un enfoque abierto a la comunidad es
central. El sentimiento de pertenencia a un entorno social natural, como
producto de su interaccion no institucionalizada, es un deseo y una nece-
sidad expresada por la mayoria de las personas entrevistadas. Para ello, es
importante abordar aquellas barreras de los dmbitos de la sociedad que
le limitan llevar una vida lo mas independiente posible, como el acceso al
trabajo.
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«En lo de vivir por mi cuenta para mi ha sido una
experiencia muy buena y muy interesante puesto
que asi se aprende a controlar el dinero, hacer las
cosas por ti misma y a tener las cosas mas limpia etc.
y para aprender a solucionar o afrontarte a las cosas
como gastroenteritis y esas cosas cuando estas
casada o viviendo con tu pareja el no ponerte
nervioso y tomar la solucion adecuada. »

(Fuente: Mujer con capacidad intelectual limite)

El que puedan optar a las diferentes posibilidades de ocio, en el en-
torno social normalizado, con sus iguales y tomando sus propias decisiones
es la ténica encontrada en las personas con capacidad intelectual limite,
lo que ha sido tras un periodo de soledad y aislamiento con respecto a sus
iguales sin discapacidad. En esta linea, las asociaciones han representado
un hito importante en la localizacién de iguales con los que formar sus
grupos de ocio, que funcionan fuera de la entidad y por si mismos. De ahi,
que el ocio inclusivo sea considerado como medio social de aprendizaje
auténomo.

«...ahora, con mis amigos muchisimos, antes si con
mis padres, ahora cuando conoci ADISLi salgo mds
con los amigos, salgo muchisimo con los

amigos los fines de semana. »

(Fuente: Mujer con capacidad intelectual limite)

Las principales barreras las encuentra en el entorno, en la falta de co-
nocimiento del tipo de discapacidad y de la baja sensibilidad hacia la misma.
La exclusion social se observa con mayor fuerza en la insuficiente apertura
del mercado laboral. Permitirles un rol activo, como agente de sensibiliza-
cién y de apoyo a sus grupos de iguales, les permite aumentar la autoestima.

«Alguno otro tipo de ayuda que las personas con
discapacidad nos dieran un puesto fijo, para porque
por ejemplo nosotros poder hacer la vida adulta,
que alguna persona que tenga su pareja con
discapacidad, que podamos tener ayuda y tener su
vida adulto y salir adelante.»

(Fuente: Hombre con capacidad intelectual limite)
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Por tanto, del discurso de las personas con inteligencia limite podemos
senalar que:

e Las experiencias aportadas por las personas con capacidad intelec-
tual limite muestran la relevancia de una estrategia de apoyos pun-
tuales e intermitentes, trabajando desde el ambito de lo profesional,
con un enfoque desinstitucionalizado y centrado en su participa-
cién activa y abierta en la misma comunidad, lo cual es también
reforzado por el experto.

e Resultan necesarias medidas dirigidas a favorecer un modelo de
intervencion basada en la comunidad, tomando estas experiencias
como exitosas, desde la perspectiva de los logros asociados a su
situacion actual de vida independiente y de autonomia personal.
En estas, se observa su capacidad de toma de decisiones, su vision
como personas que viven con normalidad en sus entornos sociales
inmediatos y su participacion activa en la defensa de sus propios
derechos.

e La permanencia en las asociaciones, a través de actividades institu-
cionalizadas, como los centros ocupacionales, puede representar, en
determinados casos, un factor de proteccién y, al mismo tiempo, de
retraso de su evolucién hacia una vida independiente. El rol de las
asociaciones se perfila mas como un rol de apoyo puntual centrado
en su participacion en la comunidad que como un ente protector.

¢ Autonomia personal y vida independiente corresponden, por tanto,
a los efectos finales deseados por estas personas, familiares y profe-
sionales, mds que el progreso académico, lo cual ha sido més efecti-
vo con la estrategia de apoyo puntual, centrado en su participacion
activa e independiente en la comunidad.

e Los grupos de referencia son fundamentales para abordar la propia
identidad, autoestima, desarrollo personal e inclusién social. De-
pende del contexto social, cultural, econdmico y el tipo de familia,
lo que favorece o dificulta su inclusion social, desde una perspectiva
cercana al concepto de ciudadania y del enfoque de los derechos
humanos.

3.2.2. Desde la vision de las familias

La deteccion temprana de la discapacidad es sefialada, también por los fami-
liares, fundamental para actuar ya desde los primeros afios en su desarrollo,
que vaya favoreciendo el paso a las diferentes etapas del ciclo vital de una
manera integradora. En este sentido, la valoracion de la discapacidad y el
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reconocimiento a través del certificado de discapacidad va retrasandose Yy,
por tanto, perdiéndose apoyos posibles en el camino, hasta que resulta prac-
ticamente imposible obtenerlos. Es el financiamiento privado y los mismos
sacrificios familiares los que facilitan la entrada a los soportes necesarios
para las personas con capacidad intelectual.

«Es un hijo... que tiene ahora 22 afios y, mi hijo fue
diagnosticado con déficit de hiperactividad desde,
desde muy chiquitito, con cuatro o cinco anos,
entonces siempre ha sido asi. Siempre hemos
seguido el diagnostico, le ha visto uno de los
ponentes de la maniana, el doctor..., ante todo se

ha recorrido y nadie nos hablé de discapacidad
hasta que en la adolescencia. Yo veia que se iba
alejando de su grupo en cuanto a su razonamiento,
esas dificultades iban a mds. Entonces, pedi un
diagnéstico en el CADEX de Cdceres, que nosotros
viviamos en Coria y me determinaron un 33 %,
después de una conclusion a la que yo llegué, que
yo veia mds de un déficit de atencion
hiperactividad... .»

(Fuente: madre con hijo con capacidad intelectual limite)

El sistema educativo y su insuficiente sensibilidad y preparacion en
la acogida a las personas con capacidad intelectual limite significa una
involucién en la persona con capacidad intelectual limite. Es un proceso
de soledad y de desorientacién familiar, con un estrés permanente ante
no saber como dar respuesta a las necesidades de sus hijas e hijos. La
insuficiente preparacién de los profesionales de la educacién dificulta
atin maés este vacio de apoyos que demandan las personas con capacidad
intelectual en esta etapa vital, sobre todo en secundaria y en formacion
profesional.

La transicion a la vida adulta, desde la formacion ocupacional hasta el
desarrollo personal y habilidades de funcionamiento social pertinentes, es
un continuo movimiento de buisqueda de recursos y apoyos, que finalmente
son localizados en el tejido social. En este sentido, la administracién respon-
de sélo cuando es gestionado desde las entidades sociales o por impulso de
las familias.

«Yo vivia en Coria y me veia sola, sola yo siempre he
buscado un apoyo de otros padres u otro madres
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que me ayudaran en este laberinto tan tremendo
que llevamos desde pequeriiitos,...»

(Fuente: madre con hijo con capacidad intelectual limite)

Los interrogantes constantes de hasta dénde pueden sus hijas e hijos asu-
mir un rol de adulto/a estan presentes de forma permanente, desde que el sis-
tema educativo le obliga a dirigirse a otras alternativas formativas, que, ademas,
brinden salidas laborales. Finalmente, son las entidades del tercer sector con las
opciones de empleo de caracter protegido las que mas se acercan, siendo el em-
pleo ordinario una alternativa clave para ellos, con los apoyos correspondientes.

«Yo esto me estd costando ahora muchisimo porque
Yo voy paso a paso, pues aqui cuando se ha
hablado pues claro de la relacion sexual, de la vida
independiente, mi hijo que es solo no tiene hermano
eso me preocupa mucho, porque yo ya claro estoy
en una edad madura y su padre también y entonces
todas esas interrogantes.

Ahora también es va a ser duro, va... »

(Fuente: Madre con hijo con capacidad intelectual limite)

Respecto a la pertenencia a los grupos e interaccion con los otros, el
querer ser parte de los mismos ha implicado, en algunos casos, aceptar abu-
sos, consumo de drogas y situaciones de riesgo de embarazo, especialmente
en el caso de las mujeres, situaciones donde se puede evidenciar més la pers-
pectiva de género. El aislamiento, ha sido, entonces, una constante.

«Como ha habido un problema un poco mds serio
de lo normal de aprovechamiento, de abuso, de

gente que es muy listilla, se han aprovechado de la
cria,...de decir pues aqui tengo un filon para sacar lo
que me dé la gana, entonces por mediacion de ella,
pues imaginate le hicieron abrir una cuenta a la
nina, sacar dos moviles en nombre de ella...»

(Fuente: madre de hija con capacidad intelectual limite)
Es el ocio inclusivo su forma expresiva més evidenciada de participa-

cién social, con los iguales, después de un rechazo social de los pares sin
discapacidad a las personas con capacidad intelectual limite.
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«Queda con los chicos pero no en el ocio

organizado, sabe, queda con ellos para ir al cine o

para jugar con ellos a la Play o para ir a cenar. El

aiio pasado, nada, no quedaba con nadie, yo ahi

veia que faltaba una cosa muy importante, para

que estuviera a gusto, que era la relacién, pero claro
Magdalena me decia, “esto va despacio Juani”,

después a lo mejor le tienes que cortar porque se

apunta a todo, entonces yo veo que va siendo poco a poco.»

(Fuente: Madre con hijo con capacidad intelectual limite)

No deja de ser una preocupacion constante el envejecimiento y el ase-
gurar una vida de cuidados y de apoyos para sus hijas e hijos una vez que
ellos estén ausentes.

«Espero durar el tiempo suficiente
para que mi hija sea independiente...»

(Fuente: madre de hija con capacidad intelectual limite)
Del discurso global de las familias, sefialamos:

e Hubo, en las familias, una continuidad del proceso formativo en la
educacion normalizada, en el que los profesionales por un lado li-
mitaban su proceso y, por otro, ayudaban a guiar hacia una forma-
cién adaptada a sus caracteristicas,

«En el colegio le pusieron un apoyo, y yo siempre lo
vi mal porque lo que hacia era sacar a la nifia de
clase para recibir apoyo, que pasa que entonces lo
que daban en clase seguia retrasada, nunca
igualaba. Yo iba a la profesora, y la profesora me
decia que no iba a ir mds lenta por culpa de una
nifia, que no tenia la culpa, que estudiara mds. »

e Las expectativas, que muestran sus hijas e hijos, no responden a la
realidad de su discapacidad. No obstante desean asumir los roles de
adultos, aunque sefialan el sentimiento de frustracion en el logro de
una vida independiente.

«Hombre, le estd costando, porque eso no le habia
hablado nadie de ello, porque siempre atencion,
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hiperactividad, hiperactividad, y entonces todo estd
siendo despacio y cuando el habla de nosotros y el
habla claro, de su grupo y habla de las personas, de

los compaiieros, yo me siento contenta de que veo

que él estd aceptando cuales, cudl es su realidad y
cudles son sus dificultades, pero todo ha sido despacio.»

(Fuente: Madre con hijo con capacidad intelectual limite)

¢ Son casos de soledad ante los apoyos, durante un largo periodo de
tiempo, por no haber una comprensién del entorno escolar y social
de la discapacidad, negandoseles el acceso a los apoyos que hubie-
ran evitado entrar en la dindmica de abusos y conductas de riesgos
sociales.

«Si, si en la infancia si ha tenido un grupo hasta que
se empeiio un maestro en que repitiera en sexto de
primaria a ver si conseguia madurar y fue negativo
porque ni maduro y se separé de ese grupo de
referencia que habia tenido desde infantil. »

(Fuente: Madre con hijo con capacidad intelectual limite)

¢ Los apoyos naturales son importantes, pero al no tomar conciencia
clara de discapacidad se pueden convertir en apoyos insuficientes
para generar una vida independiente, con responsabilidad para ella
misma y su entorno.

¢ El contexto de la familia, la dinamica familiar, la visibilizacion de la
discapacidad por insuficiente capacidad de valoracion y deteccion
de la misma, sin apoyos pertinentes, explicaria en parte los riesgos
de exclusién social de las personas con capacidad intelectual limite,
conllevando su aislamiento y potenciando situaciones vulnerables
delictivas o de abusos.

«No, rechazo no, pero estuvo vagando ya con unos
y con otros y con chicos siempre mds pequerios que
él'y ya no tuvo un grupo solido de amigos, ha estado
dando por ahi, dando salto de mata e incluso ha
tonteando con cannabis y bueno sigo arrastrando
problemas que ha tenido en ese sentido.»

(Fuente: Madre con hijo con capacidad intelectual limite)

ESTUDIO SOBRE LA SITUACION DE LAS PERSONAS CON CAPACIDAD INTELECTUAL LIMITE 39



e Desde la perspectiva familiar de los hermanos, se plantea funda-
mental el apoyo natural de los mismos, aunque se generan unas
tensiones iniciales entre hermanos por la dindmica propia familiar
de mayor atencién a la persona con inteligencia limite que al resto
de los hermanos/as. No obstante, es un apoyo natural en el que han
de involucrarse especialmente a medida que pasa la edad por la
desaparicion de los padres, situacién de estrés que preocupa espe-
cialmente a estos. La formacion de grupos de hermanos o una red
de apoyos familiares es otra clave para favorecer la inclusion.

«... como hermana, pues como hermana y ademads siendo por
circunstancias de la vida he terminado trabajando con el mismo
perfil que pueda tener mi hermana, mi hermana tiene

es mds mayor que yo tiene inteligencia limite pero

ademds tiene enfermedad mental o sea trastorno dual,

de lo que hablamos antes, entonces por seguir siempre

la linea evolutiva, si es verdad que cuando lo veo

ahora, yo tengo 30 afios, cuando lo ves con perspectiva

a lo largo de los ultimos aios y tal tii te das cuenta

que a lo mejor has estado como en un segundo plano pero

lo entiendes claro porque si yo iba a al colegio, tenia

mis amigos entraba, ...entiendo que a mi hermana

por el tema de la inteligencia limite, por el tipo de

conducta y tal se le haya dado mads apoyos pero si

es que es verdad que como hermana a veces eso

no lo entiendes si eres pequeria luego ya no.»

(Fuente: Hermana de mujer con capacidad intelectual limite)

¢ Aunque se repiten conductas de riesgos sociales en las familias, se
observa la perspectiva de género, en cuanto a las consecuencias fi-
nales para las personas. En el caso de la mujer, se ven més vulnera-
dos sus derechos. La invisibilidad de la discapacidad, su desfase cog-
nitivo, su contexto cultural tradicional del rol de la mujer, le hace
protagonista de abusos sexuales y de discriminacion.

«Ella verd, a ver como... ha habido un problema un poco
mds serio de lo normal de aprovechamiento, de abuso,
si de gente que es muy listilla, y han aprovechado de la cria,

abuso en el concepto de aprovecharse de ella...»

(Madre de hija con capacidad intelectual limite)
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e Evidencia la derivacién de la persona hacia riesgos de abusos socia-
les, riesgos de drogadiccion y de conductas delictivas, sin una con-
ciencia clara del impacto negativo de las mismas para la persona
con capacidad intelectual limite.

Destacar como las percepciones de las personas con capacidad intelec-
tual limite y las familias se complementan y se integran:

El diagnéstico de la realidad, que experimentan personas y familia, se
repite y se consolida desde ambas perspectivas, desconocimiento de la disca-
pacidad hasta comenzar los primeros sintomas en el ambito educativo, prin-
cipalmente en secundaria, a medida que es mas exigente, donde el desajuste
cognitivo se expresa mads, con dificultades, ademas, en las habilidades sociales
y en la diferenciacion de intereses y expectativas con sus grupos de iguales.

Aunque previamente, ante la deteccion de la familia de otros aspectos,
se acude a valoraciones privadas via profesionales o entidades asociativas,
surgiendo la necesidad de determinados apoyos especificos como psicélo-
gos, logopedas, apoyos educativos particulares, etc. La necesidad de dispo-
ner de un certificado de discapacidad se hace més relevante para abordar
los diferentes apoyos que requieren y, con ello, acceder a determinadas ayu-
das, que son claves para recuperar o para aminorar las consecuencias de
una atencion deficitaria anterior. Acuden con mayor frecuencia a entidades
asociativas que ofertan una serie de servicios y recursos, a veces generales
para todas las personas con discapacidad y otras especificas, las cuales son
minoritarias. Van de un centro a otro, en la biisqueda del apoyo més ajus-
tado a la necesidad de la persona, mientras la misma persona va tomando
conciencia de discapacidad, que en muchos casos no la asumen hasta la mis-
ma adolescencia.

Los enfoques de abordar sus necesidades van desde modelos més pro-
teccionistas, manteniendo a las personas en la entidad en centros ocupa-
cionales, centros especiales de empleo, o menos proteccionistas y con una
visién de avanzar en una participacion abierta y activa de la persona en la
comunidad.

Es necesario, por tanto, hacer énfasis en los siguientes aspectos como
factores de riesgo:

e [La situacién econdmica de la familia y las opciones de ayudas limi-
tadas dificultan su preparacién para la vida adulta y vida indepen-
diente.

¢ Insuficiente preparacion de los profesionales en el &mbito educati-
vo para prestar apoyos ante la especificidad de la discapacidad.

e La importancia de la pertenencia e identidad en un grupo natural
positivo. Este riesgo en la adolescencia, en aquellas personas que no
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son conscientes de su discapacidad, o que se ubican en un entorno
de riesgo, hace que sean mas vulnerables ante conductas disruptivas
y complejas asociadas a conductas delictivas, alcohol, drogas.

e Desorientacion permanente del sistema.

Y como factores de proteccion, pueden mencionarse:

¢ Apoyos desde la administracién o desde las entidades sociales que
puedan ser cubiertos con ayudas ante la dificultad econémica que
presenta muchas familias, asi como la accesibilidad de dichos recur-
sos, especialmente en las zonas rurales, para no quedar aislados y
relegados.

¢ Sensibilizacion de la sociedad.

e Lo reflexivo debe ser el modelo actual de las asociaciones para
abordar este tipo de discapacidad.

3.2.3. Desde la perspectiva de las entidades vinculadas

Se plantea, en el ambito educativo, la necesidad de apoyos e itinerarios for-
mativos adaptados a sus capacidades, en los que los recortes y la reducciéon
de profesionales empeora su calidad. Confirma que las mayores dificultades
se dan en secundaria, observandose las diferencias con sus iguales y el co-
rrespondiente aislamiento. Por otro lado, las personas, en el sistema educati-
vo, pasan desapercibidas, cuyas conductas la asocian a valores personales, no
adecuados a sus dificultades cognitivas u otras.

«Otro de los problemas es que se estdn reduciendo a

pt o al, profesores terapéuticos al refuerzo, que pasa,

que nuestros alumnos con el minimo esfuerzo en la

clase podria tener... hombre no a lo mejor llegar a su

curso, pero si podemos llegar a hacerlo, a llegar a su objetivo.»

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Sefiala, respecto al empleo, la importancia de disponer de programas
de cualificacion, formacién profesional adaptada para la obtenciéon de un
empleo. Los cuales en estos momentos son escasos o inexistentes. Esto im-
plica carecer de la cualificacion adecuada para acceder a un puesto de traba-
jo. Es necesaria una preparacion para el puesto de trabajo y una adaptacioén
del mismo a las personas con discapacidad.
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«Eso introduciria que al legislarlo, supondria un itinerario
formativo adecuado a sus necesidades, se detecta en primaria,
en primaria seria en funcion de las capacidades que se tendria

que legislar, un abanico de oportunidades, eh, en oportunidades
en la rama profesional, siempre adaptado a sus capacidades,

no estamos pidiendo la luna pero sabemos hay profesiones
muy repetitivas que si hubiera una previa formacion

ellos podrian desempeniarlo perfectamente.»

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Debe haber un trabajo coordinado entre todos los actores relaciona-
dos con el mercado de trabajo. Ademads, la legislacion es clave para visibi-
lizar a las personas con capacidad intelectual limite, de tal manera que el
sistema las tenga en cuenta.

«Eso es un trabajo, mira yo pienso, que esto es un trabajo

de todo, donde tiene que haber una coordinacion, el

movimiento, los agentes sociales, el movimiento asociativo,

la administracion, la misma sociedad, las empresas los formadores,
es decir, este es un trabajo, somos una pifia como han

hemos dicho en la jornada, esto no es aislado, yo no trabajo

de forma individual yo tengo que trabajar con la comunidad,...»

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Hacer especial énfasis en la ampliacién del tramo de reconocimien-
to de la discapacidad, via certificado de discapacidad para poder acceder
a apoyos, que les son negados por no llegar al 33%. Son las personas més
vulnerables del sistema:

«(tener un 33%)...eso quiere decir, que pasa con las
personas que no estdn recibiendo los apoyos

necesarios, son las personas las mds vulneradas en el
sistema porque no estdn recibiendo ningiin apoyo,
ninguna ayuda por ninguna institucion, sea puiblica o sea
privada porque no estd siendo reconocido como tal...»

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Es importante un buen diagnostico, con la etiqueta adecuada. Aunque
hay que tener mucho cuidado con la percepcion social de estar etiquetado
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dentro de un colectivo. Es un tema de constate referencia de familiares, pro-
fesionales y experto.

«Eso es un trabajo, mira yo pienso, que esto es un trabajo

de todo, donde tiene que haber una coordinacion, el movimiento,
los agentes sociales, el movimiento asociativo, la administracion,
la misma sociedad, las empresas los formadores, es decir,

este es un trabajo, somos una piiia que lo hemos

dicho en la jornada, esto no es aislamos, yo no trabajo

de forma individual tengo que trabajar con la

comunidad, si creo porque... »

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Con respecto a las relaciones con el entorno, el contexto familiar es
importante para favorecer las relaciones sociales y su inclusién social, asi
como los grupos de amigos.

«A veces, pero por naturaleza de padres dedicamos

a protegerlos y como cualquier padre protege a su hijo,...

lo mismo que nunca diria padres que fueran...

y les exige pues estos también, depende del entorno

familiar, depende de si tii lo trabajas unido a una buena
coordinacion, sigo hablando coordinacién con un equipo

de profesionales donde la persona estd con su entidad, aunque
vayan, siempre tiene que haber una coordinacion si pueden...
una vida independiente con apoyos no sin... »

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Los grupos de amigos, los apoyos naturales y otros, son claves para
prevenir determinadas conductas delictivas porque son personas de mucha
vulnerabilidad por la necesidad de una identidad y pertenecer a un grupo
social.

«Los profesionales y las instituciones, en general, han de estar
mds sensibilizadas, con especial referencia a las relacionadas
con la prevencién de delitos, para evitar

situaciones de desventajas, las cdrceles, también

referenciado por unos de los profesionales entrevistados.»

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)
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Ante la posibilidad de autonomia personal y social, indica que son per-
sonas con mucho riesgo de conductas socialmente disruptivas, delictivas sin
apoyos para entender su situacion. Es importante considerarlos con capaci-
dad suficiente para ser un ciudadano con pleno derecho, inclusivo su dere-
cho a votar. Antes de llegar a la incapacitacién debe haber mas formacién a
los padres para favorecer su autonomia personal y social.

«Siempre con un apoyo... pueden porque ellos también
te lo demandan pero ahi tiene que haber una supervision. »

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Finalmente comenta que el ocio inclusivo es posible, pero siempre
con apoyo y una supervision. El ocio es fundamental, como un instru-
mento para favorecer las relaciones sociales, las habilidades sociales, la
autonomia personal, la toma de decisiones. Deben compartir los espacios
sociales normales pero con grupos de iguales, generando sus propias pan-
dillas naturales. Los intereses difieren de las personas de su misma edad
cronoldgica.

«No, no,...Yo el ocio... mira, una de las cosas el ocio

tienen que estar como una parte mds en un servicio, vale,

porque el ocio es tan importante como saber leer y escribir porque
le ensefia habilidades sociales y habilidades de interaccion.»

(Fuente: Directivo/a de Asociacion)

Del discurso de la representacion de las Entidades vinculadas a las
personas con capacidad intelectual limite se hace mucho énfasis en la legis-
lacidn, su desarrollo y adaptacidn, con respecto a las diferentes necesidades
de las personas con discapacidad. Desde la perspectiva social, las institu-
ciones responsables de proteger los derechos y la convivencia social no es-
tan suficientemente sensibilizadas, encontrdndose situaciones de personas
reclusas que no han podido tener la defensa correspondiente o son muy
vulnerables en el &mbito penitenciario.

Dentro de las propuestas se seitala como fundamental:

e La coordinacién de todos los actores involucrados en el proceso de
desarrollo personal y social de la persona, profesionales, familias,
administracion, entidades, etc.

e Aumento de los presupuestos en las politicas sociales destinadas a
estas personas, sobre todo de caracter preventivo.
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e Los diagnésticos adecuados y, en el momento preciso, previenen
factores de riesgo a posteriori y, por tanto, favorece la inclusién so-
cial.

3.2.4. Segun los profesionales

e FEl diagnéstico de las personas con discapacidad no es claro y en
muchos casos esta también relacionado con la enfermedad mental,
lo cual es coherente con lo que sefialan los profesionales entrevista-
dos y la directiva de una entidad de apoyo especializada. Lo ideal es
eso, trabajar desde edades tempranas con objetivos muy similares,
perteneciendo a un grupo en el que hay nifios con discapacidad.
Debemos tener una actitud positiva hacia las personas con discapa-
cidad.

«Cuando son mds pequeiios se les agrupa a todos

con la etiqueta de retraso madurativo, o a lo mejor, si tiene
alguna alteracion del lenguaje, pues dices el trastorno de lenguaje,
tal pero no hay nada que te diga inteligencia limite...cuanto

antes empiece el diagnostico antes recibird el apoyo»

(Fuente: Profesional Vida Auténoma)

Ante la importancia del certificado de discapacidad, el no ser recono-
cidos por los centros base como perceptores de apoyos por no cumplir el re-
quisito del 33% y no haber recursos alternativos asequibles, vuelve a dirigir
a estas personas hacia entidades de personas con discapacidad diferentes a
su propio perfil. Es necesario modificar este criterio legal para centrarlo en
la planificacion centrada en la persona.

«Los apoyos que puedan ser reconocidos por el certificado
es muy dificil, es finalmente la familia la que los

asume. Algunas son familias desestructuradas, lo cual
dificultan atin mds este tipo de apoyo».

(Fuente: Profesional Vida Auténoma)

Respecto a la educacion, el deterioro o el mejoramiento de los servi-
cios de los centros educativos afecta a la calidad de la educacién en el caso
de las personas con capacidad intelectual limite. Ello ha sido perjudicado
por los recortes y la consiguiente disminucién de las ayudas para contem-
plar apoyos profesionales diversos. En este sentido, los apoyos profesionales
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desde las asociaciones a los centros educativos es esencial en las actividades
propias de los mismos.

«Trabajamos en varios centros de Salamanca ya, desde
hace algunos aiios y si que hemos visto una evolucion.
Hemos visto la evolucion de algunos centros que van
deteriorando la prestacion de servicios y, otros que la estdn
afianzando. Eso si que repercute mucho en la calidad

de la ensefianza que reciben los niiftos»

(Fuente: Profesional Centro Educativo)

Lo anterior conlleva la movilidad de las personas entre centros por la ne-
cesidad de acudir a aquellos con servicios més afianzados, lo cual, a su vez, con-
lleva una concentracién de las personas con discapacidad en unos pocos centros
y con menos recursos para mas personas. La inclusion educativa esta limitada
por la deficiencia formativa y capacidad de los profesionales y centros.

La discapacidad se empieza a visualizar en la adolescencia, en secun-
daria. Antes no se detecta facilmente y hay menos rechazo. Los intereses, las
afinidades comienzan a ser diferentes. Acaban aislados en gran parte de los
casos.

«Aunque hay orientadores en los centros de educacion
secundaria que trabajan de forma general y, deberia ser
individual, y en todos los ambitos sociales de la persona.”
“Profesorado, dentro del curriculum del centro tenia

que estar preparado. Los centros tienen orientadores

pero el orientador trabaja de forma muy general, no de forma
individual en el ambito de la autonomia personal de la persona
con discapacidad. Con los propios comparieros, con las familias,
tienes que trabajar en el entorno, con el barrio, con todos

los agentes que estan implicados.»

(Fuente: Profesional Centro Educativo)

Es necesario hacer sensibilizacion de forma continua con la partici-
pacion activa y la escucha de las mismas voces de las personas con disca-
pacidad. Es relevante la sensibilizacién a todos/as, que afianza las acciones
posteriores.

La interrogante de la utilidad del apoyo en la educaciéon queda cuando
terminan este periodo educativo y vuelven a institucionalizarlos a través de
los centros ocupacionales u otros.
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«Esto no es inclusion social. El problema es
que no hay continuidad formativa
después de la ESO, obtenida de forma mas facil. »

(Fuente: Profesional Vida Autonoma)

No se ajusta la demanda de las familias y necesidades de las personas
con discapacidad con la oferta de recursos que proporciona la administracion.

«No llegan los apoyos que necesitan.
El diagnéstico de la discapacidad es
aportado por las familias.»

(Fuente: Profesional Vida Auténoma)

“Yo creo que no hay comunion, comunicacion o entendimiento
entre lo que solicitan, demandan las familias o necesitan

las pcd y, lo que te puede ofrecer una Administracion

a través de la Direccion de los centros. Ahi chocan mucho

los intereses, pues hasta aqui se puede llegar, yo te puedo
ofrecer un PT o te puedo ofrecer pero no me pidas

mds horas de Logopedia porque no te las voy a poder dar,

0 no me pidas personal para traslado porque no lo hay. O,

no me pidas actividades extraescolares para

tus hijos porque no las hay.»

(Fuente: Profesional Centro Educativo)

Los profesionales no creen en la inclusién social y eso es fundamental
para producir el cambio. Debe haber un cambio de modelo y de aprendiza-
jes organizacionales.

«Es necesaria una reflexion sobre el aprendizaje.

La educacién inclusiva no estd siendo efectiva en
secundaria, por ejemplo. Que ademdas del nivel académico,
es necesario ver otras dreas.»

(Fuente: experto en discapacidad intelectual)
Desde la perspectiva de la formacion y empleo, es un ambito muy va-
cio que requiere mucha intervencién y las personas con discapacidad inte-

lectual no estan preparadas. La modalidad laboral mads ajustada al perfil de
estas personas es el empleo con apoyo.
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«No sol, es correcto enfatizar la formacion profesional
pero ahi, a lo mejor, seria mds respuestas individuales,
mds mediacion. Mas mediacion a veces, puedes hacer
empleo con apoyo con una capacidad de éxito enorme.»

(Fuente: experto en discapacidad intelectual)

«Una mediacion, un empleo de estos que se dice personalizado
si seria pero ademds, no tan complejo como alguien

que tienes que mantener los apoyos mucho tiempo. Ellos

son los candidatos que estan en empleo con

apoyo en muchos sitios.»

(Fuente: experto en discapacidad intelectual)

Gran parte de las personas con discapacidad pasan a un centro ocupa-
cional en el que alargan su tiempo. Sélo los mas auténomos o potencialmen-
te mds capaces intelectualmente, son los que obtienen trabajo. No responde
al perfil de sus necesidades.

Es necesario elaborar proyectos de vida integrales, en las que ellos
tomen sus propias decisiones y el resto de los actores sociales que se con-
viertan en facilitadores.

«Si, la verdad es que funciona, es la clave,

es la clave, porque ademas lo ideal, creo que se genere

los apoyos naturales en la empresa. Tt que si puedes tener
alli al encargado o la persona que sea que como profesional
coordines, pero lo ideal es eso que aparezca una persona,
pero eso no lo puedes obligar a nadie, pero una persona
que de forma natural pues que se genere ahi una

amistad, pues un apoyo para que la persona con inteligencia
limite esté feliz en su trabajo.»

(Fuente: Profesional Vida Autonoma)

El factor familia también influye en la direccién a tomar por estas per-
sonas, cuya toma de decision se ve dificultada, grupo primario de referencia
clave en su proceso de inclusién social. Es fundamental la mentalidad de la
familia y su apuesta por la autonomia personal. En estos momentos se ob-
serva mas, que sean menos proteccionistas.
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«Uy, eso... la clave es empoderarle, empoderarle por un lado
y por otro lado desde que empiezas a trabaja por

cualquier actividad de la vida diaria y coordinarte con

las familias de nada sirve que yo aqui, no sé si has visto

que tenemos el espacio convivir que es una casita, te lo enserio,
de nada sirve que aqui trabajemos la higiene o cocinar,

o limpiar o planchar, si eso luego no se generaliza, no se

hace en casa, entonces ahi la alianza con las familias

es fundamental, fundamental, fundamental,

y saber cudndo hay que retirarse.»

(Fuente: Profesional Vida Auténoma)

Con relacion a los apoyos, hacen referencia en este caso a los centros
penitenciarios, como un ejemplo de no preparacion para este colectivo de
personas y la necesidad de apoyos. Es enfatizado por la directiva de aso-
ciacién, una de las preocupaciones actuales, al no haber tenido los apoyos
necesarios en los momentos oportunos para abordar sus comportamientos,
conductas delictivas muy ligadas con las habilidades sociales.

Precisamente, una de las consecuencias de sufrir situaciones de in-
comprension y de abuso es el generar problemas de salud mental, sien-
do un factor de riesgo més, que incrementa sus dificultades de inclusiéon
social.

Los apoyos son fundamentales para ayudar a las personas con inteli-
gencia limite a adaptarse al entorno o abrir el entorno, evitando percepcio-
nes negativas de la sociedad ante sus respuestas.

«...si no hay esos apoyos, es mas dificil la inclusién en sociedad,
o0 sea, porque, un apoyo te puede ayudar por ejemplo

no se a todo el tema no se dé... se me ocurre y a trabajar

unas conductas que unas situaciones hay conductas que

son adecuadas o inadecuadas, pues esas cosas que tii dices

que son tan bdsicas, claro si no las recibes pues a lo mejor,

tu luego en la calle tienes un momento de frustracion

y que haces dar voces, pues eso que genera rechazo,

rechazo a los vecinos del edificio, en los vecinos del barrio

y todo en general, no sé si vas al barrio...»

(Fuente: Profesional Vida Autonoma)

En el futuro plantea que existan programas especificos de apoyo en
todos los ambitos de la sociedad, escuela, agencias de empleo, en los que
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haya formacién en determinados apoyos puntuales o intermitentes para las
personas, sin que tengan que estar institucionalizados.

Por tanto, lo que se espera de las asociaciones es que asuman un rol de
apoyo externo, de forma intermitente y desinstitucionalizado.

«El rol de las asociaciones, a ver, lo que, claro,

una asociacion se ocupa de un grupo de personas

v lo que aporta, sobre todo, es que la persona no ha tenido
amigos, no ha tenido personas con las que compartir tal.
Genera esos amigos en el momento, en que tii tienes amigos

1 te quieres a ti mucho mds a ti mismo, es como hala si soy
guay, si tengo cosas que contar, si hay gente que ha vivido, esto
igual que yo. Entonces, el punto de ayudar a

conocer gente es muy importante.»

(Fuente: Profesional Vida Auténoma)

Frente a la autonomia personal y social, una de las consecuencias de
la exclusion es que finalmente tienen conductas desadaptadas, actitudes. El
rol de los hermanos debe convertirse en un apoyo natural y no asumir un
rol de continuidad de los padres. Las alternativas son las viviendas tuteladas
supervisadas por los profesionales.

Debe haber una reflexién del mundo de los profesionales y abrir la
mentalidad hacia una vision més activa de las personas con discapacidad,
con capacidad de empoderamiento y toma de decisiones. No asumir esta
realidad como una propiedad.

«Es fundamental, fundamental, entonces claro en el momento
en que se empodera. Pues no es lo mismo que tu hagas porque
yo te lo digo que soy dios, que soy el profesional a que yo

te dé la oportunidad de eso, pues de eso, de que tomes decisiones,
que puedes equivocarte, pues parece que por tener inteligencia
limite no te puedes equivocar. »

(Fuente: Profesional Vida Auténoma)
Para una vida independiente es necesario favorecer la desinstituciona-
lizacion en las personas, con una desaparicién paulatina del profesional de

apoyo, favorece el empoderamiento, la autonomia personal y la vida inde-
pendiente.
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«Y es porque el estereotipo que yo creo que las de intelectual
han querido crear a veces, crean servicios logicamente,

y programas para poblacion. Pero, no han creado programas
comunitarios. Este tipo de poblacién necesita mds

programas comunitarios vinculados a la familia. Es decir, apoyo
familiar y ambulatorio en el sentido de generar una oferta.»

(Fuente: experto en discapacidad intelectual)

Aunque se observan diferencias por género en el tipo de tareas que
estdn mds acostumbrados en el hogar, dependiendo del tipo de familia, es el
nivel socio-econémico familiar lo que parece mas influyente en las diferen-
cias entre hombres y mujeres, en cuanto a los roles asumidos como hombres
o como mujeres en el hogar.

«S1, si, vamos... literalmente, las tareas del hogar son cosas
mds de mujeres. Es alucinante en personas mds mayores,
como ellas se desenvuelven en el hogar divinamente y un

hombre pues esta mas perdido, pero sobre todo con

los jovencitos cada vez eso se ve menos. Si, yo creo

que se ve menos. También, influye mucho, ya no solo el género,
sino también como decirte la economia familiar. No es

lo mismo una persona que viene de un medio mds

humilde a una persona que han tenido todas las comodidades
cubiertas, a la hora de pues, eso de ser

mads autonomo de llevar su casa»

(Fuente: profesional Vida Autonoma)

Otro tema clave es el envejecimiento y los apoyos existentes. Estas
personas envejecen prematuramente y no pueden acceder a los mismos ser-
vicios residenciales u otros de las personas en general por no cumplir el
requisito de la edad. La propuesta que plantean es generar también apoyos
de seguimiento en domicilio, como la atencién domiciliaria a las personas
mayores. Este es otro factor de riesgo en determinada poblacién con un
envejecimiento prematuro.

«Mira, ahora mismo hasta donde yo sé nosotros no tenemos
experiencia con ninguna persona mayor que haya ido a una
residencia todavia, si que tenemos experiencia con gente que,
a la vez, digamos han envejecido, pero estd muchos mds
cansadas. Entonces, le podemos decir que
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bueno, a lo mejor, en vez de que ellos se desplazarin

para recibir apoyos y tener suficientes...claro, como apoyo

a domicilio, pero que a lo mejor no necesitan en ese

momento mds que un apoyo de cardcter emocional, pues

voy contigo me cuentas ...yo te cuento, tii me cuentas tal cual.
Si es verdad, que desde FEAPS Madrid se estd haciendo

cada vez mds, incluso hay de hecho una comision

de envejecimiento y tal y, si es verdad, que cada vez se va hablando
mds pero a nivel de residencias, si no me equivoco en las

de la comunidad de Madrid para poder entrar tienes que

tener 65 aiios, entonces ellos no pueden aunque cognitivamente
estén al mismo nivel, pero no pueden acceder

porque no tienen esos 65 anos.»

(Fuente: profesional Vida Autonoma)

En el caso del ocio inclusivo, no hay muchas diferencias en cuanto a la
participacion. El ocio y el tiempo libre deberian ser libremente elegidos y
no convertirse en actividades dentro de la misma entidad o con los profesio-
nales, enfatizado, también por la técnica, que tienen experiencias positivas.

«Vale... pues a ver, aqui yo creo y aqui creemos firmemente
en el ocio inclusivo, nosotros pues aqui nuestro modelo

es lo que llamamos ocio independiente y lo que hacemos
es primero una formacion, digamos, pero con el tiempo

la idea es que ellos salgan solos, vale,. Si se le da apoyo
aqui, vamos a organizarnos tal cual, pero que salgan

ellos solo, es decir, es que pueden es que pueden.»

(Fuente: profesional Vida Autonoma)

Tienen una buena experiencia con un modelo inclusivo de deportes, en
las que participan personas con y sin discapacidad. La participaciéon comuni-
taria es méas favorecedora de la autonomia personal.

Como sintesis del discurso de los profesionales

La insuficiencia y delimitacion clara de los diagndsticos, especialmente
en los primeros afios, implica un factor de riesgo que influye en la deriva-
cion de las personas a entidades que no se ajustan al perfil de las mismas o
a apoyos que no responden eficazmente a su discapacidad. La técnica de
asociacion de apoyo propone, en este sentido, mas investigacion.
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«...adolecemos en lo profesional de esa falta de cultura
acumulada de experiencia de trabajo que permitiera
hacer propuestas. Propuestas desde el marco
teorico-prdctico de investigacion.»

(Experto investigador)

Las familias, inicialmente, ante el desconcierto y la desorientacion,
deambulan buscando apoyos, recorriendo entidades genéricas y especificas
hasta que finalmente encuentran aquella que les cuadra con la situaciéon que
perciben de sus hijos/as. En este sentido, las asociaciones deberian determi-
nar el perfil concreto de las personas que pueden atender.

«Esa poblacién con apoyos funciona y sin apoyos la vas dejando
en problemas de salud mental, en marginacién social, en pobreza”.
La exclusion social es mds evidente en estos casos por tener

mds dificultad para la obtencion de apoyos pertinentes.»

(Experto investigador)

Las organizaciones deben abrirse a dar opciones a mds familias y no cen-
trarse en la informacién que procede de las familias y personas que atienden,
asumiendo un rol més activo de las organizaciones, en abrirse a la opcién de
mas familias pero desde un &mbito comunitario y no estigmatizacion.

A veces, la salida no son las entidades, que atin carecen de una ofer-
ta de apoyos completa. La salida son apoyos de seguimiento, en temas de
adaptacion social, que suele producirse a través de las familias y no de las
asociaciones, que suelen mantener a estas personas en centros ocupaciona-
les, centros especiales de empleo e inclusive a través de la metodologia de
empleo con apoyo.

La formacién profesional, debe observarse de una manera integral
donde no sélo importe la parte curricular especifica y académica, sino la
globalidad de conceptos laborales, competencias y habilidades funcionales
que permitan a la persona acceder a un empleo de forma mas eficaz. Esto lo
ratifica la madre y lo ratifica la técnica.

El hecho de que muchas veces vaya asociada la discapacidad a pro-
blemas de salud mental o conductas desadaptativas como consecuencia del
consumo de sustancias téxicas, requiere de programas de prevencion en la
escuela primaria y secundaria. La persona entrevistada también ratifica el
apoyo a este tipo de situaciones en jévenes con inteligencia limite, en la que
suelen caer por necesidad de ser integrados dentro de los grupos y no tener
una referencia clara de las implicaciones de dichas conductas.
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El eje central son, por tanto, los apoyos y un enfoque individualizado
de intervencién, con la planificacion centrada en la persona, también ratifi-
cado por la profesional de vida auténoma.

Es importante la flexibilizaciéon de las organizaciones, con programas
compartidos y con interaccion entre las mismas. (Esto es lo contrario a lo que
sucede donde la competencia por la obtencién de clientes y en crear un espa-
cio unico hace que no se puedan dar respuestas efectivas a mayor diversidad
de personas). No hay un especialista tinico, que abarque toda la problematica
de la persona. Tiene que haber una complementariedad de servicios especiali-
zados con una participacion activa de la familia y pensar que lo personal no lo
resuelve todo. Es necesario involucrar, también, a lo social, que puedan elegir
su entorno social, amistades, que no queden aislados, evitindose problemas
de salud mental y desequilibrios emocionales. Por tanto hay que verlo todo
conjuntamente. (Esto lo refuerza la madre que habla que se centro en la parte
académica y se olvidé del apoyo que requeria para participar activamente en
su entorno con sus iguales, en su equilibrio emocional y en sus necesidades de
satisfaccion personal, incluida su felicidad).

Los profesionales de las entidades sociales sin fines de lucro que estan
vinculadas a la poblacién con capacidad intelectual limite, tomando como
referencia los factores influyentes en los procesos de inclusion, destacan las
necesidades de apoyos en los diferentes dmbitos, especialmente la adapta-
cion de los mismos, la relevancia de buscar alternativas metodoldgicas efi-
caces y pertinentes al perfil de las personas con capacidad intelectual limite,
que realmente abra el espacio social publico y privado para una inclusion
social, que conlleva los logros de una vida independiente.

Es en lo laboral donde mayor factores de riesgo y prevencion se ex-
presan, precisamente uno de los dmbitos que favorecen la transiciéon a la
vida adulta, donde, ademas, es fundamental la sensibilizacion de la sociedad,
aunque también en el resto de las interacciones sociales.

En cuanto a la edad, se percibe la etapa adolescente como un factor
de riesgo para lograr la inclusién social. Los adolescentes con discapacidad
intelectual limite presentan mayor fracaso académico, siendo mas frecuente
la vuelta a servicios especializados educativos no inclusivos. Las relaciones
sociales se complican, sufren mayor rechazo, soledad y proximidad hacia
grupos conflictivos.

La familia sigue siendo el agente principal para un cambio personal y
un factor relevante para la autonomia personal, que junto a un trabajo de
mayor autodeterminacion, el ocio inclusivo y los apoyos, favorece la inclu-
sion social de las personas con capacidad intelectual limite.

Por tanto, las propuestas que sefialan apuntan, precisamente, a abordar los
factores de riesgo y de proteccién presentados esquemdticamente con an-
terioridad:
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Disponer de atencién temprana entre las personas con DIL.
Propuestas que faciliten la inclusién educativa, como disponer de
mayor nimero de especialistas en personas con discapacidad.
Incrementar los centros con inclusion educativa, donde se aumente
también el recurso profesional de los ATP y programas preventivos
de abusos a través de la educacion sexual.

Incluir también contenidos de preparacién para la vida adulta, to-
mando como referencia la asignatura de educacién para la ciudada-
nia.

Fomentar politicas activas de empleo, destacando los programas de
fomento para la contratacion de personas con discapacidad, y ha-
ciendo una especial mencién en mejorar la obligatoriedad de con-
tratacién de DIL.

Programas de empleo con apoyo.

FP adaptada.

Apoyar convocatorias publicas de empleo para DIL.

Tener apoyo para disponer de una vida independiente, sobre todo a
través de los pisos tutelados y/o hogares funcionales.

Fomentar el acceso a la vivienda.

En cuanto a la edad, se plantea que, una vez que la persona con DIL
llega a la edad de 21 afios, es necesario disponer de programacién
formativa adaptada. Se critica que actualmente es habitual encon-
trar un vacio en propuestas formativas para las personas con DIL a
partir de esta edad.

Mayor inversién en investigacion para disponer de criterios de eva-
luacién de la discapacidad.

Sensibilizacién en la sociedad, ademds de un trabajo individualiza-
do con las familias y las personas, para lo cual la disponibilidad de
mas recursos financieros es clave.
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Tabla 28. Cuadro resumen de factores de riesgo y proteccion segun profesionales
AMBTO/ .
: FACTOR DE RIESGO FACTOR DE PROTECCION
TEMATICA
Oferta laboral no ajustada ala DIL.  La integracion laboral como factor
El sector empresarial desconoce determinante para alcanzar la
las competencias laborales de las inclusién social de las personas DIL.
personas con DIL. La creacion y desarrollo del
Las personas con DIL tienen menos itinerario laboral individualizado
oportunidades laborales. junto con el empleo con apoyo,
Formacion educativa sin apoyos como metodologias prioritarias para
hacia la DIL. avanzar en la integracion laboral y
Formacion laboral: es necesario favorecer la inclusion social de las
adaptar esta formacion al grupo DIL.
de DIL, establecer itinerarios La dotacion en la etapa educativa
individuales formativos. de profesionales cualificados y
INCLUSION Se apunta la situacion actual favorecer la adaptacion de la
LABORAL del mercado de trabajo que se formacion.
caracteriza por el escaso nlmero Disenar y ofrecer una formacion
de ofertas, siendo éstas poco laboral adaptada, destacando una
flexibles. En algun cuestionario se FP laboral adaptada.
menciona la desigualdad en los Las acciones de sensibilizacion
salarios que reciben personas cony empresarial y una mayor oferta
sin discapacidad. de incentivos a la contratacion
son consideradas como factores
esenciales.
La formula de CEE se valora algo
menos pero también se recoge,
como factor protector de favorecer
la inclusion socio laboral de la DIL.
Domina ampliamente la denuncia La concienciacién, sensibilizacion
por el desconocimiento real que y participacion social son
existe hacia la DIL, y consecuente  consideradas como factores
incomprension, desensibilizacion, protectores basicos para conseguir
RELACIONES estigmatizacion hacia las personas  la inc!usic’m social. -
CON EL con QIL. . Seguido por 'Ia conveniencia de
ENTORNO Ocasionalmente, se describe la tener un equipo de expertos en DIL

tendencia en las personas con DIL
de estar avocadas a situaciones
de aislamiento social y/o mayor
proximidad hacia grupos sociales
conflictivos.

que faciliten orientaciones tanto a
las familias como a los profesionales
en sus actuaciones.
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Tabla 28. Cuadro resumen de factores de riesgo y proteccion segun profesionales

(Continuacion)

AMBTO/
TEMATICA

AUTONOMIA
PERSONAL:

BIENESTAR
PERSONAL:

RECURSOS DE
APOYO

FAMILIA:

OCIo
INCLUSIVO

58

FACTOR DE RIESGO

Se reconocen mayores dificultades

para acceder al servicio de una

vivienda entre las personas con DIL.

Puntualmente se recoge que las

personas con DIL poseen un

nivel socioeconémico bajo y tener

€sCas0s apoyos en promocionar su

independencia personal.

La persona con DIL muestra:

— dificultades en sus habilidades
sociales

— dificultades para administracion
de sus bienes

— no aceptacion de discapacidad

— baja autoestima

— vulnerabilidad

— inseguridad

Este conjunto de aspectos

favorecen en definir la DIL como

«gstar en tierra de nadie».

Se apunta el diagnéstico tardio de

DIL y la falta de reconocimiento

a través del certificado de

discapacidad.

Se denuncia que recursos de apoyo

son escasos, deficitarios y/o poco

ajustados al grupo de DIL.

El ambiente sobreprotector y la
dificultad para aceptar la DIL del hijo
son los factores de riesgo que mas
se recogen entre los cuestionarios.

FACTOR DE PROTECCION

Favorecer la capacidad de
autodeterminacion promueve una
mayor inclusion social.

Predomina la figura del asistente
personal como recurso de apoyo
esencial para alcanzar la inclusion
en nuestra sociedad, y el desarrollo
de itinerarios personalizados de
apoyo.

Destaca el ocio inclusivo como
mejor factor protector.

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



JLINM TYNLOFTLNI AVAIOVdYO NOO SYNOSH3d SY13d NOIOVNLIS V1 3d90S OlaN1s3

65

Tabla 29. Areas mas enfatizadas por las personas, familias y profesionales

Resumen de areas de mayor relevancia, referenciadas en las entrevistas

’ PDMujer  PD Mujer Pgo:‘t’:::;e
TEMATICAS Contexto Contextosemi- ., .
normalizado normalizado n'!as |n_st|tu-
cionalizado
Diagnéstico
Certificado de
discapacidad X X X
Educacion
Formacion para el
empleo
Empleo X X X
Apoyos sociales X X X
Autonomia
personal y vida X X X
independiente
Ocio inclusivo X X X

Madre de
PDIL
Contexto
Asociativo

Madre de
PDIL, Entorno
ordinario sin
apoyos

X

Directiva

asociacion

de apoyo

Profesional
Profesional de Entidad
de Entidad especifica

de PIL,

X X
X X
X X
X X
X
X X

X
X X

Experto
n D.
Intelectual






4. Discusion, conclusiones

Existe un grupo poblacional de en torno a 60.000 personas en Espafia que
disponen de un diagndstico de inteligencia limite o que, en todo caso, en-
cuentra dificultades de tipo moderado para realizar tareas de la vida diaria,
por causa relacionada con la capacidad intelectual limite.

En términos demograficos, se trata de una poblacion joven, con un pa-
trén de género de aproximadamente 3 varones por cada 2 mujeres, con una
situacion laboral precaria, en base a datos anteriores al desencadenamiento
de la actualidad crisis econdmica.

Fundamentalmente residen en el domicilio de sus padres. Una cuarta
parte reconoce dificultades para relacionarse con amistades o personas cer-
canas y dedican su tiempo libre fundamentalmente al consumo de television.
Utilizan el transporte ptblico de forma mayoritaria; casi la mitad de la pobla-
cién reconoce un estado de salud regular, malo o muy malo.

Respecto a su situacion socio-laboral, un 16,1% trabaja y un 10,9% es-
tudia, ante un 35,7% que percibe pension contributiva de jubilacién o incapa-
cidad permanente. Es decir, atin sigue siendo muy baja la participacion de las
personas con capacidad intelectual limite en el mercado de trabajo y, depen-
diendo, una gran parte, de la percepcién de algin tipo de ayuda econémica o
pension para hacer frente a sus necesidades vitales.

En general, se observa las diferentes perspectivas en la forma de abordar
y vivir la inclusidn social de las personas con capacidad intelectual limite.

El contexto familiar, la actitud y rol de la familia, en el proceso de iden-
tificacién de la discapacidad y, la bisqueda de apoyos, coherentes con su perfil
de necesidades, es un factor de prevencioén clave para su evolucion y desarro-
llo posterior. Sobre todo, desde la 6ptica de una vida autébnoma e indepen-
diente, y con énfasis en la calidad de vida.

Precisamente, el apoyo de las familias, entidades asociativas, servicios
y recursos oficiales, de forma intermitente, y con una apertura activa en la
comunidad, es continuamente referenciado como aspecto pertinente para su
desarrollo personal y acceso a una vida independiente.

Los diferentes actores que intervienen o con los que interactdan en su
proceso de socializacién también contribuyen, tanto para limitar como para
promover su participacion en la vida de la comunidad como un ciudadano/a
mads. Desde los primeros afios, etapa clave, que inicia el recorrido vital, dificil
de encuadrar en la normalidad de sus iguales, son los profesionales ligados a
la valoracién, diagndsticos, estimulacion temprana, los primeros referentes a
los que acuden las familias, sin suficiente conocimiento o preparacién, segiin
se sefiala por algunos entrevistados, para delimitar qué es lo que realmente
le sucede a la persona, implicando una orientacién o desorientacién con su
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correspondiente estrés familiar. Ademas, se dispone de insuficientes recursos
publicos y administrativos para facilitar una descripcion diagnoéstica clara, que
facilite el itinerario de apoyos pertinentes, para aminorar el impacto de los
factores de riesgo o la potencialidad de los factores de prevencion ante la ex-
clusién social de las personas con capacidad intelectual limite.

Los diagndsticos imprecisos son, por tanto, una dificultad mas a la que
hacen referencia las familias y profesionales. Es un punto de incisién funda-
mental para la orientacién de los apoyos, asi como para evitar riesgos que
se van acumulando de unas etapas a otras de la vida, haciendo mas dificil el
derecho a una vida independiente.

En este sentido, ante la indefinicién de la discapacidad se da «mucha
diversidad de definiciones de estas personas» y de los apoyos requeridos. Ade-
mas, la dependencia de la entidad evaluadora, ante la falta de un estdndar de
criterios de valoracion, hace también depender el tipo de apoyo brindado. La
dificultad, a su vez, de visibilizarlas, por no tener rasgos evidentes, en muchos
casos, hace ain més dificil detectar rapidamente su discapacidad.

Es en la etapa de escolarizacion donde mas se observan sus diferencias,
especialmente por las familias, y por las personas con capacidad intelectual
limite, a medida que avanzan en los niveles educativos, sobre todo en secunda-
ria. La deambulacion de las familias, y la movilidad de unos centros educativos
a otros, es la ténica repetitiva, buscando aquellos que le ofrecen apoyos mas
ajustados a sus necesidades. La insuficiente formacién y conocimientos de la
discapacidad por parte del profesorado, como un factor de riesgo expresado,
dificultan atin mas establecer un itinerario de apoyos educativos y adaptati-
vos precisos. La importancia de un enfoque de apoyos integrales, que vaya
mas alld de lo académico, incluyendo programas dirigidos a las habilidades
de adaptacion deficitarias, favoreceria sus transiciones en el &mbito educativo
y en su desarrollo personal y social. No obstante, esto requiere financiacién y
recursos profesionales formados especificamente, lo cual representa una limi-
tacion real para la puesta en marcha de estas iniciativas.

La dindmica familiar, el estrés que se genera en la vida de sus integrantes
con la presencia de la persona con capacidad intelectual limite, es una reali-
dad que sefiala la madre y la hermana entrevistadas, dependiendo, ademds, de
otros factores como el aislamiento geogréfico para acceder a determinados
apoyos, la situacién socio-econdémica y el contexto desestructurado familiar,
entre otros posibles factores.

Por otro lado, el paso de la educacién a la formacién profesional es otro
vacio expresado principalmente por los profesionales y familiares. La forma-
cién ocupacional deberia brindar opciones formativas vocacionales, adapta-
das a las personas con inteligencia limite, y muy vinculada con la dindmica del
mercado laboral. La legislacion actual y su modificaciéon no han contemplado
esta realidad, seglin expresa la directiva de una entidad de apoyo. Por su parte,
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la técnica de asociacion de apoyo plantea, como propuesta, que las asocia-
ciones sean un apoyo a los centros de formacién ocupacional, adaptando los
contenidos, ampliando de este modo las opciones vocacionales que les sea
eficaz para lograr un empleo, deseo muy presente en todos los entrevistados
con capacidad intelectual limite.

Aunque sefialan que los agentes econdmicos, las empresas, y la sociedad
en general, muestran una mayor sensibilizacién para generar oportunidades
de empleo, es necesaria una mayor coordinacion de estos con los agentes so-
ciales, las mismas entidades, ademds de promover un cambio en la legislacion
que impulse el empleo. No obstante, muestran como practica exitosa para lo-
grar su inclusion laboral la modalidad del empleo con apoyo, alternativa que
abre el espacio laboral ordinario con los apoyos naturales a las personas con
discapacidad. Es decir, los apoyos naturales de compafieros, jefes, entre otros,
favorece una inclusion laboral no institucionalizada y abierta a la comunidad,
segtn los mismos profesionales.

Se insiste, por tanto, en que el modelo educativo actual es en parte in-
clusivo e integrador y en parte carente de los suficientes apoyos para abordar
la diversidad de necesidades educativas. En este, la persona apura su esta-
dia, atendida en algunos casos y desatendida en otros, aprendiendo dentro
un marco curricular que no contempla sus dificultades de aprendizaje, donde
la relacién con los iguales estd en desventaja por su diferente ritmo de desa-
rrollo. Esto se va acuciando mas en el paso de una etapa a otra, de primaria a
secundaria, donde se hace evidente el desfase de aprendizaje y el desfase de
interaccion social con los pares. Es un momento crucial, donde las familias
se plantean la incégnita de qué hacer o por donde seguir. Los apoyos suelen
centrarse en un nivel académico y desprotegiendo la necesidad de apoyos glo-
bales, como las funciones adaptativas para interactuar de una forma positiva
y preventiva con su entorno. Estan expuestos, por tanto, a conductas «disrup-
tivas», seglin las pautas normales visualizadas por la sociedad, conllevando
comportamientos productores de la salida del sistema y hacia una exclusion
social (drogadiccion, conductas delictivas, etc.), ante la necesidad humana de
pertenecer o tener identidad en el grupo de referencia, propio de la etapa
adolescente. Es otro espacio de estrés familiar y de estrés de las personas con
capacidad intelectual limite.

Aparece, entonces, el sentido practico del tejido asociativo, en el que
algunas asociaciones recogen la generalidad de la discapacidad incluyendo
a estas personas como un perfil mas, con apoyos generales no acordes a sus
necesidades y, por otro lado, entidades especificas, con un enfoque que di-
verge entre un modelo mds tradicional a un enfoque abierto a la comunidad,
con una visién de los apoyos como herramientas interactivas con el medio
social. Ofrecen servicios, recursos o apoyos dirigidos a cubrir los vacios sis-
témicos oficiales o en dmbitos sociales normalizados para acceder a otras
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expectativas personales y sociales. Todo ello, en la linea evolutiva de apoyar
el proceso de transicion hacia la vida adulta en donde la autonomia personal
y la autodeterminacién son claves para una vida independiente, deseo final
de toda persona.

Ante esta situacion surgen programas diversos, unos mas protectores y
otros mds de caracter preventivo, que han de asumir su financiamiento via
privada o subvencionada, pero con una exigencia administrativa préctica de
entender el apoyo como un coste contable de plaza y no como un apoyo con-
tinuo. Este es un dilema, sefialado en parte de las entrevistas, de cémo abordar
el itinerario continuado de apoyos, intermitentes o extensos, sin un soporte
coordinado complementario de los diferentes servicios, recursos del entorno.
Los profesionales ligados a estas entidades acogen estos apoyos, trabajan con
las familias y con las personas, pero requieren de mayores recursos para hacer
real la inclusion social.

El hecho de que se centre la ayuda a través de la concesion de plazas res-
tringe el apoyo a aspectos determinados y no favorece el desarrollo continua-
do de un itinerario de inclusion social pensado en la persona en su conjunto,
como el modelo de planificacion centrada en la persona.

Dentro de las buenas practicas relatadas por los profesionales, familias,
personas con capacidad intelectual limite e investigadores, se muestra la estra-
tegia de trabajar con las personas en su entorno natural, con apertura hacia la
comunidad y con la integracién de la persona en la misma, donde los apoyos
van pasando de ser extensos a intermitentes e incluso a desaparecer. En este
caso, la complementariedad, la coordinacién de apoyos es fundamental, asi
como la implicacién de las familias, personas y entidades asociativas. La ad-
ministracion publica es necesario que actie de forma mads activa y garante del
equilibrio y distribucién de los apoyos para una vida independiente bajo el
enfoque de calidad de vida.

Los apoyos considerados naturales (familias, amigos, hermanos) y los
formales han de asumir un rol de soporte que vaya en la direccion de ir des-
apareciendo a medida que las personas van avanzando en su itinerario de
vida independiente, como recalcan los profesionales. El rol de las asociaciones,
como apoyo complementario, es relevante para el acceso a los grupos de igua-
les y promover la autonomia personal y social.

El modo como expresan su actual situaciéon como adultos hace referen-
cia a los mismos deseos y necesidades de la etapa de adultos, y por tanto, enfa-
tizan mds su necesidad de vida independiente con apoyos.

El ocio inclusivo es el &mbito que mas se ha desarrollado, segtin los en-
trevistados, desde el punto de vista inclusivo, al favorecer comportamientos
sociales activos y habilidades de adaptacién al medio social para empoderar
su capacidad de toma de decisiones y autonomia personal. Es un factor pre-
ventivo mds hacia una inclusién social efectiva en la comunidad.
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En cuanto al certificado de discapacidad, este no es tan relevante para
las personas con capacidad intelectual entrevistadas, pero si para las familias
y los profesionales, sobre todo porque es un medio de reconocimiento de la
discapacidad y de sus posibles derechos, aunque los beneficios obtenidos son
muy limitados. Especialmente es relevante para aquellos con menores ingre-
sos. No obstante, tiene la principal barrera del criterio de cuantificacién del
grado de discapacidad, el 33%, que es obligado para optar a apoyos que son
relevantes. El no llegar a este grado es una desventaja ante posibles ayudas.

Un vacio que se observa son aquellos programas de apoyo para las per-
sonas con conductas disruptivas, de riesgos delictivos o de consumo de drogas,
que evitaria su derivacién hacia instituciones penitenciarias, con las conse-
cuencias que conlleva, con una situacién de riesgo de exclusion social perma-
nente

Otro aspecto relevante es que la incapacitacién deberia ser la tltima ac-
tuacién por parte de las familias, es preferible que las personas con discapa-
cidad puedan tomar sus propias decisiones, inclusive aquellas que tienen que
ver con su participacion civica y politica, es decir, poder votar, como sefiala la
directiva de una asociacion de apoyo.

De acuerdo a los diferentes dambitos, por tanto, los apoyos aunque cen-
trales en todos, deben ser mas visibles en unos que en otros, sobre todo en las
primeras etapas de las personas. En este sentido, la relevancia de la investiga-
cién para detectar en tiempo la discapacidad, sus fortalezas y debilidades es
fundamental, pudiendo iniciarse lo antes posible los apoyos de estimulacién
temprana. Pero recordando que son diagnésticos no para etiquetar y separar,
sino para argumentar y favorecer los apoyos correspondientes. Lo cual, a su
vez, hace imprescindible que los apoyos formales e informales en la escuela,
en la formacién profesional o vocacional, en el empleo, en la formacién para
la autonomia personal y vida independiente, y en general, se adapten o se
trabajen conforme a la situacién de la personas y sus necesidades, conforme
a entender sus necesidades adaptativas y no solo en base al criterio de los
limites de la inteligencia. Se requiere, por tanto, un enfoque activo, abierto a
la comunidad y con una comunidad sensibilizada respecto a las diferencias y
diversidad de estas personas, con entidades sociales que ofrezcan apoyos no
institucionalizados, como meros referentes ante determinada situacion, tanto
para las familias como para las personas con capacidad intelectual limite.

Afirma un experto entrevistado: «ellos no tienen las mismas necesidades
de apoyo que una persona con discapacidad intelectual porque pueden desen-
volverse mejor y adquirir muchas més capacidades o habilidades que nuestros
asociados». Sin embargo, comenta que las metodologias de planificaciéon mas
acertadas para este sector social son las centradas en el individuo donde el
equipo que genera el plan de apoyo se compone de una o varias personas
de su entorno y un profesional de la asociacién que le orienta y actiia como
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facilitador: «Lo importante es que la persona con DIL y el circulo de apoyo
consensuen las actividades y los momentos en los que va a necesitar ayuda».

La sensibilizacion de la sociedad de los derechos humanos de las perso-
nas con capacidad intelectual limite, es una practica actual que realizan en una
de las entidades, que hace valorar su participacién activa como ciudadanos/as
en la defensa de los mismos para lo cual la figura del autogestor es clave.

Desde el punto de vista de los profesionales y familias, la Administracién
Piblica, sus politicas, sus normativas, los recursos disponibles, no responden a
sus verdaderas y diversas necesidades.

Sefialar que la perspectiva de género sélo ha sido expresada explicita-
mente por la profesional que trabaja especificamente con servicios de prepa-
racion para la vida auténoma e independiente, refiriéndose a los roles que han
sido aprendidos por uno u otro género en su entorno familiar y social. Sin em-
bargo, aunque no se sefialan abiertamente, se detectan diferencias de género
con relacién al impacto de las situaciones de abusos, con mayor incidencia en
la mujer que en el hombre. También se hace evidente en los roles aprendidos
en sus entornos naturales y en los diferentes dmbitos de la sociedad. Aunque
se habla de determinados tipos de comportamientos disruptivos, no se hace
referencia si es mas en uno otro sexo. No podemos sefialar que el acceso a los
apoyos, como tal, presenta una discriminacién por género.

Decir, también, que la edad es una referencia constante de forma impli-
cita, como un elemento clave asociado a las diferentes etapas del ciclo vital y
como indicador de los momentos de deteccion de la discapacidad.

Este discurso también lo podemos cotejar con la produccion cientifica y
divulgativa sobre la situacion de las personas con capacidad intelectual limite.
Ponemos de ejemplo el tltimo estudio realizado sobre «Inteligencia limite.
Perfil, necesidades, recursos y propuestas de mejora», realizado por la Uni-
versidad de Zaragoza, en el 2013, el cual hace visible a las personas con inteli-
gencia limite, proponiendo politicas sociales, educativas, sanitarias y laborales
que impulsen su inclusién y el acceso a una vida mas auténoma, con toda la
calidad que se merecen.

La informacién que aporta sobre la poblacion objeto de estudio es rele-
vante desde la perspectiva de las familias, las mismas personas, los profesiona-
les de apoyo y las entidades representativas, pero desde una dptica mas cen-
trada en la dindmica que trabajan diariamente, en sus itinerarios individuales
y en sus necesidades practicas. No obstante, es importante incursionar la pers-
pectiva del entorno social, de cudles son las variables externas necesarias de
detectar para hacer mas accesible la sociedad de cara a su inclusion social.
Precisamente, uno de los déficits que hacen més vulnerables a estas personas
ante el entorno inmediato son sus habilidades sociales y comunicativas.

También, recordar el resumen de las principales necesidades de las per-
sonas con inteligencia limite, el reconocimiento de dicha discapacidad para
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acceder a los derechos establecidos en la legislacién espafiola y propuestas de
mejora en la «Presentacion de las entidades representativas en el Congreso
de los Diputados, en la Comisién de la Discapacidad.», que también hacen
énfasis en las mismas necesidades y apoyos.

Por otro lado, en el Dossier de personas con Inteligencia Limite: aproxi-
macion socioldgica a las PDNAI, se hace énfasis en las diferentes tematicas
relacionadas con las necesidades de las personas con capacidad intelectual
limite, que son las mismas que abordan las personas, las familias y los pro-
fesionales: atencion temprana, educacion, empleo y administracién publica,
habilidades de la vida diaria y autonomia, ocio y tiempo libre, participacién
ciudadana, gestion de la propia vida, asociacionismo como apoyo a la inclu-
sion social. Aunque recoge los datos estadisticos de una fuente no comparable
como la de 1999, las principales tendencias coinciden con las observadas en la
EDAD 2008, predominando los hombres sobre las mujeres, principalmente
en edades mds jovenes, con estudios de primaria y bachillerato.

Finalmente, podemos observar que, en general, se ha seflalado una se-
rie de factores de riesgo y proteccion respecto al proceso de inclusién de
las personas con capacidad intelectual limite, que se resume a continuacion:

! Dossier de personas con Inteligencia Limite: aproximacion socioldgica a las PDNAI Minus-
val 132, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Secretaria General de Asuntos Sociales
IMSERSO, 2002.
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Tabla 30. Cuadro resumen de factores de riesgo y proteccion

Temas

Deteccion de
discapacidad

Familia

68

Factores de riesgo

Deficiencia de criterios de valoracion
claros y estandares para detectar

la discapacidad, sobre todo en los
primeros anos.

Diagnosticos inadecuados y etiquetas
que no reflejan la discapacidad real y
los apoyos necesarios.

Deteccion tardia de la discapacidad,
a medida que se observan las
dificultades de aprendizaje y ritmo
mas lento con los iguales en el ambito
educativo.

Desorientacion y desinformacion
de las familias en el proceso de
deteccion de la discapacidad

y el estrés que se genera en la
dinamica familiar.

El tipo de familia, su actitud ante la
discapacidad, principalmente las
que estan desestructuradas.

Las expectativas de las personas
con capacidad intelectual y

su toma de conciencia de la
discapacidad.

Factores de prevencion

Diagnésticos claros y pertinentes,
principalmente en los primeros
anos, aunque igual de relevante en
las siguientes etapas.

La actitud luchadora de las familias
y su rol no paternalista.

La orientacion e informacion
adecuada a las familias.

La interaccion con otros padres y
madres ante la misma dificultad.
Apoyos profesionales preparados y
concienciados con la discapacidad
y las necesidades especificas

de las personas con capacidad
intelectual limite.

La estrategia de trabajo no
institucionalizada y la apertura

a entornos normalizados y con
apoyos naturales, como el empleo
Con apoyo.

Formacion profesional adaptada a
las necesidades de apoyo de las
personas con capacidad intelectual
limite.

Participar de los mismos servicios
de acceso al mercado de trabajo
que el resto de las personas.

La existencia de programas
preventivos e integrales tanto

en temas de abusos, conductas
delictivas, como otras posibles
situaciones de discapacidad, como
la enfermedad mental.

La visién integral de la
discapacidad y no centrada en los
limites de la inteligencia.
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Tabla 30. Cuadro resumen de factores de riesgo y proteccion (Continuacion)

Temas Factores de riesgo Factores de prevencion
La derivacion a la educacion La educacion inclusiva
especial en vez de una educacion La importancia del tejido asociativo
inclusiva. para brindar apoyos especificos y
Los tipos de apoyos recibidos de inclusion social.
en la etapa educativa por no ser El certificado de discapacidad

detectada la discapacidad como tal. desde la perspectiva del
Movilidad y recorrido por diferentes  reconocimiento de los derechos
entidades hasta lograr detectar los ~ y apoyos de las personas con

apoyos que necesitan. capacidad intelectual limite.
Insuficiente alternativas El empleo en entornos lo mas
vocacionales adaptadas a las normalizados y ordinarios posibles.

personas con capacidad intelectual
via la formacion profesional formal.
La insuficiente vision global de los
programas y servicios de apoyo

a las personas con capacidad
intelectual, en el que ha de
observarse no solo lo académico,
sino también las necesidades de
adaptacion, programas preventivos
de situaciones de abuso, de
conductas disruptivas, entre otros.
Los escasos recursos a los que
pueden optar estas personas
considerando los criterios legales

y administrativos para acceder a
los diferentes servicios y apoyos
necesitados (certificado de
discapacidad).

Recortes sociales y legislacion no
integradora de las necesidades

de apoyos de las personas con
capacidad intelectual limite.

La vision simplista de la gestion
administrativa en la disposicion

de servicios y recursos para las
personas con capacidad intelectual
limite, via el pago puntual de plazas
y no de servicios asociados a un
itinerario integral de la persona.
Baja cualificacion para acceder a
oportunidades laborales y mayor
apertura del mercado de trabajo

a las personas con capacidad
intelectual limite.

Los apoyos
y el sistema
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Tabla 30. Cuadro resumen de factores de riesgo y proteccion (Continuacion)

Temas Factores de riesgo

La inclusion en las asociaciones

de servicios y apoyos que

no cubren la totalidad de las
necesidades de las personas, y
por tanto, su vision inflexible ante la
complementariedad de programas
y servicios con otros agentes
sociales.

El desconocimiento de la
discapacidad, por parte de las
personas, grupos de iguales y
profesionales de apoyo puede
derivar en comportamiento
delictivo o en posibles abusos,
aumentando las posibilidades de

Relaciones exclusion social.

con el entorno  La participacion en asociaciones
que incluye la discapacidad de
forma general y sin la especificidad
de las personas con capacidad
intelectual limite.
Enfoque mas tradicional de
intervencion de las asociaciones
con servicios institucionalizados.

Limitar la capacidad de toma de
decisiones y de participacion activa
en el entorno social, como en la

Autonomia eleccion, por ejemplo, del tipo de
personal ocio.

Bienestar

personal

70

Factores de prevencion

La pertenencia a grupos de
iguales, formados de forma
espontanea y natural.
Coordinacion entre familias,
profesionales, asociaciones y otros
agentes sociales y econémicos.
La toma de conciencia y
sensibilizacion de la sociedad en
general respecto a las personas
con capacidad intelectual limite.

La preparacion para una vida
auténoma y capacidad de
autogestion.

El poder tomar sus propias
decisiones en todos los ambitos
(ocio, empleo, pareja, vivienda,
etc.), siempre con algun tipo de
apoyo.

La posibilidad de tener una vida
independiente (pareja, vivienda,
empleo, amigos, ocio, etc.).
Apoyos equilibrados y con
capacidad para permitir una vida
autonoma e independiente.
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4.1. Propuestas de actuacion

Tras los resultados generados por el trabajo de campo, el analisis de la infor-
macién de fuentes secundarias, queremos sefialar una serie de propuestas
que permitan orientar actuaciones diversas, en diferentes &mbitos, para que
la situacion actual de las personas con capacidad intelectual limite pueda
ser positivamente transformada en una realidad inclusiva y, participativa
socialmente. Entre estas propuestas, estan:

Avances cientificos y vison social de la capacidad intelectual limite.

Investigacion en capacidad intelectual limite, especialmente para
el establecimiento de estdndares de valoracion y diagndstico de la
misma.

Cambios y ajustes de la normativa

Modificacién de la legislacion pertinente y de los instrumentos
(certificado de discapacidad, sistema de dependencia) que pueden
favorecer el acceso en igualdad de oportunidades a determinados
servicios y recursos, como el reconocer los derechos humanos y su
participacion plena como un ciudadano/a més.

Desde la perspectiva del acceso al empleo, modificar la condicion
juridica, el limite del 33%, requerida para ser sujeto de medidas de
discriminacion positiva y de incentivacion a la contratacién laboral.
Asesoramiento especializado sobre las personas con discapacidad
para la elaboracién de normativa legal.

Seguimiento de la aplicacién de la Convencién de los derechos de
las personas con discapacidad en la vida cotidiana de las personas
con capacidad intelectual y sus familias.

Politicas sociales inclusivas (educacion y empleo)

Ir en la direccidn de una estrategia de intervenciéon mas inmersa
en la comunidad y en la sociedad, abriendo los espacios norma-
lizados y naturales a las personas con capacidad intelectual. Este
tipo de estrategia muestra casos reales y buenas practicas de in-
clusién social.

La educacién inclusiva y el empleo con apoyo se plantean como
modalidades especificas que pueden ser eficaces de la inclusién so-
cial. En este sentido, es fundamental la formacion de los profesiona-
les y la adaptacion a las necesidades especificas de las personas con
capacidad intelectual limite de las metodologias, contenidos, etc.
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e Evaluar la capacidad del sistema educativo para que las personas
con capacidad intelectual limite puedan transitar, con los ajustes
razonables, y aumentar las oportunidades de desarrollo profesional
y alternativas laborales.

e Establecer medidas de incentivacién del empleo en el mercado
de trabajo normalizado, con las adaptaciones razonables para que
puedan disfrutar de una vida independiente y auténoma.

Servicios sociales con respuestas especificas

e Es fundamental disefiar programas de caracter preventivo que in-
cluyan aspectos personales, sociales (entornos con riesgo de abusos
y conductas delictivas) y relativos a las discapacidades asociadas
como la enfermedad mental.

¢ Que el sistema socio-sanitario facilite una atencion que responda a
las necesidades particulares de las personas con capacidad intelec-
tual limite.

Apoyos naturales y tejido social en la comunidad

e [aexistencia de un tejido asociativo con una visién de una oferta in-
tegral de servicios y apoyos, coordinado y con la participacién activa
de familias, personas con capacidad intelectual limite y profesionales.

e La formacion y orientacion a las familias, de los grupos de herma-
nos/as, desde la deteccion de la discapacidad y en todas las etapas
del ciclo vital, especialmente la transicion a la vida adulta, via alter-
nativas como escuelas de padres.

e La clave son los apoyes, especialmente los apoyos naturales, y el
equilibrio de los mismos, con el objetivo final de alcanzar una vida
auténoma e independiente. En este sentido, la capacidad de auto-
gestion y toma de decisiones, en todos los ambitos de la vida, como
ciudadanos/as de pleno derecho, es relevante para la inclusién so-
cial. Sin embargo, resaltar que el vivir en un entorno ordinario sin
apoyos también implica consecuencias negativas para la personas
con capacidad intelectual limite.

Planificacion centrada en la persona y desde un enfoque de calidad de
vida

¢ Los itinerarios individualizados y con el enfoque de la planificacién

centrada en la persona deberia ser el eje de los modelos de inter-
vencién con las personas con capacidad intelectual limite.
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e Demostrar una mayor responsabilidad politica, promoviendo po-
liticas con mayor peso de discriminacién positiva del colectivo de
personas con capacidad intelectual limite, ademds de proponer
asuntos relativos a las mismas, que dependan exclusivamente del
Estado y no estén externalizados a otro tipo de entidades.

e Facilitar viviendas alternativas para aquellas personas con capaci-
dad de autonomia y vida independiente.

4.2. Buenas practicas

Entre las buenas préacticas, entendiendo éstas como aquellas formas
de hacer que implican valores, principios, resultados y procesos que retroa-
limentan las mejoras en los apoyos, servicios y recursos en pro de un au-
mento en la calidad de vida de las personas, detectadas en el discurso de los
profesionales, en las evidencias observadas en las personas con capacidad
intelectual limite y sus familias, destacamos:

Valoracién temprana

e Las valoraciones tempranas favorecen la estimulacién temprana y
la planificacién oportuna de los apoyos permitiendo un progresivo
desarrollo personal y social de la persona, adaptado a sus necesida-
des y entorno.

Educacion

¢ Modelo educativo inclusivo

e Adaptacién curricular a las capacidades y las limitaciones de las
personas con capacidad intelectual limite.

e Servicio especializado de preparacion para el empleo publico, como
alternativa de empleo.

e Rol de las asociaciones como apoyo al proceso educativo individua-
lizado de la persona y de forma intermitente.

e Especificidad y especializacion de la oferta de servicios y recursos acor-
des a la particularidad de la persona con capacidad intelectual limite.

e Coordinacion de los servicios especializados entre diferentes enti-
dades para permitir aumentar los apoyos requeridos por las perso-
nas con capacidad intelectual limite.

e Formacion y preparacion del profesorado ante las necesidades par-
ticulares de aprendizaje y adaptacion de las personas con capacidad
intelectual limite.
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Reconocimiento de derechos

Reconocimiento de los derechos de las personas con capacidad
intelectual limite sin que implique una etiqueta social distintiva,
abriendo opciones de participacién social.

Formacion para el trabajo

Impulso permanente de las asociaciones en la necesidad de una
formacidn profesional y ocupacional adaptada para las personas
con capacidad intelectual limite.

Esta formaciéon debe conducir a un empleo real. Se dan casos
reales que dicha formacién ocupacional ha permitido optar a
empleos.

La formacién ocupacional no institucionalizada y menos centra-
lizada en los centros ocupacionales favorece la inclusién laboral
en empleo ordinario.

Todo apunta a un modelo abierto a la comunidad con apoyos in-
termitentes, especificos y preparados, como un enfoque de buena
practica.

Empleo

Empleo ordinario con apoyos razonables.

El empleo es clave para el desarrollo posterior de una vida aut6-
noma e independiente.

El empleo requiere de mayores servicios y recursos, ademds de
opciones laborales. En este punto queda limitado el continuismo
de su proyecto vital. Es necesario abrir opciones normativas de
discriminacidn positiva para su incorporacion al mercado de tra-
bajo.

Los apoyos naturales de compafieros/as y otros favorecen una
adaptacion exitosa al puesto de trabajo.

Familia

Actitud no proteccionista y rol de las familias como apoyo natu-
ral.

Interaccion social y entorno

Relaciéon con grupos de iguales de forma auténoma.
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Apoyos

e Principal apoyo encontrado en las asociaciones, pero lo impor-
tante es que se conviertan en un apoyo externo intermitente, se-
glin las necesidades especificas de las personas con capacidad inte-
lectual limite.

e [ os profesionales representan otro apoyo especializado para dirigir
y orientar su proyecto vital.

e Otros apoyos detectados son los padres y los hermanos.

Autonomia personal y vida independiente

e Es fundamental el dejar que funcione por si misma con un apoyo
determinado sin demasiada proteccion.

e Incorporacién de una preparacién integral para la vida indepen-
diente (mayor empoderamiento): habilidades sociales, actividades
de la vida diaria, educacién sexual,...

Ocio inclusivo

e Entender el ocio inclusivo en la misma comunidad, con los pares
y de forma auténoma, es decisivo para fomentar su capacidad de
toma de decisiones y autonomia personal.

Participacion civica y social

e Lafigura de autogestores, que realizan en algunas asociaciones, im-
pulsando los derechos humanos de las personas con capacidad inte-

lectual limite les visibiliza mds y les permite asumir un rol activo en
el impulso social de sus demandas.
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Anexo: Instrumentos Técnicos
de recogida de Informacion

Guiodn para entrevistas y grupos

NOTA: Seleccionar temas en funcién del entrevistado/a, tipo de discapaci-
dad y trayectoria vital.

Fase introductoria

Queremos conocer su opinidon formada por las experiencias, sentimientos,
sobre qué facilita y dificulta la inclusién, la participacion social de las perso-
nas con capacidad intelectual limite en nuestra sociedad.

Sus respuestas seran tratadas con confidencialidad y anonimato. So-
licitamos autorizacion para grabar la entrevista con fines de investigacion.
El audio serd destruido una vez procesado y no se vinculara con sus datos
personales.

Temas sugeridos

e Educacion primaria y secundaria: apoyo escolar, relaciones

e Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de
discapacidad

e Apoyos especificos a la capacidad intelectual limite: asociaciones /
organizaciones sociales

e Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adqui-
sicion de competencias laborales, orientacion, mejoras

e Empleo: bisqueda, contratacién

e Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, re-
chazo

e Autonomia personal y social

¢ Vida independiente

Gracias por su colaboracion. Sus respuestas seran tratadas de forma
anénima y confidencial.
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Cuestionario abierto a Profesionales

El presente cuestionario se enmarca en un estudio destinado a conocer
su experiencia y conocimiento sobre la situacién de las personas con capa-
cidad intelectual limite a nivel nacional, desde la perspectiva de su inclusiéon
social, que permita generar propuestas de mejoras en las politicas y estrate-
gias publicas en favor de estas personas.

Consideramos que usted, dada su actividad profesional, puede tener
informacion ttil relacionada con factores de prevencion y riesgo que pue-
den influir en su exclusion social, el tipo de apoyos que necesitan y satisfac-
cién de los mismos y de buenas practicas referidas a las diferentes etapas del
dafio cerebral, con especial atencién a la continuidad de los cuidados.

Su participacién es absolutamente anénima, y la informacién que nos
proporcione serd tratada de manera confidencial.

Le rogamos conteste a las siguientes preguntas, segiin su experiencia,
de la forma més detallada posible.

Datos Generales

Profesion: Entidad a la que pertenece:

Tipo de discapacidad intelectual principal:

1. Segtin su experiencia, ;qué factores favorecen la inclusion social de
las personas con capacidad intelectual limite?

2. Segun su experiencia, ;qué factores dificultan la inclusion social de
las personas con capacidad intelectual limite?

3. (Cree usted que el marco juridico actual ofrece soluciones de apo-
yo eficaces para las personas con capacidad intelectual limite? ;Por
qué?

4. ;Qué tipo de apoyos reciben las personas con capacidad intelectual
limite en su organizacién? ;jPor qué?

5. Desde su atencién directa con las personas con discapacidad inte-
lectual leve, ;cudl es su percepcion de satisfaccion de los apoyos
recibidos por estas personas? ;Por qué?

6. Segun su experiencia, ;qué dificultades encuentran las personas con
capacidad intelectual limite para beneficiarse de los servicios y re-
cursos de apoyo existentes?
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7. ¢Podria detallarnos algin ejemplo concreto o buena préactica de las
diferentes etapas del dafio cerebral, con especial atencion en la con-
tinuidad de los cuidados?

8. Proponga algunas medidas concretas que usted cree que podrian
contribuir a mejorar las politicas y actuaciones publicas en materia
de inclusién social de las personas con capacidad intelectual limite.

Por favor, remita este cuestionario por correo electrénico a la mayor

brevedad. Muchas gracias por su colaboracién. Los datos aportados nos se-
ran de gran ayuda.
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Anexo: «Bases de Datos»
procedente del Centro

de Apoyo para la Informacion
Internacional

Especificas en discapacidad

Base de datos del Centro para la Rehabilitacion
Internacional e Informacion de Investigacion

Consulte en: CIRRIE Database Of International Rehabilitation Research

Incluye referencias para mas de 5.100 publicaciones de investigacion
realizadas fuera de Estados Unidos. Alrededor de un cuarto de estas refe-
rencias incluyen las conexiones para obtener los resimenes o textos com-
pletos. Se pueden seleccionar opciones de investigacién general o detallada,
regidn geogréfica, idioma o afio de publicacién. También hay indices para
las publicaciones principales como: Disability and Rehabilitation, Asia &
Pacific Journal on Disability, and International Journal of Rehabilitation
Research. Recopilacion de: Center for International Rehabilitation and Re-
search Information and Exchange (CIRRIE).

Recursos de Informacion sobre Discapacidades

Disabilities Information Resources (DINF)

Una fuente de documentacién en linea para la regién de Asia y el
Pacifico: Discapacidad Basada en la Comunidad y textos completos de los
principales documentos de la politica en discapacidad, incluyendo los que
se relacionan con la Década de las Personas con Discapacidad de la Region
de Asia y el Pacifico. Formato de bisqueda amigable y se puede consultar
en inglés y en japonés. Recopilacién de: Disabilities Information Resources
(DINF).
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Catalogo de la biblioteca del Centro de Informacion y
Recursos en Discapacidad

Disability Information and Resource Centre (DIRC) Library Catalogue

Incluye materiales relacionados con la discapacidad de Australia y
otros paises, incluyendo Afganistan, China, Hong Kong y Filipinas. Presenta
un mecanismo de consulta basico, una rueda de palabras que ayuda a encon-
trar las dreas de temas: Articulos de revistas, libros, conferencias y peliculas.
Recopilacion de: Disability Information and Resource Center (DIRC).

Base de datos de la comunidad del mundo de
la discapacidad. Disability World Community
Database

Incluye resimenes de articulos sobre temas de discapacidad con un en-
foque internacional: Acceso y tecnologia, vida independiente y empleo. Esta
base de datos es parte del Proyecto de Intercambios y Estudios Internacio-
nales en Discapacidad patrocinada por el Instituto Mundial sobre Discapa-
cidad (consulte seccion de Sitios en la Red, World Institute on Disability).
Se presenta una pantalla para bisqueda rapida o bisqueda avanzada, pero
no hay palabras clave para seleccionar. Esta es una base de datos nueva y
tiene sélo 467 registros. Incluye referencias a articulos de revistas con breves
restimenes, paises en desarrollo, y de publicaciones como: Disability Inter-
national, International Rehabilitation Review y One-in-Ten. Recopilacién
de: International Disability Exchanges and Studies (IDEAS) Project, World
Institute on Disability.

Base de datos sobre personas con discapacidad en
areas rurales, Organizacion para la Alimentacion y la
Agricultura. Food and Agriculture Organization (FAO)
Database On the Rural Disabled

Ofrece informacion bdsica para tener acceso a recursos, personas, or-
ganizaciones, proyectos, publicaciones y fotografias relacionadas con es-
fuerzos orientados a mejorar las condiciones de trabajo de las personas con
discapacidad en areas rurales, particularmente en los paises en desarrollo.
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Se presentan detalles de una gama de organizaciones internacionales que
trabajan en las dreas de la discapacidad y la rehabilitaciéon. También incluye
informacion estadistica sobre la discapacidad en los paises donde trabaja la
FAO. Recopilacién de: Food and Agriculture Organization (FAO).

Biblioteca Virtual del Instituto sobre Vida Independient.
Independent Living Institute Virtual Library

Es una biblioteca virtual con referencias y acceso a documentos
completos sobre vida independiente y temas relacionados alrededor del
mundo: Informes, recursos, materiales de capacitacion, presentaciones de
conferencias y articulos de revistas especializadas. Esta base de datos
se puede consultar por autor, seleccionando un tema de una lista de ca-
tegorias: Desarrollo internacional, derechos humanos o documentos de
Naciones Unidas, por ejemplo, o usando la modalidad de consulta libre.
Los resultados de las bisquedas se muestran en orden de prioridad para
indicar la mejor aproximacién. Recopilado por: Institute on Independent
Living.

Directorio Internacional de Bibliotecas para Sordos.
International Directory of Libraries for the Blind
(4" Edition)

Ofrece informacién acerca de las bibliotecas para sordos alrededor
del mundo. En la busqueda rapida se pueden encontrar las bibliotecas por
pais o institucién. En la modalidad de bisqueda avanzada se pueden en-
contrar materiales en Braille, libros parlantes y revistas, en varios idiomas.
Recopilacion de: The Japanese Society for Rehabilitation of Persons with
Disabilities, ISRPD (Sociedad Japonesa para la Rehabilitacion de Perso-
nas con Discapacidad). Un proyecto administrado para la International
Federation of Library Associations and Institutions, IFLA (Federacion
Internacional de Asociaciones de Bibliotecas e Instituciones) http://www.
ifla.org

Centro Nacional para Informacion sobre Rehabilitacion

National Rehabilitation Information Centre (NARIC)

Presenta cinco bases de datos que se pueden consultar por tema: NID-
RR (Investigaciones actuales, es el directorio de programas de la NIDRR),
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REHABDAT 1995 al presente (Literatura actual en rehabilitacion y disca-
pacidad de 1995 al presente)

REHABDATA Backfile (Informacién histérica), NIDRR-funded litera-
ture (Investigaciones patrocinadas por NIDRR, un compendio) y NARIC
Knowledge Base (Fuentes de informacion)

REHABDATA es una de las mayores bases de datos sobre discapa-
cidad y rehabilitacién con méas de 12.000 documentos en dreas como dis-
capacidad fisica, mental y psiquiatrica, Vida Independiente, rehabilitacion
vocacional, legislacion, empleo y temas relacionados con las personas con
discapacidad. Se puede consultar mediante palabras clave o se puede se-
leccionar el Buscador NARIC activando acceso a los 47 temas mds busca-
dos. En cada uno de estos temas, usted encontrara acceso a investigaciones,
revista, boletines, sitios en la red y recursos en Internet y organizaciones
de servicio.

Aunque mucha de las publicaciones se originan en Estados Unidos, el
tema rehabilitacion internacional (International Rehabilitation) es un buen
punto de partida para identificar articulos de revistas e informes relevantes
para las y los lectores de paises en desarrollo.

Como no hay acceso directo a todos los textos completos, este centro
ofrece un servicio de envio de documentacion para articulos de ciertas pu-
blicaciones en REHABDATA.

Bases de datos en salud, desarrollo y
discapacidad

African Index Medicus (AIM)

Producida por la Asociacion para la Informacién en Salud y Bibliote-
cas de Africa (Association for Health Information and Libraries in Africa,
AHILA) con el apoyo técnico de la Organizacion Mundial de la Salud. Es
un indice internacional de acceso a las publicaciones en salud y a los recur-
sos de informacién de Africa.

Es una recopilacion de las bases de datos nacionales en formatos im-
preso y electrénico. Los materiales se presentan en forma de indice y con
breves resimenes. Incluye memoria de conferencias, articulos de publica-
ciones y diversos informes en rehabilitacion, lepra y epilepsia, desde una
perspectiva médica y practica. Recopilado por: Association for Health In-
formation and Libraries in Africa (AHILA).
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Base de datos combinada sobre informacién en
salud

Combined Health Information Database (CHID)

Contiene mas de 104.000 referencias y resimenes de investigaciones
y articulos pertinentes a las personas con discapacidad, publico en general,
profesionales en la salud y educadores de la salud. Entre los temas se pue-
de encontrar: Artritis, sordera y otras deficiencias auditivas, epilepsia, VIH/
SIDA, enfermedad de Alzheimer. Presenta referencias de otras publicacio-
nes, articulos, informes, peliculas e incluye conexiones con organizaciones
relevantes para usuarios de paises en desarrollo. Presenta las modalidades
de busqueda rdpida y busqueda avanzada. Ademds se puede elegir varios
tamafios de letra para lectura.

Se ofrece un conjunto de materiales educativos con mas de 16.000 ar-
ticulos e innovaciones, en muchos formatos, folletos, directorios, hojas de
datos y carteles. Recopilado por: National Institute of Health, USA.

Red de Informaciéon sobre Desarrollo de India (India Development Infor-
mation Network (indev) Databases)

Se pueden consultar cuatro bases de datos, a la vez o individualmente.
Estas bases de datos incluyen: (1) Base de datos sobre organizaciones (Or-
ganizations Database), que es una lista de las instituciones y agencias que
trabajan en el desarrollo en India. (2) Base de datos sobre proyectos (Pro-
jects Database), presenta un inventario de los proyectos emprendidos por
cada organizacién. (3) Base de datos de los documentos (Documents Data
Base), contiene los informes anuales y la documentacién pertinente a cada
organizacion. (4) Base de datos estadisticos (Statistics database), presenta
informacion acerca de los indicadores estadisticos.

La informacién acerca de temas en discapacidad y rehabilitacion, se
distribuye en sectores especificos para propésitos de busqueda. La base de
datos de organizaciones, incluye a 222 organizaciones que en India trabajan
en discapacidad.

La base de datos de los documentos tiene referencias relacionadas con
la discapacidad, pocas pero muy ttiles: Materiales, resimenes y boletines de
prensa. Uso directo, con varias opciones de busqueda, dependiendo de la
base de datos seleccionada. Recopilado por: India Development Informa-
tion Network (indev).
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Literatura en servicios de la salud de América Latina y el Caribe. Latin
American and Caribbean Literature on Health Services (LILACS)

Contiene articulos de 670 publicaciones reconocidas en el campo mé-
dico. Incluye unas 150.000 referencias de libros, tesis, informes técnicos y
cientificos y de los gobiernos. Es una pequefia pero muy util fuente de re-
ferencias en el campo de la discapacidad para la region. Tiene opciones de
busqueda rapida y de bisqueda avanzada. Sus idiomas son inglés, espafiol y
portugués (ingrese a la base de datos marcando en el espacio Informacién
Cientifica (Scientific Information). Recopilado por: Latin American and Ca-
ribbean Literature on Health Services (LILACS)

Medicina del Caribe

MEDCARIB

Producida por CaribbeanNet, esta base de datos tiene informacion so-
bre los servicios de salud de los paises de habla inglesa en el Caribe. Presenta
un indice de libros (y capitulos de libros), tesis de grado, informes técnicos,
articulos de diversas publicaciones y documentos de conferencias. Es rele-
vante (aunque dirigida al sector académico) los articulos sobre discapacidad
basan su indice en las siguientes publicaciones: West Indian Medical Journal,
Caribbean Medical Journal and Child Care Health and Development. Tiene
acceso muy fécil y tiene resimenes. Recopilado por: Latin American and
Caribbean Literature on Health Services (LILACS)

Linea médica
MEDLINE

MEDLINE es la base de datos de la Biblioteca Nacional de Medicina
de Estados Unidos (National Library of Medicine) con més 11 millones de
articulos publicados en 4.300 publicaciones biomédicas.

La mayoria de las referencias incluyen resimenes y algunas conexio-
nes para los articulos completos. Aunque se trata de una base de datos orien-
tada a las ciencias biomédicas, también presenta referencias ttiles sobre dis-
capacidad y rehabilitacion en paises en desarrollo.

La base para los articulos sobre discapacidad son las revistas: Revista
Internacional de Investigacion en Rehabilitacion (International Journal of
Rehabilitation Research) y Estudios Internacionales en Discapacidad (In-
ternational Disability Studies). La busqueda se hace escribiendo las pala-
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bras clave o seleccionando la biusqueda avanzada. Este es un dispositivo de
acceso muy extenso. Recopilado por: National Library of Medicine (NLM),
USA

La fuente

Source

Esta base de datos ofrece informacion detallada acerca de 20.000 pu-
blicaciones y materiales en las dreas de la discapacidad y la salud a nivel
internacional: libros, manuales, informes, carteles, peliculas y discos compac-
tos. Muchos de los materiales son literatura producida en paises en desa-
rrollo y muchos no aparecen en otras bases de datos. Los detalles que se
dan acerca de estos recursos incluyen: Temas, palabras clave, precios, casa
editorial y distribuidor. La informacién de la base de datos se toma de la Co-
leccion La Fuente (Source Collection). Esta coleccion se formé por la unién
de los siguientes centros de recursos: Healthlink Worldwide y el Center for
International Child Health, en alianza con la organizacién Handicap Inter-
national del Reino Unido. Estos centros se unieron para formar Source, un
centro internacional de apoyo para la informacién, que busca colaborar con
las actividades de salud y discapacidad en el mundo. Recopilado por: Source
International Information Support Centre

Catalogo de la biblioteca de la Organizaciéon Mundial de la Salud
WHOLIS

Este es el acceso al catdlogo de la Organizacion Mundial de la Salud y
le permite consultar los documentos de la OMS y los comunicados de prensa
relacionados con discapacidad producidos de los diversos programas que
tiene la organizacion, incluyendo la Divisién de Deficiencias en el Aprendi-
zaje y la Sordera. Marque en Base de datos de la biblioteca (Library data-
base) y seleccione acceso a la base de datos WHOLIS (Access the Library
Database WHOLIS) para buscar en la biblioteca de la OMS. Se dispone de
las opciones de busqueda rapida y de bisqueda avanzada. Recopilacién de:
World Health Organization (WHO), Library & Information Networks for
Knowledge (LNK)»
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Anexo: Resultados detallados
de analisis cualitativo

Explotacion y Analisis del discurso

Siguiendo el guidn temadtico de las entrevistas se extraen aquellos plan-
teamientos mas recurrentes y que inciden en los objetivos del estudio de
cada uno/a de los entrevistados/as. En primer lugar, se presenta el discurso
de las personas con capacidad intelectual limite, siguiendo con los familiares
y terminando con los profesionales:
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Entrevista: Persona con discapacidad mujer

(Caso exitoso de inclusion social, que refuerza las observaciones de los profesionales y especialistas)

Tematicas

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones

B L Factor Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
Riesgo prevencion

Siempre ha estado en colegios publicos bajo el

modelo educativo inclusivo, experimentandolo X

positivamente.

Se da cuenta en secundaria que le cuesta aprender «No puedo decir muchas cosas del instituto puesto
y los profesores le comentaron su discapacidad. % que me apunte para intentar hacer bachillerato pero
Finalmente saco la ESO en un instituto privado- me agobiaba mucho y no llegaba donde todos los
concertado, del que también tiene buena experiencia. de mi clases pero nadie en el instituto sabia nada de
Tuvo formacién en varias entidades asociativas, que que yo tenia discapacidad puesto que nunca salio el
le han servido para buscar trabajo. Principalmente tema.»

se ha preparado las oposiciones, que le ha permitido X X

trabajar, una alternativa laboral generada desde la
Administracion Publica.
Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

«Si tengo certificado de discapacidad, informaciones,
preguntando yendo a los sitios que me decian y con la

El certificado de discapacidad le sirve para acceder ayuda de mi madre en este sentido, no me ha sido dificil
a determinados beneficios puntuales, pero no le es X obtenerlo. Pues en la actualidad si me sirve sobre todo
imprescindible. a la hora del dentista, a la hora de unas oposiciones y

a la hora de alguna intervencion quirirgica que no se
haga en la seguridad social asi como asf.»
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Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientaciéon, mejoras

. L Factor Factor de
Sintesis-Discurso . L Propuesta
Riesgo prevencion

En la busqueda de trabajo ha tenido siempre el

. X X
apoyo de las asociaciones, apoyo fundamental.

Empleo: bisqueda, contratacion

Actualmente trabaja en un entorno ordinario con

apoyos naturales y sin necesidad de un seguimiento X X
profesional externo.

Familia

La familia es su principal apoyo. X

Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo

Se relaciona con su grupo de iguales. Nunca se ha
aislado, ni se han sentido rechazada.

Textual

«Respecto a la busqueda de trabajo también bien
porgue me han ayudado muchisimo las asociaciones
donde he estado apuntada.»

«En el trabajo bien pero como en todos los trabajos y
como todas las personas con o sin discapacidad hay
companeros con los que te llevas super bien y con
otros que ni los tragas pero por lo demas muy bien y a
gusto llevo 5 afos trabajando para la Junta y la verdad
que en mi puesto de trabajo me estan tratando como
auna mas.»

«Mi familia me han tratado desde que se enteraron de
mi discapacidad como a todos mis primos nunca me
han dejado de lado.»

«Respecto a lo de mis amigos y amigas muy bien
hace dos anos fui a una boda de una amiga mia de

la infancia que hacia mucho tiempo y afos que no
sabfamos nada una de la otra pero fue muy bonito

el rencuentro pero no en el lugar preciso ni en el
momento preciso pero bueno, tengo otra amiga desde
los 15 anos que saliamos en la pandilla y me leyé en
mi boda y siempre me ha tratado normal sabiendo lo
que tenia asi que la verdad que no me puedo quejar.»
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Apoyos: asociaciones

. L Factor
Sintesis-Discurso i
Riesgo

En las asociaciones encuentra un espacio para
compartir, sentirse valorada y aprender.

En una de las asociaciones, el hecho de dejarla en

talleres o centros ocupacionales no le ayudaba.

No le dejaban decidir por si misma y, por otro lado, X
mezclaban los diferentes perfiles (preparacion de
oposiciones).

Autonomia personal y social y Vida independiente

Ha gestionado su vida diaria utilizando medios y
gestiones por si mismas

Vive en un piso independiente, con su pareja. Su
madre es la tutora, con cuyo apoyo cuenta de forma
intermitente. Esto le ha servido para aprender a ser
auténoma en todas las actividades de la vida diaria,
incluyendo el cuidado de salud, alimentacion, gestion
del dinero, etc.

Factor de
prevencion

X

Propuesta

Textual

«La verdad, en unas de mis asociaciones no me puedo
quejar porque ahi si sabian valorarme como era y las
cosas que hacia como también hicimos un dia una
conferencia para los que quisieran ir en la Universidad
de Extremadura aqui en Badajoz con proyector varios
grupos y cada grupos de eso con un tema cada uno, mi
grupo lo hicimos de la inteligencia limite la verdad que
nos salié muy bien y fue una experiencia muy bonita.»

«Pues si quieres que te diga he tenido que hacer
tantos tramites para tantas cosas que si para el

paro, que si para la tarjeta de estudiante del autobus
urbanos, que si la solicitudes para las oposiciones,
que si los méritos para entregarlos una vez que ya se
sabia lo de las plazas, que si los papeles para la ria, ir
a firmar el paro etc todo eso lo he hecho yo sola 'y me
he ido a informar a los sitios adecuados mi madre no
me ha hecho en mi vida ninguin tramite sino todo lo
contrario me ha dejado a mi que lo hiciera.»

«En lo de vivir por mi cuenta para mi ha sido una
experiencia muy buena y muy interesante puesto que asi
se aprende a controlar el dinero, hacer las cosas por ti
misma y a tener las cosas mas limpia etc. y para aprender
a solucionar o afrontarte a las cosas como gastroenteritis y
esas cosas cuando estas casada o viviendo con tu pareja
€l no ponerte nervioso y tomar la solucion adecuada.»
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Ocio Inclusivo

Sintesis-Discurso

Elige su propio ocio y realiza actividades deportivas
en la comunidad.

Factor
Riesgo

Factor de
L Propuesta
prevencion
X X

Textual

«En mis tiempos libre voy a baile, a andar y a la piscina
a nadar un poco para despejarme y en muchas
ocasiones para echar todo los malos momentos o
cosas que te han pasado durante el dia.»
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Entrevista: Persona con discapacidad hombre

Tematicas

Diagnostico y deteccion de la discapacidad

Sintesis-Discurso

Sabe por su madre que en los primeros anos tuvo
dificultades. Fue la valoracion del Centro Base el que
le certifico la discapacidad. Es a los 10 afios cuando
fue diagnosticado.

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones

Ha estado recorriendo varios centros educativos,
todos de personas con discapacidad en general,
ante las dificultades de ajuste de sus necesidades
con la oferta de recursos del centro.

Estuvo estudiando entre centros publicos
normalizados y especificos.

El apoyo de los profesores ha sido clave,
actualmente centrado en vida auténoma y
actividades de la vida diaria.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Pues yo...En mi infancia no recuerdo nada...lo que
si recuerdo es que desde chico me tuvieron que...
mi madre lo pasé mal, porque me tuvieron que
hacer muchas operaciones, me tuvieron que operar
del oido, de la vista, de aqui...no recuerdo como

se llama,...una cosa que me tuvieron que quitar y,
luego me valoraron en Badajoz, en esto que hay en
Badajoz... en el CADEX de Badajoz.»

«Porque era, aparte de sordos era para muchachos
con discapacidad, era para todo tipo de
discapacidad, era colegio-residencia, estaba el
colegio y la residencia, alli conviviamos con personas
sordas y también con discapacidad.»

«En el colegio las monitoras me ayudaban mucho, me
ayudaban hacer las camas, aprender la vida laboral,
luego en el centro que estoy, en la fundacion ASMI,

la monitora me esta ayudado mucho a ver la vida
adulta, la vida, a ver la vida real.»
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Sintesis-Discurso

Es en secundaria cuando mas percibe su lentitud de
aprendizaje y debe cambiarse de centro, a un centro
donde se siente mejor, porque es mas similar a su
perfil y capacidades. El apoyo del profesor sigue
siendo fundamental.

Factor de
prevencion

Propuesta

Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

El certificado de discapacidad le vale practicamente
poco, excepto para acceder a plazas de
oposiciones.

Textual

«Me sentia, que no podia llegar y, entonces pues mis
padres decidieron meterme en el centro de Emérita
Augusta y de... y hacer lo que yo en verdad soy
capaz hacer, lo que yo soy capaz. Yo, por ejemplo
soy capaz hacer un trabajo de lengua, lo que mas
me cuesta es matematica, llego a un tope, yo no soy
capaz de trabajar mas de lo que por ejemplo la gente
se esta sacando una carrera.»

«Yo tengo el certificado y como te he dicho antes

me sierva...para saber que las personas que me
ayuden, que me...por ejemplo yo tengo ahora
mismo he aprobado el examen de las oposiciones
de celador, estoy en el numero 22 pero como
persona con discapacidad pediria a la administracion
y los consejos, la poblacién e Zafra, el ayuntamiento,
la alcaldesa, nos ayudaran un poco mas a las
personas con discapacidad a tener trabajo.»

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientaciéon, mejoras

Ahora esta en un centro ocupacional.

Ha realizado formacion en jardineria y cocina,
haciendo practicas, pero sin salida laboral actual.

X

«A mi me hubiera gustado hacer, como se dice,
informatica, saber por ejemplo manejo de las
cosas que, de bajar internet...uso internet. Mas o
menos me sé defender, pero no sabemos cémo un
profesional que sabe todos los programas y todas
las cosas.»



YOl

NOIOVOILSIANI 3 SOIANLST ‘SFNHOLNI

Sintesis-Discurso

Empleo: bisqueda, contratacion

Ha estado trabajando en empleos ordinarios bajo la
supervision del mismo jefe o companero. Ha habido
solo un seguimiento de la entidad. Se encuentra
satisfecho con su trabajo.

Desea ayuda para tener un empleo y que le permita
la vida independiente.

Familia

Su familia ha sido clave en su proceso, apoyo
fundamental.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«He estado trabajando en el mes de verano. He
estado en el mes de verano trabajando en la piscina
y se me acabo el contrato. En la piscina pasaba el
fondo, limpiadbamos las hojas del césped y luego por
las tardes, recoger la bolsa de basura...y basura que
habia en el césped.»

«...en la vida social, a que por ejemplo hubiera

mas ayuda , mas respeto para las personas con
discapacidad que nos tuvieran alejados porque dicen
que a las primeras personas que van ayudar son a las
personas con discapacidad, que te ayudan y luego
no te ayudan...siempre ayuda para buscar un empleo
y luego no te hacen caso...he echado cv y no te
hacen caso...yo si fuera a una tienda para trabajar en
un almacén para trabajar de cajero no puedo porque
con el cambio no me entero..»

«Me han ayudado a ir siempre por el camino derecho,
siempre por el buen camino, mi familia me ha
ayudado mucho.»
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Factor Factor de

Sintesis-Discurso Propuesta

Riesgo prevencion
Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo

Esta organizando su propio grupo de amigos
incluyendo personas con sindrome de Down. Estan
tomando decisiones por si mismos. Hace teatro

y realizan las propias actividades que a ellos les
gustan, con los iguales.

Sintié el rechazo en el colegio con el grupo de
iguales. Se aislaba y se mantenia siempre con los
padres.

Apoyos: asociaciones, relaciones sociales, etc.

Sus padres son el principal apoyo y la asociacion
actual, sus monitores, y su pareja.

Autonomia personal y social

Es autbnomo para actividades de la vida diaria pero
necesita apoyos para tareas cognitivas.

Ha tenido educacion sexual y le esta sirviendo para
establecer una relacion de pareja adecuada.

Con apoyos puntuales puede establecer una vida
auténoma (gestion de tramites, entender...)

Textual

«La verdad la pandilla la estamos formando ahora,
nosotros tres, con personas con sindrome de

Down, los conocimos, que siempre vamos cuando

es el dia mundial del sindrome de Down hacemos
actividades con ellos, hacemos pancarta y este jaleo
y, lo hacemos juntos y nos vamos conociendo, vamos
saliendo.»

«Nos ayuda mucho la asociacion, se estan portando
muy bien, nos esta ayudando mucho a comprender
la vida adulta, siempre nos ayudan, es una ayuda que
nos esta viniendo muy bien. Porque no estamos todo
el tiempo en casa metidos.»

«Quiero mas, yo, hombre, familia no puedo tener, un
dia hablando los dos, le dije “nina yo no me siento
capacitado para tener una carga familiar” y ella me
dice “yo tampoco”, total que fui a pedirle consejo al
neurodlogo v (le digo) quiero hacer la vasectomia, y me
dijo si estas de acuerdo tu y tu familia... y la tengo
hecha para hacer la vida normal y que pueda hacer la
relacion con mi pareja de forma normal.
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Sintesis-Discurso

Vida independiente

Tiene pareja. Se ven limitados para tener una vida
independiente. Habla de los aspectos de pareja con
naturalidad e incluso pide orientacion médica, por si
mismo. Asume que no puede tener hijos y que para
vivir de forma independiente necesitan de un trabajo
y mucho apoyo.

Ocio Inclusivo
Ellos deciden el tipo de ocio que realizan, y por otro

lado, participan en actividades de ocio propuestas
por la entidad a la que pertenecen.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Alguno otro tipo de ayuda que las personas con
discapacidad nos dieran un puesto fijo, para porque
por ejemplo nosotros poder hacer la vida adulta,
que alguna persona que tenga su pareja con
discapacidad, que podamos tener ayuda y tener su
vida adulto y salir adelante.»

«En ocio salimos a ver actividades, actividades con
companeros de otros curso o hacer de tiempo libre,
hacer manualidades, bufandas, dependiendo...
Vamos al cine algunas veces, otras veces solo.»
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Entrevista: Persona con discapacidad mujer

Tematicas
Diagnéstico
Factor

Sintesis-Discurso .
Riesgo

A través del médico, se le derivo a la trabajadora

social para obtener una valoracion de la

discapacidad X
Siempre detectado por la familia, pero en la etapa de

la cercana a la adolescencia.

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones

Fue en el colegio donde se detecté su dificultad de
aprendizaje y menor ritmo.

Fue mas evidente en el instituto X

Termind la ESSO y Garantia Social.

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Fue ahi el médico de cabecera cuando vivia en
Leganés, alli, que yo vivia en Leganés, eso... y el
médico, me dijo que tendria que hablar yo con la
trabajadora social, y eso, me notaron que cuando iba
al cole... que necesitaba yo me notaba yo... cuando
yo... cuando yo explicarme mas veces, necesito yo
que me expliqguen mas veces las cosas y, y esas
cosas, el médico de cabeceray eso... luego ya me
dijeron, me dijeron, que me mandaba a la trabajadora
social y la trabajadora social ya me diagnostico la
discapacidad.»

«Pues que me costaba A mi, me costaba a mi
entender mas las cosas y como me vieron a mi, me
vieron a mi que me costaba mas entender, vio madre
a entender mas las cosas, que me costaban mas
entender las cosas y todo eso y luego me lo vio el
médico también, pues ya me mandaron a esto.»

«Si, fue en el colegio, en el instituto...»
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B L Factor Factor de
Sintesis-Discurso . L Propuesta Textual
Riesgo prevencién

Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

El certificado de discapacidad le esta sirviendo «La tarjeta,... cuando voy al trabajo me lo piden
para acceder a empleos, solicitado por las mismas X muchisimas veces,... me la piden, si también el
empresas. certificado o la tarjeta me lo piden también.»

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientacion, mejoras

«Si... me gusta... me encantaria trabajar en esa

La formacion ha estado centrada en el mismo empresa... estuve trabajando en la oficina, como si
puesto de trabajo, con la excepcion de la formacion fuera esta mi mesa tenia mi ordenador, mi teléfono,
profesional a través de la alternativa de los PCPI o X X cogia e teléfono... asi para escanear e imprimir
garantia social. Le ha servido para optar a empleos y todo eso, me encantaria, me encantaria trabajar en
practicas laborales. Repsol” (lugar de aprendizaje del puesto que ocupd a

través de una Beca).»

Observa a otras personas en centros ocupacionales
y observa que estan menos preparados para la vida X
autonoma y el empleo.
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Sintesis-Discurso

Empleo: bisqueda, contratacion

Esta en busqueda activa constante y en empleo
ordinario.

Los apoyos que reciben son naturales, los mismos
companeros.

Proceso natural de participacion en ofertas de
trabajo con entrevistas

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«...ahora, uy, con el curriculum que tengo, que esta
en el ordenador, he trabajado como manipuladora

de alimentos, estuve tres meses... en una empresa
ordinaria, si. he estado de manipuladora de alimentos,
estuve un ano trabajando en una cadena de montaje,
en CHICO, ... luego estuve trabajando de urbanita,
luego estuve cuatro anos si empleo por la causa de la
... pero luego después estuve trabajando de limpieza,
luego también he estado en FLISA, trabajando en
FLISA FUNDOSA ... también he estado trabajando,
bueno antes de FLISA en la limpieza en ALCAMPO
de Majadahonda, también he estado, bueno antes

de eso... estuve trabajando con una beca en Repsol
también, me encantaria trabajar en Repsol... Ahora
estoy trabajando en una empresa de limpieza, por

la tarde, en el banco de Espana, limpiando oficinas

y estoy buscando empleo para trabajar por la
mananas, claro... trabajo media jornada por la tarde,
para trabajar media jornada por la mafiana, para
compatibilizar las ocho horas.»

«Bueno, si me ayudan la companera o algo, si,...»

«Pues ben... a gusto, estuve a gusto con la
gente, con los chicos, habia también chicos con
discapacidad... me decian suerte, suerte, y para ti
también...»
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Familia
Apoyo familiar permanente, principalmente de su
hermano.

Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo

No era muy consciente de lo que le sucedia y, en la

«Mis padres si, siempre han estado conmigo, mis
padres, los primos, siempre todo el mundo conmigo.»

«Alguin rechazo algunas veces, un rechazo pues... a

interaccion con los otros, no percibia rechazo o las X h )
; : qué te refieres...».
considera irrelevantes.
Apoyos: asociaciones, organizaciones
«Jodo el mundo, todos los profesionales, los amigos,
también.
Lo primero, cuando entré en ADISLI, en ADISLI, fue
Los apoyos han sido y es principalmente de los la psicéloga... eso, ... ., cuando nos hacen los test y
profesionales ligados a la Asociacion: psicélogos... eso, luego después entré en ADISLI, entré en ADISLI,
y estoy muy contenta porque tengo un grupo de
amigos, salgo los fines de semana, salgo los fines de
semana cuando hay ocio, si no hay ocio quedamos.»
. o «Viniendo aqui a ADISLI, cuando estaba en pacifico,
Movilidad constante entre asociaciones, hasta que . - .
-~ ) venia todas las mananas y salia a las dos y luego
encuentra aquella que le ofrece los servicios mas X

acordes a sus necesidades.

Autonomia personal y social

Bastante autonomia, centrada en la gestion de su
vida diaria, haciendo uso de los mismos medios del
entorno de forma independiente.

también hacia cursos en la universidad en AFANIA,
me he tirado mas de diez afios en AFANIA...»

«A los sitios, para i, si tengo que ir algun sitio, si, voy
sola, cuando tengo que sola a un sitio voy sola, a la
compra... Si tengo que pedir ayuda pido ayuda.»
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Sintesis-Discurso

Vida independiente

Afora una vida independiente en su propia vivienda,
pero acompafada. En estos momentos, vive con
sus padres y hermano. Necesita apoyos que le den
seguridad.

Ocio Inclusivo

Practica ocio inclusivo, fuera de la entidad, elegido

por ella misma, como parte de un grupo de iguales.
Favorece el desarrollo de determinadas habilidades
sociales y la autonomia personal.

Inicialmente salia con sus padres hasta que en la
asociacion encontré su grupo de iguales.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Bueno, pero, si, pero eso me gustaria. Me gustaria
con alguien o solo... para vivir solo un poco aburrido,
$No?»

«Si no quedamos, quedamos ahi por Leganés... y si
no hay ocio, quedamos ahi en Atocha, donde estaba
la antigua ADISLI, paseo... 29. Estaba ahi, de ahi
pasaron a Pacifico en el ano 2006 y llevan aqui un
ano...»

«...ahora, con mis amigos muchisimos, antes si con
mis padres, ahora cuando conoci ADISLI salgo mas
con los amigos, salgo muchisimo con los amigos los
fines de semana.»
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Entrevista: Familiar de persona con discapacidad, madre

Tematicas

Diagnéstico

Sintesis-Discurso

Inicialmente valorado con otro tipo de discapacidad.

Nadie le orient6 ni le informd sobre su discapacidad
o tenencia de la misma.

Factor
Riesgo
X

X

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Es un hijo... que tiene ahora 22 anos y, mi hijo

fue diagnosticado con déficit de hiperactividad
desde, desde muy chiquitito, con cuatro o cinco
afos, entonces siempre ha sido asi. Siempre

hemos seguido el diagnéstico, le ha visto uno de

los ponentes de la manana, el doctor..., ante todo

se ha recorrido y nadie nos hablé de discapacidad
hasta que en la adolescencia. Yo veia que se iba
alejando de su grupo en cuanto a su razonamiento,
esas dificultades iban a mas. Entonces, pedi un
diagnostico en el CADEX de Caceres, que nosotros
viviamos en Coria y me determinaron un 33%,
después de una conclusion a la que yo llegué, que yo
vefa mas de un déficit de atencion hiperactividad... .»



. . Factor Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
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Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones
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Es en la secundaria, donde observan mas las X «Si, desde ese momento no. Era muy lento a la hora
dificultades de aprendizaje y el menor ritmo con de hacer las tareas, siempre ha tenido esa dificultad,
respecto a los grupos de iguales esa lentitud, la organizacion en el tiempo, pero a mi
Es la misma familia la que percibe estas diferencias. discapacidad nadie me lo ha rl1(l)mbrado, siempre

La madre es profesora, con lo cual esta méas hablaban de que tenia unas dificultades, que tenia
sensibilizada con la evolucion educativa y formativa. Uinies apoyos gn pr|mar!a, en secundaria también,
Se convierte en un apoyo natural en la etapa pero discapacidad nadie.»

educativa desde lo académico

Los apoyos que recibia era como alumnos con X

dificultad de aprendizaje, pero no por su discapacidad

Segun su experiencia, le ha dado primacia a lo
académico, prestando menor atencion a aspectos
fundamentales como las habilidades sociales, las
emociones, la relacion con los amigos, el ocio, sus
relaciones sociales. No obstante ha obtenido el titulo

de secundaria con mucho apoyo natural de su parte.

«Si, yo creo que le he ayudado mucho, también ha
habido la parte negativa, que me he centrado en

el aspecto académico y le he dedicado el aspecto
académico, a estimularle que fuera como el resto del
grupo y entonces he descuidado otros aspectos como
el ocio, como las emociones como ser feliz, y me

he empefado en el aspecto académico yeso ha ido
en detrimento de otras cosas y el nifio podria haber
sido, o sea... te resumo , mi hijo tiene el graduado de
educacion secundaria, cosas que muy poquitos ninos
con estas caracteristicas consiguen pero ha sido a
base de un esfuerzo supremo tanto mio como de el
yen detrimento de otros aspectos mas basicos de la
persona como es relacionarse, un grupo de amigos
que no ha tenido en la adolescencia... .»
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Factor Factor de

Sintesis-Discurso Propuesta

Riesgo prevencion
Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad
X

Significa poner los pies en la tierra y ser consciente
de que la discapacidad es una realidad

La ayuda ha sido limitada y sélo antes de los 18
anos. Actualmente no sirve para mucho. Ademas
con los recortes hay menos ayudas y familias con
dificultades econémicas no puede acceder a los
servicios basicos de estimulacion o de fomento de
su inclusion social.

Textual

«Bueno el certificado de discapacidad, pues digamos
que poner los pies en la tierra de la realidad que
teniamos, ni metas ni logros que a través de la
estimulacion podriamos llegar a mucho, pues el
certificado de la discapacidad era poner los pies en
la tierra y que habia una realidad que yo no habia
considerado Yy, que habia unas dificultades que
estaban ahi y que habia que tenerlas en cuenta.»

«Hombre es que yo creo que el certificado de
discapacidad tendria que abrir puertas a conseguir mas
cosas que necesitan, mas ayudas. Como por ejemplo,
habia antes atencion psicolégica que estaba becada

y es0 lo quitaron cuando empezd la crisis. Yo veo eso
muy pobre, €l certificado de discapacidad para que te
vale, para muy poco, muy poco, Yo Creo que la crisis se
ha llevado cantidad de cosas de prestaciones que estos
chicos necesitan de ayuda y de apoyos.»

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientacion, mejoras

X X

La formacion para el trabajo es clave, sobre todo
ante la falta de opciones en formacion profesional.

«8Si, pues una formacion adaptada, que haya
profesionales que apoyen tanto en la etapa de
practicas como luego cuando empiezan la etapa de
trabajo, que sean como unas guias, he escuchado
aqui una palabra que era, no recuerdo que palabra
era, la de los profesionales que apoyan de los
trabajo... preparadores laborales.»
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. . Factor Factor de
Sintesis-Discurso . L.
Riesgo prevencion
X
La formacion profesional actual no dispone
de profesionales preparados para abordar la
discapacidad.
Empleo: bisqueda, contratacion
X

En la etapa actual en la que se encuentra su hijo ain
no visualiza el empleo como una prioridad.

Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo

X
El haber repetido curso, obligado por el profesor

ante su desinformacion de la discapacidad, le hizo
perder su grupo de iguales, con el que mantenia una
buena interaccion y le reforzaba.

Propuesta

Textual

«Hombre, la formacion profesional yo la conozco a
través de mi hermana que trabaja en un instituto,

en Montehermoso y, dice que los profesionales que
trabajan en la formacion profesional basica no tienen
la formacion necesaria para adaptarse a los chicos
que van. Los chicos que van a la formacion profesional
basica son los que han fracasado en la secundaria,
son chicos que tienen dificultades diversas vy, los
profesionales que tienen, que imparten no tienen para
nada la formacion necesaria para trabajar con ellos.

«Sf, esta haciendo una transicion a la vida adulta, un
taller por las mananas y por la tarde esta haciendo
preparando unas oposiciones adaptadas, para conserje,
para subalterno. Entonces bueno, ahi es donde digamos
que yo me siento orgullosa de toda sobreestimulacion
que ha tenido, en casa, de tanto tiempo y tanto esfuerzo
que hemos dedicado a trabajar, a estudiar a aprender
técnicas para aprender los examenes para estudiar para
aprender los examenes para entender las cosas... pues
todo esto le esta sirviendo ahora en la oposicion.»

«Sl, si en la infancia si ha tenido un grupo hasta que
se empend un maestro que repitiera en sexto de
primaria y lograr madurar y ha sido mas negativo
porgue ni maduro y se separd de ese grupo de
referencia que habia tenido desde infantil.»
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Sintesis-Discurso

Es en el instituto cuando comienza a estar aislado y
siempre con los padres

Para poder formar parte de un grupo acudio al
consumo de drogas, con consecuencias negativas.
(Contexto de riesgo de conductas adictivas y otras)

Familia

Estrés familiar constante ante las interrogantes
asociadas a la evolucion de la persona y su
discapacidad.

Factor
Riesgo
X

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«En el instituto, que estaba aislado, le velamos
aislado con pocos ambos, pues si con dificultades.»

«No rechazo, no pero estuvo vagando ya con unos
y con otros, con chicos mas pequefios que ély no
tuvo ya un grupo solido de amigos, dando por ahi
salto de mata e incluso ha tonteando con cannabis y
bueno sigo arrastrando problemas que ha tenido en
ese sentido.»

«Pues me preocupa que sea feliz, que sea feliz, porque
yo como maestra me he equivocado mucho en volcarme
en el aspecto educativo, en el aspecto de la formacion
académica y eso no lo es todo, no lo es todo... bueno
pues nosotros hemos dejado nuestra casa y nos hemos
venido aqui con él para que salga adelante.»
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Factor
Riesgo

Sintesis-Discurso

Apoyos: asociaciones

La injerencia de los apoyos profesionales y a través
de las asociaciones es fundamental para abordar las
necesidades de estas personas.

La coordinacion entre todo el tejido asociativo es
fundamental para aunar servicios, recursos apoyos,
esfuerzos.

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Bueno yo pediria comprension, aceptacion y luego
apoyos porque este colectivo estda como definido
aqui en tierra de nadie porque empezando que es
dificil delimitar que personas pertenecen a este
colectivo y luego porque no hay ningun tipo de
ayuda, yo a lo mejor me puedo permitir que mi hijo
vaya todas las semanas pagando 60€ pero muchi-
sima gente eso no se lo puede permitir y entonces
son ninos con una autoestima baja, inaceptados,
rechazados que pasan la adolescencia solitos y
con muchas dificultades y que no encuentran su
lugar en la vida y estan apartados entonces nece-
sitan mucha necesitan mucha ayuda y programas
de estimulacion y programas de apoyo y los padres
los padres habra padres de los entorno rurales que
estan con su hijito en casa y que cuando salen de
la escuela sin conseguir el graduado se quedaran
en sus casas y ahi estan con sus padres alli estan
y YO no s€ qué puede ser de esas personas, enton-
ces bueno que tomen conciencia como los politi-
cos en primer lugar el profesorado que sea sensible
y coordinacion de los distintos ambitos.»
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: L. Factor Factor de
Sintesis-Discurso . . Propuesta
Riesgo prevencion

X

Es fundamental disponer de una Escuela de Padres
para disponer de guias, orientaciones que les
faciliten su vida diaria y menos estrés familiar.

Es clave compartir, con otros padres, experiencias y
evitar sentir el sentimiento de soledad.

Textual

«Y0, pues a las asociaciones que estén unidas, acabo
de escuchar que hay una asociacion en linea que englo-
ba la inteligencia de toda Espana. Me parece estupendo
que lo que una no abarca, lo haga la otra. Que estén

en contacto para que todas puedas abarcar el mayor
ndmero de aspectos, trabajo con la familia, trabajo. Por
ejemplo con Aexpaimba, yo veo que esta muy volcada
en los chicos como debe ser, pero digamos con los
padres hay poco, habria que haber una especie de Es-
cuela para Padres, un espacio en el que nos juntaramos
para hablar de como resolvemos las dificultades del dia
a dia, que es importante y en cambio yo sé de otros,

por ejemplo la de Madrid, que si lo tiene, entonces, pues
bueno que haya una conexion para que lo que hace una
pueda las otras puedan abrirle el camino.»

«Yo vivia en Coria y me veia sola, sola yo siempre he
buscado un apoyo de otros padres u otro madres que
me ayudaran en este laberinto tan tremendo que lleva-
mos desde pequenitos, con tres anos, ya la maestra
que le toco en desgracia se quejaba del salia del espa-
cio al colorear o se salia de la fila.»
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Factor Factor de
Riesgo prevencion
X

Sintesis-Discurso Propuesta

La movilidad de una entidad a otra es una constante
en la familia hasta lograr encontrar el recurso
adecuado

Autonomia personal y social

Ha contado con apoyos para trabajar la autonomia X
personal y habilidades sociales, via ayudas via

pago privado particular, pero sin tener claro la

discapacidad

Los profesionales como apoyo-guia son X X
fundamentales para abordar estas habilidades.

Vida independiente

El trabajo de transicion para la vida adulta es
fundamental para abordar su independencia

Textual

«Bueno pues nosotros perteneciamos a una asociacion
que hay en Mérida de Extremadura de personas con
hiperactividad que se llama... entonces ahi, es donde
hablaron que en Badajoz hay una fundacion que es
(Aexpaimba) y yo tomé nota y, como veniamos aqui al
medico con el doctor... contacté con ellos...»

«(El apoyo del psicélogo)...es como una guia que le
va ayudando en las dificultades de cada dia, como

ha ido en las semana le pregunta, como controla el
tiempo, te pones el reloj que dificultades tienen, va

siendo como una guia como un camino.»

«Yo esto me esta costando ahora muchisimo
porque yo voy paso a paso, pues aqui cuando se ha
hablado pues claro de la relacion sexual, de la vida
independiente, mi hijo que es solo no tiene hermano
€s0 me preocupa mucho, porque yo ya claro estoy
en una edad madura y su padre también y entonces
todas esas interrogantes. Ahora también es va a ser
duro, va...»
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Factor Factor de
Riesgo prevencion
X

Sintesis-Discurso Propuesta

Las relaciones sexuales, el disponer de pareja,
plantearse vivir independiente, la gestion del dinero o
su vida diaria son interrogantes que le estresan como
madre y a las que les tienen que hacer frente.

Ocio Inclusivo

El ocio integrado en la entidad le resulta mas dificil X
a su hijo y prefiere acudir libremente a determinadas
actividades de ocio.

Hasta hace poco ha estado muy ligado a la familia.
Una vez que ha participado en la asociacion esta
encontrando un grupo de iguales con el que
compartir ocio y tiempo libre, pero tiene que ser
elegido por él mismo.

Textual

«Yo esto me esta costando ahora muchisimo
porque yo voy paso a paso pues aqui cuando se ha
hablado pues claro de la relacion sexual, de la vida
independiente, mi hijo que es solo no tiene hermano
€s0 me preocupa mucho, porque yo ya claro estoy
en una edad madura y su padre también y entonces
todas esas interrogantes. Ahora también es va a ser
duro, va...»

«Queda con los chicos pero no en el ocio organizado,
sabe, queda con ellos para ir al cine o para jugar a

la Play o para ir a cenar. El aho pasado no quedaba
con nadie, yo ahi veia que faltaba una cosa muy
importante para que estuviera a gusto, que era las
relaciones, pero claro (la presidenta) me dijo esto

va despacio Juani, después a lo mejor le tienes que
cortar porque se apunta a todo, entonces yo veo que
va siendo poco a poco.»
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Entrevista: Familiar de persona con discapacidad, madre

Tematicas
Diagnéstico
: L Factor
Sintesis-Discurso i
Riesgo
La valoracion se hizo tarde, a los 13 afos, y como
consecuencia de evidenciarse cada vez mas X

conductas inadecuadas por profesionales, sobre
todo, en la Secundaria.

Desde que noté diferencias en el desarrollo de su

hija, no tuvo ninguin apoyo y los profesionales no le

daban respuesta. Estuvo en un proceso temporal X
amplio de desorientacion, retrasando la aplicacion de

los apoyos requeridos.

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«El diagndstico se lo reconocieron tarde, vamos a ver,
yo siempre sospeché que Noelia era diferente a los
demas nifios en cuanto entro en el colegio.»

«...segundo la primera alerta que yo le noté cuando
acabo preescolar, yo en preescolar ya se lo dije a la
profesora, y es que los nifos salen hablando y es
que Noelia, yo le digo ¢,qué has hecho en clase? y no
sabia decirme nada. No sabia decirme nada, nada.
... bueno, vamos a pasarle la regleta, vamos que
tampoco me dio mucha importancia...»

«Ella iba, después de pasar la regleta, yo la llevé
particular a un psicoélogo que la hizo test de
inteligencia, no sé qué, bueno, los baremos que
hacen y tal, dijo que la nina no era tonta, que no
era tonta para nada, lo Unico que la nifa podia
considerarse una nifia hiperactiva, si es verdad un
poquito, un poquito bastante.»
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Factor Factor de

. . Propuesta
Riesgo prevencion

Sintesis-Discurso

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones

Es en la secundaria, donde observan mas las
dificultades de aprendizaje y el menor ritmo con
respecto a los grupos de iguales. Aqui la psicologa
es la que detecta la discapacidad.

Es la misma familia la que percibe estas diferencias.
El padre niega constantemente la discapacidad de
su hija, retrasando el proceso de valoracion de la
misma y los consiguientes apoyos.

>

Los apoyos que recibia, era como alumna

con dificultad de aprendizaje, pero no por su

discapacidad, y de forma puntual. Se consideraba X
como un caso de comportamiento dificil sin entender

su discapacidad.

Textual

«En el primer trimestre (secundaria) suspendié todo,
todo, claro ya es brusco para un nifio normal y

mas uno que...y que fue hacer, iba clase por clase
preguntando en qué clase se aprobaba, porque
ella no se sabria explicar, que si se podia dar clases
particulares o quizas quiso expresar que en el otro
colegio habia tenido refuerzo y aqui no tenia. Yo no
S€ qué quiso explicarse, pero ella fue por las clases
pidiendo ayuda, entonces claro llegé la voz a la
psicéloga,...»

«El problema era mi marido que no lo aceptaba, mi
marido no lo aceptaba, claro él decia que yo creia
que mi hija era tonta, pero ¢tu no lo ves igual que
yo?... hay algo diferente en ella.»

«En el colegio le pusieron un apoyo, y yo siempre lo vi
mal porque lo que hacia era sacar a la nina de clase
para recibir apoyo, que pasa que entonces lo que
daban en clase seguia retrasada, nunca igualaba. Yo
iba a la profesora, y la profesora me decia que no iba
a ir mas lenta por culpa de una nifia, que no tenia la
culpa, que estudiara mas.»
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. . Factor Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta
Riesgo prevencion
Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

La valoracion se hizo de forma tardia, significando el

o ; - X
certificado apoyos puntuales sin continuidad.

La ayuda ha sido limitada y sélo antes de los 18
anos. Actualmente no sirve para mucho. Desde

su nacimiento ha financiado totalmente todo el
soporte profesional que ha buscado constantemente
para dar respuesta a sus necesidades no bien
identificadas.

Textual

«8Si, (ayuda) muy poco tiempo, porgue veras, decidi
un dia que Noelia tenia que pasar, que me lo dijo
ADANSI, que estos nifios tenian ya un 33%, pues
bueno para muchas cosas. Mira, ademas, todavia

no tiene la mayoria de edad y puedes conseguir una
ayuda, aunque sea poca. Y entonces accedi hacerlo.
Y me costd, me costo ...paso la minusvalia y cual fue
mi sorpresa que le dan un 52%, yo que contaba con
un 33%, esta peor de lo que yo pienso, entiendes....»

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientacion, mejoras

La formacion para el trabajo es clave, sobre todo

. - : X X
ante la falta de opciones en formacion profesional.

Se adapto el proceso formativo tras no poder
continuar la ESO en ocupaciones acordes a sus X
capacidades.

«En el colegio hizo tercero y cuarto ya en la
programacion que hace cuando los nifios tienen este
tipo de problema, cuando ya no puede hacer otra
cosa, no es el pcpi, es tercero y cuarto adaptado
pero lo llaman de otra manera. Ella se pierde en un
grupo grande y son 9 ninos nada mas y estan con
profesores constantes. Ademas tienen adaptacion
curricular...ella por ejemplo las materias se la juntaron
para tener menos y globalizarla...fue en cuarto un
programa muy bueno para este tipo de nino de que
futuro podia esperarle, entonces podia elegir porque
era un programa gue junto con empresas sacaban

a los chicos durante una semana, aquellos sitios
donde a ellos les gustaria trabajar y entonces estaban
una semana y si les gustaba luego podian hacer un
modulo para luego hacer formacion profesional.»
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Sintesis-Discurso

Empleo: bisqueda, contratacion

En la etapa actual busca trabajo pero sin encontrar
oportunidades en el entorno ordinario. El trabajo al
que accedié sin soporte profesional fue una situacion
de frustracion por no haber una comprension de su
discapacidad.

Se observa un vacio de informacion de modalidades
de inclusion social como el Empleo con Apoyo.

Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo

El querer pertenecer a grupos de iguales le ha
implicado aceptar abusos, consumo de drogas y
situaciones de riesgo de embarazo. El aislamiento ha
sido constante.

Familia
Estrés familiar constante ante las interrogantes

asociadas a la evolucion de la persona y su
discapacidad.

Textual

«...la cogieron aqui, para una charcuteria, pero ya
hablé yo con ADANSI, y pensabamos lo mismo,

no era para Noelia. Ella se movio, porque ella dijo
yO quiero buscar trabajo, entonces estuvo yendo
que le informé ADANSI, lo que tenia que hacer es ir
la ONCE a estos sitios a apuntarse que son sitios,
centros especiales de empleo, que cogian gente con
discapacidad. Ella se recorrio todo, y la ayudaron
hacer un curriculum, como se hacia, todo y me
dijeron tu no te ocupes de esto, que se ocupe ella,
entonces no fui ni con ella al paro ni nada, todo lo
hizo ella sola acompafada de su amiga, ...»

«Como ha habido un problema un poco mas serio de
lo normal de aprovechamiento, de abuso, de gente
que es muy listilla, se han aprovechado de la cria,...
de decir pues aqui tengo un filon para sacar lo que
me dé la gana, entonces por mediacion de ella, pues
imaginate le hicieron abrir una cuenta a la nifia, sacar
dos moviles en nombre de ella...»

«Espero durar el tiempo suficiente para que mi hija
sea independiente...»
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Sintesis-Discurso

La dindmica familiar se ve afectada ante la no
toma de conciencia de uno de los padres de la
discapacidad de su hija. Esto reduce y retrasa las
opciones de apoyo de la misma.

Apoyos: asociaciones

La injerencia de los apoyos profesionales y a través
de las asociaciones es fundamental para abordar las
necesidades de estas personas.

La asociacion surgié en el momento oportuno,
cuando se valoro la discapacidad para aportar
determinados apoyos profesionales.

Autonomia personal y social

El hecho de buscar la normalidad constante en su
discapacidad ha permitido cierta autonomia pero no
acorde a una autonomia segura y con los apoyos
necesarios.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«(Psicologa) Tenéis que ir unido padre y madre, como
un carro a la vez, el problema es que mi marido ha
sido como mas...bueno es una chiquilla, y yo he sido
siempre la que he tirado mas del carro y mas.»

«En todo esto, me puse en contacto con ADANSI.
Laura me dijo que podia hacer un seguimiento con
ADINSI y a lo mejor podia tratar el tema social,
porque ella no tenia amigos... entonces estuvo
yendo a unas clases que iba cada 15 dias a Oviedo,
pagando también, eh..»

«La asociacion, si (ayudo), cuando estaba perdida s,
porque me ayudo a que lo entendiera Noelia, no sé si
lo ha entendido, pero vamos...»

«(Certificado de minusvalia) tiene lo mismo que los
anos anteriores, pero dice que es necesaria una
tercera persona para, no una tercer persona para
asearte, eso no, necesita esa persona que la vaya
dirigiendo.»
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Vida independiente

Las relaciones sexuales, el disponer de pareja,
plantearse vivir independiente, la gestion del dinero o
su vida diaria son interrogantes que le estresan como
madre y a las que les tienen que hacer frente.

Las relaciones sexuales, el disponer de pareja,
plantearse vivir independiente, la gestion del dinero o
su vida diaria son interrogantes que le estresan como
madre y a las que les tienen que hacer frente.

Ocio Inclusivo

El ocio es elegido por ella misma y con iguales
sin discapacidad, pero que le ha conllevado a
situaciones sociales de riesgos.

«Hizo un curso de dos afos y acabo. Tenia que
acudir muy lejos y tenia que levantarse temprano,
entonces era mucho el camino y ...entonces alli habia
residencia para quedarse, entonces consultamos

con ADANSI, y dijo la psicdloga a lo mejor es bueno
para Noelia porque es un paso de madurez , oye, Si
un paso para madurez pero también para retroceso,
quiero decir, al verse libre, caté todo.»

«Me salté la alarma, cuando ella mi dijo que queria
ir al ginecologo y dije ay madre, porque quiere ir a

ginecdlogo, tienes alguna relacion o algo, por dios,
que ha tenido alguna,...»

«(Asociacion) Esto era para integrarse un dia cada
cierto tiempo, o salian juntos, siempre el grupo con
monitor, pero ella no se veia ahi, ella no se veia ahi,»
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Entrevista: Directiva de asociacion y madre de dos hijos con capacidad

intelectual limite

Tematicas

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones

Sintesis-Discurso

Apoyos de calidad

[tinerario formativo adaptado a sus capacidades

Las personas pasan desapercibidas y cuyas
conductas la asocian a valores personales no
adecuados a sus dificultades cognitivas u otras

Legislacion no adaptada a sus necesidades,
especialmente la educativa y la formacion para el
empleo

Recortes y reduccion de profesionales de apoyo en
el ambito educativo

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion
X

X

Propuesta

X

X

Textual

«Un apoyo... Una educacién con calidad, con apoyo
para cubrir sus necesidades, vale... y marcando un
itinerario formativo adaptado a sus capacidades.
Vale...»

«Aparte de otro de los problemas, es que las
personas con inteligencia pasan por desapercibidas
con muchos, pasan por malos, vagos, €l torpe de la
clase el vivaracho o el que se queda parado. Tienen
todos... pero a veces pasan desapercibido... .»

«Lo propongo... .primero que se legislen las leyes.
Ahora en educacion no se les ha tenido en cuenta a
alumnos con necesidades especiales.»

«Otro de los problemas es que se estan reduciendo
los TP o profesores terapéuticos para el refuerzo.
Que pasa que nuestros alumnos con el minimo
esfuerzo, en la clase podria tener... hombre no a lo
mejor llegar a su curso... pero si podemos llegar a
hacerlo, a llegar a su objetivo.»
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Factor Factor de

Sintesis-Discurso Propuesta

Riesgo prevencion

Confirma que las mayores dificultades se dan
en secundaria, las diferencias con sus iguales, el X
aislamiento

Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

Ampliacion del tramo de reconocimiento de la

discapacidad via certificado de discapacidad para

poder acceder a apoyos, que les son negado por no X
llegar al 33%. Son las personas mas vulnerables del

sistema

Es importante un buen diagnostico, con la etiqueta
adecuada. Aunque hay que tener mucho cuidado
con la percepcion social de estar etiquetado dentro
de un colectivo.

Textual

«...mas dificultades en la secundaria. Mira un arbol
se hace desde pequeno, pero de alguna manera
pasa mas desapercibido en primaria... pero cuando
llega a la secundaria, son personas cuyo problema
empieza a agudizarse en la adolescencia. Ellos son
consciente de sus diferencias con sus iguales, ya
no empiezan a compartir la mismas inquietudes que
sus iguales, entonces empiezan a aislarse, a tener a
lo mejor problemas conductuales graves, el fracaso
es mas grave, intentan ponerse enfermos para no

ir al colegio, el fracaso es mas grande entonces el
problema es mucho mas grave en secundaria.»

«(tener un 33%)...eso quiere decir, que pasa con
las personas que no estan recibiendo los apoyos
necesarios, son las personas las mas vulneradas
en el sistema porque no estan recibiendo ningun
apoyo, ninguna ayuda por ninguna institucion,
sea publica o sea privada porque no esta siendo
reconocido como tal...»

«Hay que diferenciar entre la etiqueta correcta en su
debido tiempo, que no vaya a generar un prejuicio.
(certificado de discapacidad)»



. . Factor Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
Riesgo prevencion

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientacion, mejoras
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Programas de cualificacion, formacion profesional
adaptada para la obtencion de un empleo

Empleo: bisqueda, contratacion

Sin cualificacion adecuada para acceder a un puesto
de trabajo.

Es necesaria una preparacion para el puesto de
trabajo y una adaptacion del mismo a las personas
con discapacidad.

Debe haber un trabajo coordinado entre todos los
actores relacionados con el mercado de trabajo

La legislacion es clave para visibilizar a las personas
con capacidad intelectual limite, de tal manera que el
sistema los tenga en cuenta.

«...oportunidades en la rama profesional, siempre
adaptado a sus capacidades, no estamos pidiendo
la luna pero sabemos hay profesiones muy repetitivas
que si hubiera una previa formacion ellos podrian
desempenarlo perfectamente...»

«Uy el empleo, mira el empleo es todo, es la base,
vamos a ver coOmo vamos a pedir a un empresario
que me contrate a un chico mio si no tiene una
formacién adecuada, no tiene un itinerario formativo,
y ademas cuando llega a una a un empleo su
formacioén no tiene la cualificacion adecuada para
desempenar ese puesto de trabajo, otra ...»

«Eso es un trabajo, mira yo pienso, que esto es un
trabajo de todo, donde tiene que haber una coordinacion,
el movimiento, los agentes sociales, el movimiento
asociativo, la administracion, la misma sociedad, las
empresas los formadores, es decir, este es un trabajo,
somos una pina que lo hemos dicho en la jornada, esto
no es aislamos, yo no trabajo de forma individual tengo
que trabajar con la comunidad, si creo porque...»

«(Legislacion educativa)... no han legislado teniendo
en cuenta alumnos con necesidades educativas
especiales.»
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. . Factor Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
Riesgo prevencion
Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo, familia

«A veces, pero por naturaleza de padres dedicamos
a protegerlos y como cualquier padre protege a su
hijo,... lo mismo que nunca diria padres que fueran...
y les exige pues estos también, depende del entorno
familiar, depende de si tu lo trabajas unido a una
buena coordinacion, sigo hablando coordinacion
con un equipo de profesionales donde la persona
esta con su entidad, aunque vayan, siempre tiene
que haber una coordinacion si pueden... una vida
independiente con apoyos no sin...»

El contexto familiar es importante para favorecer las
relaciones sociales y su inclusion social, asi como los X
grupos de amigos.

Apoyos: asociaciones

«También normalmente no se suelen integrar cuando
llegan a la adolescencia en su circulo, suelen sus
amigos que no son amigos, porque le tienes amigos,

X X si, si... pero no comparten las mismas inquietudes,
porque estamos hablando de edades cognitivas
diferentes, pueden ser amigos que algunos amigos
se rien de ellos y lo utilizan como el...»

Los grupos de amigos son claves para prevenir
determinadas conductas delictivas porque son
personas de mucha vulnerabilidad por la necesidad
de una identidad y pertenecer a un grupo social

«Ya digo y porque vayan a las carceles sin ser
consciente total, porque... total, porque han sido
manipulados... sin tener la mismas oportunidades

X cuando le exigimos las mismas obligaciones y luego
una cosa muy importante visible, visible sobre todo,
una coordinacion con los agentes sociales de la
comunidad.»

Los profesionales, las instituciones relacionadas
con la prevencion de delitos, etc...deben estar mas
sensibilizados con esta discapacidad para evitar
situaciones de desventajas, las carceles
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Sintesis-Discurso

Autonomia personal y social

Son personas con mucho riesgo de conductas
socialmente disruptivas, delictivas sin apoyos para
entender su situacion.

Considerarlos con capacidad suficiente para ser un
ciudadano con pleno derecho y poder votar

Vida independiente

Antes de llegar a la incapacitacion debe haber mas
formacion a los padres para favorecer su autonomia
personal y social

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Muchas medidas preventivas, mucha alerta a las
familias, si hay alguna situacion que tu no lo ves

en el colegio , entonces si la cogiéramos a tiempo

se evitarfa muchos fracasos, muchos fracasos de
nuestra personas y muchos fracaso de las familias y
las familias no nos sentiriamos perdidas, impotentes y
también, otras de las cosas que hay que prevenir es
el mutismo en la escuela, evitar si todo se supiera y
hubiera unas politicas preventivas, se evitaria muchas
situaciones de Bullying, de delitos, de abusos, de
violaciones, de estar en las carceles porque son
personas vulnerables y yo creo , y es muy importante,
de aquellos casos que ha habido alguna persona que
se ha suicidado muy joven.»

«Otra de las cosas tenerlo en cuenta para poder
votar, hay chicos que se les incapacita, se dice, y es
asi, los padres intentamos protegerlo y se busca mas
la incapacitacion, se pida mas la tutela mas que la
curatela, le anula como persona, no puede votar,...»

«Mira primer tienen que empezar desde casa pero
evidentemente como adulto una vida independiente
siempre con una supervision porque los padres
somos padres y los profesionales tienen otro rol y
nuestros hijos nos tiene que ver como padres toda la
vida y a veces somos fuerte...»
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Sintesis-Discurso

Ocio Inclusivo

Es posible pero siempre con apoyo y una supervision

El ocio es fundamental, como un instrumento para
favorecer las relaciones sociales, las habilidades
sociales, la autonomia personal, la toma de
decisiones. Deben compartir los espacios sociales
normales pero con grupos de iguales, generando
sus propias pandillas naturales. Los intereses difieren
de las personas de su misma edad cronolégica.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Yo el ocio... mira una de las cosas el ocio tienen
que estar como una parte mas en un servicio, el
ocio es tan importante como saber leer y escribir
porque le ensena habilidades sociales y habilidades
de interaccion ahora el incluimos si, pero antes
tienes tu... es muy dificil, es muy dificil, yo no veo
que funciones en mi entidad hemos creado que
puedan ocupar el espacio totalmente, pero que
puedan formar pandillas que sus niveles cognitivos
son diferentes, no n es igual, es de sentido comun,
yo no puedo compartir las mismas inquietudes
que otros tienen.20 anos, pero mis veinte anos
son mis 16, o son 15 6 14 y no puedo porque

mis inquietudes son diferentes, ahora compartir

el mismo contexto socia evidentemente, pero
compartir pandilla natural que la misma asociacién
va creando, que hace ocio programado y partir

de empieza hacer una amistad y con eso ocio
programado nacen las pandillas naturales que es
€como nosotros o tenemos.»
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Entrevista: Profesional entidad de atencion a personas con discapacidad

intelectual

TEMATICA

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones
Factor Factor de

Sintesis-Discurso i L.
Riesgo prevencion

El deterioro o el mejoramiento de los servicios
de los centros educativos afecta a la calidad de

9 X
la educacion en el caso de estas personas con
discapacidad.

Recortes y disminucion de las ayudas para X

contemplar apoyos profesionales diversos

Importancia de la sensibilizacion a todos/as, que
afianza las acciones posteriores

Textual

«Trabajamos en varios centros de Salamanca ya,
desde hace algunos afnos y si que hemos visto una
evolucion. Hemos visto la evolucion de algunos
centros que van deteriorando la prestacion de
servicios y, otros que la estan afianzando. Eso si que
repercute mucho en la calidad de la ensefanza que
reciben los ninos»

«La disminucioén de la prestacion de servicios por
el tema de la Ley de la Promocién que, mas que
promocion es ley de recorte por la dependencia»

«Tenemos varios programas en centros, tenemos
tres programas. Uno de sensibilizacion general que
va dirigido a todo el alumno con o sin discapacidad
y al profesorado a través de lo que es la educacion
en valores, a través del deporte, un respeto hacia

la diversidad. Creemos que es lo que afianza las
acciones posteriores, el tener un conocimiento real.»
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Factor Factor de

Sintesis-Discurso Propuesta

Riesgo prevencion

Apoyos profesionales desde la asociacion a los
centros en actividades extraescolares y lectivas

Movilidad de personas con discapacidad entre
centros por la necesidad de acudir aquellos con
servicios afianzados

Concentracion de las personas con discapacidad
€N uNos pocos centros y menos recursos para mas
personas

No se ajusta la demanda de las familias y
necesidades de las personas con discapacidad
con la oferta de recursos que proporciona la
administracion.

No llegan los apoyos que necesitan X

Textual

«Luego, hay un programa de actividad extraescolar
en el que participan personas con y sin discapacidad.
Y ahora a raiz de ese, empezamos a trabajar en
horario lectivo el apoyo educativo a través siempre
de, educacion fisica que es un poco mi area
particular dentro de la asociacion, el apoyo al titular
de educacion fisica en el aula. Entonces, ahi si que
tenemos comunicacién con los centros, con los
profesores, con los apoyos siempre relacionado con
la discapacidad y con el apoyo en educacion fisica.»

«Y por otro lado, que si se esta afianzando estos
servicios en otros centros. Eso esta haciendo que
haya movilidad de personas con discapacidad

de unos centros a otros porque estan buscando
aquellos centros que les ofreceran mejor servicios a
sus hijos.»

«Y0 creo que no hay comunién, comunicacion o
entendimiento entre lo que solicitan, demandan las familias
0 necesitan las personas con discapacidad y, lo que te
puede ofrecer una Administracion a través de la Direccion
de los centros. Ahi chocan mucho los intereses, pues
hasta agui se puede llegar, yo te puedo ofrecer un PT o te
puedo ofrecer pero no me pidas més horas de Logopedia
porgue no te las voy a poder dar, 0 no me pidas personal
para traslado porque no lo hay. O, no me pidas actividades
extraescolares para tus hijos porque no las hay.»
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Sintesis-Discurso

La inclusion educativa esta limitada por la deficiencia
formativa y capacidad de los profesionales y centros

El diagndstico de la discapacidad es aportado
por las familias, ellos no son consciente de su
discapacidad

La discapacidad se empieza a visualizar en la
adolescencia, en secundaria. Antes no se detecta
facilmente y hay menos rechazo. Los intereses, las
afinidades comienzan a ser diferentes.

Acaban aislados en gran parte de los casos.

Aunque hay orientadores en los centros de
educacion secundaria trabajan de forma general y
deberia ser individual y en todos los ambitos sociales
de la persona. Es una demanda, ademas, de los
Centros

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«Muchos de los centros de los que hablamos incluso
esto es algo impuesto para nosotros, no estamos
preparados, no estamos actualizados ni tenemos una
actitud adecuada hacia un colectivo que nos es muy
diferente. Y si, yo creo que si estan diagnosticadas

la mayor parte de las personas con discapacidad
intelectual limite que estan en los centros.»

«Esa identificacion nos llega a través de las familias
porgue hay muchas personas con discapacidad que
no se consideran como tal, simplemente son ninos si
hablamos de las primeras etapas.»

«Yo creo que esa diferencia se agudiza segun vamos
avanzando, en la etapa de la adolescencia por
supuesto, es basica.»

«Profesorado, dentro del curriculum del centro tenia
que estar preparado. Los centros tienen orientadores
pero el orientador trabaja de forma muy general, no
de forma individual en el ambito de la autonomia
personal de la persona con discapacidad. Con los
propios companeros, con las familias, tienes que
trabajar en el entorno, con el barrio, con todos los
agentes que estan implicados.»
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. . Factor  Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta
Riesgo prevencion

Es necesario hacer sensibilizacion de forma continua
con la participacion activa y la escucha de las X
mismas voces de las personas con discapacidad

Las percepciones son diferentes, de padres y

de profesionales de los centros educativos. Esto
dificulta el trabajo.

Requieren mas apoyos que las personas normales.

La interrogante de la utilidad del apoyo en la

educacion queda cuando terminan este periodo

educativo y vuelven a institucionalizarlos a través X
de los centros ocupacionales u otros. Esto no es

inclusion social.

El problema es que no hay continuidad formativa
después de la ESO, obtenida de forma mas facil.

Textual

«Sf, yo creo que hay tienen mucho que ver las
personas con discapacidad que en el dia de mafiana,
seran quienes tienen que hacer estar intervenciones
en |los centros, que es el germen de la educacion
para todos.»

«Las percepciones son diferentes, habria que

tener un sistema Unico de poder identificar qué
necesidades se tienen para poder trabajar sobre
ellas. Porque piensan desde el Centro que esto es
bueno pero los papas dicen que no estan contentos.
Hay mucha insatisfaccion, particularmente en las
familias.»

«Demasiado tiempo dedicado al final a un ambito
educativo que quiza no surja efecto el dia de manana
porque, uno de los debates que yo me planteo y

que me duele decirlo es que, acaba la etapa de
Educacion Secundaria y vuelven a estar segregados
en centros ocupacionales, en lugares donde solo hay
personas con discapacidad, es decir, las cosas no se
estan haciendo bien.»

«Y cuando acaba la ESO ¢,qué haces? ¢ Prolongar
la etapa?, bueno si, hasta los 17, 18, hay casos
extremos en donde “Es que si no, no puedo irme
a otro sitio porque no tienen Centro”. Pero al final
siempre acaban en reductos de pcd y eso no es
inclusion.»
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Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

Factor Factor de

Sintesis-Discurso Propuesta

Riesgo prevencion

El no ser reconocidos por los Centros Base como
perceptores de apoyos por no cumplir el requisito
del 33% y, no haber recursos alternativos asequibles,
vuelve a dirigir a estas personas hacia entidades de
personas con discapacidad diferentes a su propio
perfil.

Los apoyos que puedan ser reconocidos por

el certificado es muy dificil, es finalmente la

familia la que los asume. Algunas son familias X
desestructuradas, lo cual dificultan aln mas este tipo

de apoyo.

Textual

«Otra dificultad que pueden encontrarse las personas
con discapacidad intelectual limite es que cuando
solicitan el reconocimiento de discapacidad no lo
obtienen, entonces se quedan ahi, el Centro Base

no considera que llegan al 33% de discapacidad
pero que, en realidad en su dia a dia necesitan un
apoyo aunque sea puntual, para poder desarrollarse
plenamente.»

«A mi me parece extremadamente complicado, y va
a depender mucho de los apoyos que tengas. Ahi, la
familia porque es el apoyo fundamental, los demas
van pasando pero la familia siempre esta ahi.»

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientacion, mejoras

Gran parte de las personas con discapacidad

pasan a un centro ocupacional en el que alargan su

tiempo. Sélo los mas autbnomos o potencialmente X
mas capaces intelectualmente obtienen trabajo. No
responde al perfil de sus necesidades

«Yo creo que se esta alargando, no hay
preparacion laboral salvo casos, excepciones hacia
aquellas personas con discapacidad que tienen
una patente autonomia, esos si tienen capacidad
para incorporarse al empleo, dependiendo de él
¢no? Pero, la mayor parte de las personas con
discapacidad intelectual limite lo que hacen es
entretener su vida en Centros Ocupacionales,
desde mi punto de vista.»
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Factor Factor de

Sintesis-Discurso Propuesta

Riesgo prevencion
Empleo: bisqueda, contratacion

Apenas se esta trabajando el empleo y es
fundamental.

Es necesario elaborar proyectos de vida integrales,
en las que ellos tomen sus propias decisiones y el
resto de los actores sociales que se conviertan en
facilitadores.

Debe haber una reflexion del mundo de los
profesionales y abrir la mentalidad hacia una vision
mas activa de las personas con discapacidad,
con capacidad de empoderamiento y toma de
decisiones. No asumir esta realidad como una
propiedad.

Es un ambito muy vacio que requiere mucha
intervencion y las personas con discapacidad X
intelectual no estan preparadas

Textual

«La incorporacion al empleo es basica y, no se esta
trabajando a penas el empleo.»

«Yo creo que hay que hacer proyectos de vida
integrales. Es decir, plantear entre todos los
agentes la persona con discapacidad que pueda
ser protagonista de su vida, que tenga capacidad
para elegir qué es lo que quiere y a partir de ahi los
demas, facilitadores.»

«La persona o las personas que tenemos a cargo
ciertos proyectos, que no son grandes proyectos
sino pequenos proyectos, deberiamos ser mas
ambiciosos y tener una reflexion mas profunda de
hacia dénde pensamos que deberia de ir el mundo
dirigido de las personas con discapacidad, no dirigido
sino apoyado.»

«Ahi, yo creo que hay también un hueco enorme,
depende de cémo facilitas un acceso al mercado
laboral y, claro es que no estas preparado, tu vida no
esta preparada para llegar al mundo laboral. Los casos
que yo conozco Son en si experiencias negativas a
nivel académico también. Entonces, te van a pedir

un curso o un carnet de conducir que si, que puedes
tener en algunos casos, en otros no, pero no estas
facultado para ello. No, no los veo preparados.»
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Familia

Factor Factor de

Sintesis-Discurso Propuesta

Riesgo prevencion

El factor familia también influye en la direccion a
tomar por estas personas, cuya toma de decision se X
ve dificultada.

Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo

El diagndstico de las personas con discapacidad
no es claro y en muchos casos estan también X
relacionados con la enfermedad mental.

Experiencias exitosas: programas de habilidades
adaptativas del entorno, con grupos de iguales
reducidos en entornos acogedores. Son grupos
autogestores. Producto de una demanda de

las familias. Se estan obteniendo vinculos muy
importantes entre las personas con discapacidad,
tener un grupo de referencia de iguales y realizando
tareas comunitarias dan buenos resultados. Esta
experiencia requiere de mas recursos y profesionales
preparados. Sigue siendo demandado por las familias.

Textual

«Hay familias que estan muy orientadas, que tienen
capacidad para poder dirigir y, hay otras familias
que no, que estan totalmente desestructuradas

y de ahi procede un gran colectivo de personas
con discapacidad intelectual limite porque no se le
propician los apoyos ya desde su nucleo»

«Las dos referencias que tengo son Asprodes e
Insolamis. Luego hay algunos centros que, yo digo que
la discapacidad muchas veces enmascara patologias.
Una persona limite también puede presentar una
enfermedad mental y acaban en AFEMC o en otras
entidades. O, personas gque no acaban de encajar en
ninguin lado que acaban en otras asociaciones, llamese
AFIM, AVIVA. Entonces, hay un batiburrillo ahi donde
no esta muy claro donde puede pertenecer o no una
persona con discapacidad intelectual limite.»

«Nosotros sf lo estamos porque es una demanda

que se detecto por parte de las familias que, fue
acogida muy bien por parte de la asociacion y de la
que estamos muy orgullosos por los avances que se
van produciendo. Eso si que se pudo detectar en su
momento, el grupo de mayores ahora estan trabajando
lldmalo el grupo auto gestor o, como el nombre que se
le ponga ahora pero, con el grupo de preadolescentes,
de jovencitos, de adolescentes se esta trabajando.»



ovh

NOIOVOILSIANI 3 SOIANLST ‘SFNHOLNI

Autonomia personal y social

; L Factor Factor de
Sintesis-Discurso i » Propuesta
Riesgo prevencion

Una de las consecuencias de la exclusion es
que finalmente tienen conductas desadaptadas, X
actitudes.

El rol de los hermanos debe convertirse en un apoyo
natural y no asumir un rol de continuidad de los X X
padres.

Las alternativas son las viviendas tuteladas supervisadas por los profesionales.

Es fundamental la mentalidad de la familia y su
apuesta por la autonomia personal. En estos
momentos se observa mas, que sean menos
proteccionistas

Textual

«Son chicos que estan en los centros, dejan de
acudir a los centros, delinquen hoy, manana no

sé qué, soy reincidente, acabo alli. Los centros
penitenciarios no estan hechos para personas con
discapacidad, creo que solo hay uno en Espana que
es capaz de albergar, entonces todo son carne de
canoén.»

«YOo creo que tienen que estar ahi, como parte de la
familia pero no llevar el peso de la familia. Tienen que
tener su vida, hay que buscar otros recursos para
que la persona con discapacidad no sea una carga
para un hermano. Que por supuesto como hermano
vas a estar al lado de tu hermano tenga o no tenga
discapacidad, pero no te puedes hacer responsable
de una vida que debe ser independiente.»

«Las familias no fomentan. Todavia los chicos mas
jovenes yo creo que ahi, hay que hacer también el
cambio generacional. De los papas de los chicos
que Nosotros conocemos, papas que ya estan
desapareciendo del mapa porque se han hecho
mayores a, los papas de esas nuevas generaciones
que estan mucho mas mentalizados y volcados con
el apoyo a sus hijos desde el primer momento y, que
son mucho menos protectores.»
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Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
Riesgo prevencion
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Ocio Inclusivo

No hay muchas diferencias en cuanto a la
participacion de estas personas.

El ocio y el tiempo libre deberian ser libremente
elegidos y no convertirse en actividades dentro de la
misma entidad o con los profesionales.

Tienen una buena experiencia con un modelo
inclusivo de deportes, en las que participa personas
con y sin discapacidad. La participacion comunitaria
es mas favorecedora de la autonomia personal.

Lo ideal es eso, trabajar desde edades tempranas
con objetivos muy similares, perteneciendo a un
grupo en el que hay ninos con discapacidad

Actitud positiva hacia las personas con discapacidad

«Yo creo que no hay muchas barreras ahi. La principal
es que la pcd quiera o no quiera participar. Pero igual
que nosotros podemos elegir 0 no participar en la
actividad de ocio y deporte. Yo creo que ahi no hay
grandes diferencias en cuanto al acceso.»

«Nosotros creemos en ello y por eso hemos
apostado por este tipo de modelo. Y no solo un
modelo de este tipo sino un modelo inclusivo en el
que participan personas con y sin discapacidad,
estamos teniendo buenas experiencias en ese
sentido. Es verdad que, los progresos son bastante
lentos en ese sentido pero es el espejo de la
sociedad en donde vivimos. Tu utopia es la inclusion
pero la realidad es la que te marca el dia a dia, y los
progresos son los que son pero si, Nosotros creemos
que este modelo inclusivo y de participacion social,
comunitaria es mucho mas favorecedor para la
autonomia personal.»
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Entrevista a técnica asociacion de apoyo y hermana de persona con

discapacidad

TEMATICAS

Diagnésticos Entrevista Técnica Asociaciéon de apoyo y hermana de persona con discapacidad

Sintesis-Discurso

Indefinicion de criterios univocos en el diagnostico de
la discapacidad, siendo diverso segun la fuente de
procedencia, educativa, social o médica.

Por otro lado, es importante integrar la valoracion de
las funciones adaptativas y no sélo la medicion de la
inteligencia.

Factor
Riesgo

X

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«En cuanto al diagnéstico lo que pasa es eso, que
no hay un acuerdo, tu a lo mejor vas a una fuente, no
hay un acuerdo cientifico.»

«Cuando son mas pequefos se les agrupa a todos
con la etiqueta de retraso madurativo, o a lo mejor,
si tiene alguna alteracion del lenguaje , pues dices
el trastorno de lenguaje, tal pero no hay nada que
te diga inteligencia limite...cuanto antes empiece el
diagndstico antes recibira el apoyo.»
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. . Factor Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
Riesgo prevencion

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones

«En la escuela, porque es donde claro, el nifio en
el momento en que esta en casa y sobre todo si es
su primer hijo, lo mas normal es que no tengan un
patrén que pueda comparar con nada,.. “

«Generalmente, lo que sucede, si que es verdad que
cada vez hay mas gente que titula, o sea que se saca
el graduado en ESO, pero también es muy comuin que
empiezan ya, la situacion familiar, la familia empieza a
ver que no encaja, mi hijo no encaja no sé qué hacer,
suspende un montén, me cuesta muchisimo estudiar,
ademas, no esta generando, no tiene un entorno,
digamos no genera amistades, no esta feliz...»

Es en la escuela, sobre todo en secundaria, donde
las familias empiezan a observar las diferencias de X
desarrollo de sus hijos/as.

«...ellos lo que quieren es entrar en ese grupo, entonces
ahi es donde vienen los abusos, pues como quiero

tener amigos pero a lo mejor permito que ti me quites
dinero o te doy dinero constantemente pues porque asi
puedo salir contigo y ya poniéndonos mas serios todavia
puede haber abusos sexuales, ha habido gente que

no, No ..casos reales que con tal de tener un grupos de
amigos o de tener pareja, ...lo socialmente adecuado ,
claro, claro porgue ellos no son ajenos a la sociedad, al
contrario de lo que se piensa , que por tener pareja han
aceptado situaciones de abuso, de abusos como tener
unas consecuencias a nivel emocional brutales, ademas,
son como sentimientos encontrados, no, por un lado me
aceptan, por otro lado me estan haciendo dafio pero yo
priorizo que me acepten y me da igual que me violen y te
lo digo asi, se dan situaciones duras, duras....»

Es importante trabajar con programas preventivos de
abusos, principalmente en secundaria, dénde mas X
se observan este tipo de practicas.
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: L. Factor  Factor de
Sintesis-Discurso . L Propuesta
Riesgo prevencion

El no encontrar los apoyos suficiente en la escuela
integrada las familias se ven obligadas a acudir al
educacion especial, siendo la modalidad menos
indicada

Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

El certificado de discapacidad es util en la medida

que te reconoce una serie de derechos, pero al

mismo tiempo puede implicar etiquetarte con X X
discapacidad produciendo un efecto negativo en la

percepcion de la persona de si misma

Textual

«Lo ideal, siempre que los ninos con inteligencia
limite, o que se supone que se la va a diagnosticar,
en el momento de la valoracién, que vale, que en

el colegio ordinario, en los cuales estén, esta en el
aula con el resto de nifios sin una inteligencia limite,
pero que reciban apoyos, dependiendo del nifio y si
ademas hay, ademas, ...pues un déficit de atencion,
otros diagndsticos, que sera mas adecuado darle el
apoyo en otra aula o con TP reciba los apoyos.»

«El certificado de discapacidad, administrativamente
hablando es muy Util, porque es lo que oficialmente
reconoce que tu tienes unas necesidades de apoyo,
pero para la persona, sobre todo si llega tarde, es un
palo tremendo, te has considerado normalillo toda tu
vida y de repente te dicen, perdona que lo diga asi
tonto, entonces esto en cuanto a la autoestima de la
propia persona ya ves ...»
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. . Factor Factor de
Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
Riesgo prevencion

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientacion, mejoras
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Bajo el mismo enfoque de trabajo, en el caso de

la formacion profesional creen oportuno derivar

las personas a la formacion ocupacional, a
determinados cursos basicos, apoyando con la
adaptacion de los materiales y asesorando al centro
formativo.

Empleo: bisqueda, contratacion

Aunque se observa una mayor apertura de las
empresas, aun queda mucho por hacer. Proponen la
modalidad de empleo con apoyo, con el que estan
siendo eficaces en la inclusion laboral de personas
con discapacidad.

Es importante trabajar el entorno del puesto de
trabajo para sensibilizar a los companeros/as, que se
conviertan en apoyos naturales

«Claro nosotros dependiendo del perfil de la persona,
lo que hacemos es derivarles a unos cursos o a otros.
En cuanto a si nosotros, ayudamos a la adaptacion de
materiales y tal. Haber, somos una entidad pequehita,
pero si creemos firmemente en la adaptacion de
materiales, de hecho una de las cosas por las que
trabajamos es, tenemos, haber lo llamamos club de
lectura facil, pero no entendido como un grupo de
personas que se relnen para leer sino con el animo, o
sea es un grupo de trabajo que lo que hace es adaptar
materiales, una linea de trabajo fundamental...»

«Jenemos 15 inserciones, claro que los trabajos, no son
trabajos todos de 8 horas, de 8 a 3, bueno que son
trabajos que tienen ellos, mucho trabajo de limpieza,
mucho trabajo de lo que te decia de ayudante de cocina,
de atencion al cliente también van saliendo cositas, y
bueno, en cuanto a empleo pues si, si que hay que hacer
mucho, el empleo con apoyo es la clave.»

«Si, la verdad es que funciona, es la clave, es la clave,
porque ademas lo ideal, creo que se genere los apoyos
naturales en la empresa. Tu que si puedes tener alli al
encargado o la persona que sea que como profesional
coordines, pero lo ideal es eso que aparezca una
persona, pero eso no o puedes obligar a nadie, pero
una persona que de forma natural pues que se genere
ahi una amistad, pues un apoyo para que la persona
con inteligencia limite esté feliz en su trabajo.»
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Factor Factor de

) L Propuesta
Riesgo prevencion

Sintesis-Discurso

Familia

La actitud y rol activo de la familia, permite avanzar

en su proceso de desarrollo, pero al mismo tiempo

se enfrenta con la desinformacion y el estrés de estar X X X
deambulando de entidad en entidad o de diferentes

profesionales.

Relaciones con el entorno: habilidades sociales, adolescencia, rechazo

Bullying en las escuelas es una de las practicas a las
que se ven afectado las personas con inteligencia
limite por su vulnerabilidad en su identidad y
necesidad de aceptacion por los iguales.

Es en la adolescencia donde se observa mayores

riesgos para favorecer su inclusion social, sobre

todo porque es el momento evolutivo en el que la

identidad personal comienza a interactuar con los X
grupos de referencia. Se quiere pertenecer a un

grupo de iguales fuera de la familia, pero que si son
rechazados vuelven a la familia.

Textual

«El rol de la familia, la familia, la familia es muy importante.
Yo entiendo, de mi familia te hablo ahora, es un palo
tremendo, es un palo tremendo, primero que te diga

que inicialmente tienes, vamos hablar de un hijo

con discapacidad, pero es mas palo todavia, por la
experiencia que tengo el no saber qué esta pasando
porque a lo mejor hay otras discapacidades que son, que
faltan a la vista enseguida, vale, como sé que hay esto y
me puedo dirigir aqui'y aqui, pero que sucede aqui al no
haber esos rasgos fisicos y tal y al no haber un acuerdo
cientifico la familia deambula y van a millones de sitios,.. .»

«Hay muchas dificultades porque en el colegio

sufren de Bullying, eh, abusos, ha tenido algin
amigo durante un momento puntual, pero claro
en habilidades sociales como ha habido o sea

dificultades, porque las hay.»

«Dificultad en habilidades sociales hacen que estas
personas no tengan ese grupo de amigos, a lo mejor
intentan acceder, pero no siguen el ritmo, no, no
hablan de los mismo temas que puedan interesar, las
segundas intenciones no la suelen entender con lo
cual,...las bromas, no las entienden, incluso, fijate, hay
veces que sienten ellos mismos tal rechazo con los
grupos de iguales, vamos a decir, que le llevan a hacer,
a tener comportamientos que no son adecuados.»
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Factor Factor de
Riesgo prevencion

Sintesis-Discurso Propuesta

Respecto al tema de los abusos, en sentido sexual,
plantea la necesidad de programas preventivos de X
caracter formativo tal como En Educacion Sexual

Las expectativas de las personas y de las familias, es
otro elemento necesario de abordar, para ajustar la
realidad con las opciones no frustrantes para la vida
adulta

Apoyos: asociaciones

Los apoyos son fundamentales para ayudar a

las personas con inteligencia limite a adaptarse

al entorno o, abrir el entorno a estas personas,
evitando percepciones negativas de la sociedad ante
Sus respuestas.

Esto lo vincula también a la necesidad de un
reconocimiento formal para la obtencion de los
apoyos.

Textual

«Que habria que hacer ahli, si, pues hombre, primero
y basico educacion sexual para todo el mundo, no
solo para la persona con inteligencia limite, sino para
todo el mundo.»

«,..esto es otra cosa que habia que trabajar antes el
ajuste de expectativas, a que me refiero con eso, que te
puedes encontrar con gente aqui que te dice yo lo que
quiero es de aqui a unos aflos montar un spa y luego

lo voy a gestionar yo y tal, pero vamos a ver pero tu
como profesional le gestionas su dinero , gestionar de
que esto vales tres y me tienen que devolver , entonces,
tu sabes que no es posible, luego la persona como

ve probablemente que los hermanos , sus primos, €l
entorno va evolucionando pues claro tiene esas, esas,
pues esos suenos como tenemos todos,...»

«...Si no hay esos apoyos, es mas dificil la inclusion
en sociedad , 0 sea , porque, un apoyo te puede
ayudar por ejemplo no se a todo el tema no se dé...
se me ocurre y a trabajar unas conductas que unas
situaciones hay conductas que son adecuadas o
inadecuadas, pues esas cosas que tu dices que son
tan basicas, claro si no las recibes pues a lo mejor , tu
luego en la calle tienes un momento de frustracion y
que haces dar voces, pues eso que genera rechazo,
rechazo a los vecinos del edificio, en los vecinos del
barrio y todo en general, no sé si vas al barrio...»
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Sintesis-Discurso

Las asociaciones deben asumir un rol de apoyo
externo

Autonomia personal y social

El trabajo formativo en la autonomia personal ha

de estar coordinado con las familias y hacer que

en ambos espacios se siga el mismo itinerario de
aprendizaje.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«El rol de las asociaciones, haber , lo que, claro una
asociacion se ocupa de un grupo de personas y lo
que aporta, sobre todo, es que la persona no ha
tenido amigos, no ha tenido personas con las que
compartir tal. Genera esos amigos en el momento,
en que tu tienes amigos tu te quieres a ti mucho mas
a ti mismo, es como ala si soy guay, si tengo cosas
que contar, si hay gente que ha vivido, esto igual que
yo. Entonces, el punto de ayudar a conocer gente es
muy importante.»

«Esa es la clave, porque si es verdad que lo que te
decia, que la tendencia es que, de alguna manera,
nosotros desaparezcamos 0, si No desaparecemos,
que seamos pues eso apoyo intermitente...eso es un
apoyo intermitente.»

«Uy, eso...la clave es empoderarle, empoderarle por
un lado y por otro lado desde que empiezas a trabaja
por cualquier actividad de la vida diaria y coordinarte
con las familias de nada sirve que yo aqui, no sé si
has visto que tenemos el espacio convivir que es una
casita, ...de nada sirve que aqui trabajemos la higiene
0 cocinar, o limpiar o planchar tal si eso, luego, no

se generaliza, no se hace en casa. Entonces ahi la
alianza con las familias, es fundamental, fundamental
y, saber cuando hay que retirarse.»
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Factor Factor de
Riesgo prevencion

Sintesis-Discurso Propuesta

Vida independiente

La vida independiente es posible con el apoyo
adecuado, con una preparacion previa de la persona
y de las familias para evitar el estrés ante el miedo de
la situacion.

Ocio Inclusivo

El modelo con el que trabajan es ocio independiente,
aunqgue al principio les forman, son ellos mismos
quienes deciden el tipo de ocio. Aungue con apoyo
al principio se organizan y salen grupos de amigos
sin la presencia de profesionales y fuera de las
actividades de la entidad. Esta resultando efectivo
porgue permite que desarrollen su autonomia
personal y la toma de decisiones.

Textual

«Vamos las tres experiencias que hemos tenido hasta
ahora, cada cual mejor, cada uno con sus cosas pero
personas que no se gestionaban o que no tenian idea
de cocinar, se estan gestionando, personas que no
eran auténoma,... ahora lo son...»

«Vale...pues haber, aqui yo creo y aqui creemos
firmemente en el ocio inclusivo, nosotros pues

aqui nuestro modelo es lo que llamamos ocio
independiente y lo que hacemos es primero una
formacién, digamos, pero con el tiempo la idea es
que ellos salgan solos, vale,. Si se le da apoyo aqui,
vamos a organizarnos tal cual, pero que salgan ellos
solo, es decir, es que pueden es que pueden.»
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Entrevista a experto-investigador

Tematicas
Diagnéstico
Factor Factor de

Sintesis-Discurso i L Propuesta Textual
Riesgo prevencion
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Al no haber una exigencia rigida en la elaboracion de
los diagnosticos en Espafia, hay mayor flexibilidad en
cuanto al planteamiento de apoyos, pero al mismo
tiempo mas dependiente de la entidad que lo evalla
o atiende a la persona con capacidad intelectual
limite.

El evitar ser etiquetado restringe la opcion a obtener
determinados apoyos, especialmente los que estan
en situacion socio-econdémica aceptable para
abordar los apoyos

La simplificacion de las etiquetas hace que sdlo los
mas visibles dispongan de apoyos o de aquellos que
quieren que se le resuelva el problema. No ha habido
una tarea prospectiva.

Educacion Primaria y Secundaria: apoyo escolar, relaciones

Es importante hacer una deteccion temprana,
especialmente en la escuela. (esto se evidencia en
las jornadas, la importancia de que el profesorado
detecte estos casos)

«En Espana que no son tan rigidos los apoyos, mi vision
es que las organizaciones habitualmente han atendido
ese tipo de poblacién, porque es mas liviano, no hay
esa rigidez. Claro, no se diagnostica, la Administracion
no obliga a un criterio rigido, estable o serio, riguroso

en el diagnostico con lo cual, hay mas flexibilidad en
reconocer a la poblacion que necesita apoyos en
funcion de que la esté atendiendo la organizacion.»

«Pero si que es verdad que, mucha gente con
necesidades de apoyo, cuando los padres no han
querido que se le etiquete, l6gicamente, porque

si que etiquetaba al estar en una organizacion de
discapacidad intelectual o de la que fuera, o de
autismo o de pardlisis cerebral, si que muchos han
podido pasar sin el apoyo requerido.»

«El sistema educativo falla mucho en definir la
discapacidad. Deberian ser identificados en la edad
infantojuvenil.»
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Sintesis-Discurso

La deteccioén del tipo de apoyo es la clave para
facilitar su paso por la educacion inclusiva.

Es la falta en Secundaria de programas de
prevencion. Prevencion de salud mental y de
inadaptacion social

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

X

Reconocimientos de la capacidad intelectual limite: certificado de discapacidad

Faltan directrices y Estandares de valoracion de la
discapacidad.

X

Textual

«Ver el tipo de apoyo que han recibido y dénde van
después.»

«Una cosa que no hicieron era definir un perfil del
profesional, solo centrado en la reforma educativa.»

«Criterios de evaluacion y de toma de decision en
casos variados de diagnéstico y de orientacion
de apoyos, y de decisiones por parte de la
Administracion».

«Mucha diversidad y confusion en la definicion de
estas personas y los apoyos requeridos.»

«Hay poblacion con varias discapacidades, aparte de
la inteligencia limita que quedan en el vacio.»

Capacitacion laboral: oferta formativa en empleo adaptada, adquisicion de competencias laborales, orientacion, mejoras

Vision global del curriculum mas alla de la formacion
profesional

«La respuesta viene por un enfoque mas holistico
desde el punto de vista de la calidad de vida, con sus
8 dimensiones. Son importantes las mediaciones y
las visiones globales de Curriculum»
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Sintesis-Discurso

Empleo: bisqueda, contratacion

El empleo con apoyo es una alternativa eficaz como
ratifica la técnica de ADISLI. Son los candidatos
adecuados para la metodologia de empleo con
apoyo.

Apoyos: asociaciones

Los apoyos deben ser revisados y ser utilizados de
forma equilibrada

Las Organizaciones tampoco han sido flexibles a
generar programas

Han creado organizaciones con estereotipo de la
poblacion que atiende y, en muchos casos son
genéricas.

Las asociaciones han creado programas especificos
para la poblacién, pero no programas en la misma
comunidad, vinculados a la familia

La administracion publica asume un rol de gestor
administrativo de plazas sin apoyar el proceso de
apoyos pertinentes para las personas con capacidad
intelectual limite.

Factor
Riesgo

Factor de
prevencion

Propuesta

Textual

«No solo, es correcto enfatizar la formacion profesional
pero ahi a lo mejor, seria mas respuestas individuales,
mas mediacion. Mas mediacion a veces, puedes hacer
empleo con apoyo con una capacidad de éxito enorme.»
«Una mediacion, un empleo de estos que se dice
personalizado si serfa pero ademas, no tan complejo
como alguien que tienes que mantener los apoyos
mucho tiempo. Ellos son los candidatos que estan en
empleo con apoyo en muchos sitios.»

«Nos podemos pasar de apoyos»

«Programas comunitarios, flexibles, con un margen

de independencia, evitaria la estigmatizacion de las

personas y mayor acercamiento de las familias a las
asociaciones.»

«Tiene que haber un cambio en el enfoque de la Ad-
ministracion Publica ante este tipo de intervencion y
no centrarse en las plazas en sitios cerrados. (Esto es
lo que se observa en general en las asociaciones).»
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Tienen que generar un perfil de organizacion integral
inclusive compartiendo programas con otras
organizaciones.

Dificultad para poder financiar este tipo de
programas

Autonomia personal y social y Vida independiente

Debe haber Programas que trabajen con la persona
en el medio social y familiar para provocar una
inclusion en entornos normalizados.

Ocio Inclusivo

El modelo de trabajo basado en apoyos y abierto a la
comunidad forma parte también del ocio inclusivo.

«[as organizaciones deberian ser un lugar publico para
favorecer procesos de conexion social. Que fueran entes
orientadores de las familias y no de las propias organizacio-
nes. Las organizaciones no estan preparadas para dar res-
puestas a toda la diversidad de personas que se presentan
al centro. Es importante la especializacion dela oferta de
Senvicios y recursos con la consiguiente coordinacion. En
ocio inclusivo si se esta trabajando en esta direccion.»

«Las organizaciones tampoco han sido flexibles a ge-
nerar programas a esta poblacion, porque no tenian
un dinero claro al publico.»

«Yo creo que habria que hacer apoyo individualizado.

Es decir, puede haber un recurso de especialistas y de
programa trabajando eso, que no se llama apro algo sino
que se llama inclusion social generando, yo que sé, como
quieras porque se puede decir de muchas maneras.»

«El ocio es importante pero si que seria mas progra-
mas que trabajaran con la persona en el medio social
y familiar para provocar una inclusién en entornos
normalizados. Y, probablemente tener contacto con
varias organizaciones que tengan itinerarios interme-
dios de esa inclusion natural o familiar.»

«No, club de ocio no porque esta muy marginal, es
de estos colectivos, si porque siempre fue marginal
en la definicion.»









Este estudio sobre la “Situacion de las Personas con capacidad
intelectual limite”, representa un paso mas del Observatorio Estatal de
la Discapacidad (OED) en la finalidad de conocer la realidad social
de un colectivo de personas con discapacidad, en este caso atendiendo
las necesidades de un grupo que suele encontrarse en situacion
fronteriza, “en tierra de nadie”, segtin las mismas organizaciones
defensoras y promotoras de sus derechos.

Los resultados cuantitativos nos han permitido estimar en 60.000 las
personas con capacidad intelectual limite en Espafia, con un patrén
de género de aproximadamente 3 varones por cada 2 mujeres, con una
situacion laboral precaria, siendo muy baja ain su participacién en el
mercado de trabajo (16,1%).

Los diagndsticos imprecisos, la ausencia de atencion temprana, el
arrastre de dificultades sin apoyos pertinentes a lo largo del ciclo
vital, la dificultad del reconocimiento de derechos y recursos por no
cumplir el requisito minimo del 33% (certificado de discapacidad)

y las insuficientes oportunidades laborales, son parte de los factores
limitadores del proceso de autonomia, vida independiente, y de una
mejor inclusion social de las personas con capacidad intelectual limite.
Las diferencias de género también se visualizan en determinadas
situaciones de impacto social y roles aprendidos.

Las personas con capacidad intelectual limite precisan un tipo

de apoyos muy especificos para desarrollar una vida auténoma e
independiente. Estos apoyos se caracterizan fundamentalmente por un
caracter puntual, estratégico y permanentemente revisable.

La estrategia de trabajar con las personas en su entorno natural,

en la misma comunidad, con apoyos pertinentes, se expresa como

una alternativa de inclusion social para las personas con capacidad
intelectual limite, donde debe primar la coordinacién de los diferentes
actores y la complementariedad de servicios y recursos.
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