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PRrOLOGO

Una de las prioridades fundamentales de las politicas publicas sobre discapaci-
dad es la inclusion de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo,
proporcionando los apoyos en aquellos ambitos en que sean necesarios para el
pleno ejercicio de sus derechos. Este enfoque ha propiciado notables avances en
su acceso al empleo o la educacién inclusiva, si bien es evidente que alin estamos
lejos de alcanzar una incorporacién plena de este colectivo a los distintos ambi-
tos de la vida.

En particular, es relevante poner el foco de atenciéon en aquellas personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo que tienen mayores necesidades de
apoyo para desarrollar una gran parte de las actividades cotidianas, como son el
cuidado personal, la vida en el hogar y en la comunidad, las relaciones sociales,
el ocio, el empleo o la educacion. Y que, por tanto, presentan un mayor grado de
vulnerabilidad social.

Atendiendo a esta problematica, el Real Patronato sobre Discapacidad ha
colaborado con Plena Inclusion Espaiia —la entidad que representa a las personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo y a sus familias— para analizar cual
es la situacion y caracteristicas de este grupo concreto.

El resultado de tan estrecha y fructifera colaboracién es este estudio que
bajo el nombre de ‘Todos somos todos’ constituye el primer hito de un ambicioso
proyecto Illevado a cabo por Plena Inclusiéon Espafia para dar a conocer y
sensibilizar a nuestra sociedad sobre la realidad de las personas con discapacidad
intelectual con grandes necesidades de apoyo. Esta organizacion dio un impor-
tante y necesario paso al adoptar este lema el pasado afio 2016, visibilizando a
este colectivo que por sus especiales necesidades de apoyo era especialmente
vulnerable a la exclusion; y poniendo rostro, voz a estas personas y a sus familias
con una imprescindible campafia que, bajo el mismo titulo, muestra situaciones
vitales de las mismas, tan reales como desconocidas para muchos ciudadanos.

De acuerdo con los datos del estudio, en Espafia hay 63.610 personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo que tienen grandes necesidades de apoyo,
que cuentan con otras discapacidades asociadas a su discapacidad intelectual,
como problemas de movilidad, trastornos de salud mental o dificultades de
comunicacion, entre otras.

Pero tras las grandes cifras hay otras tantas historias personales de coraje
y superacion; trayectorias y situaciones vitales de personas, de familias que



requieren de apoyos intensos y continuados para llevar a cabo su proyecto de
vida y ejercer sus derechos en igualdad de condiciones.

En linea con los fines y funciones del Real Patronato sobre Discapacidad, desde
este organismo trabajamos para lograr una sociedad mas equitativa, justa y soli-
daria, en la que todas las personas tengan el mayor bienestar y calidad de vida,
y sean ciudadanos de pleno derecho, con independencia de sus circunstancias
personales. Por ello, consideramos fundamental profundizar en el conocimiento de
este colectivo y analizar su particular situacién, como herramienta imprescindible
para el disefio 0, en su caso, la adaptacion de las politicas publicas destinadas
al mismo y para lograr un mejor acceso a estas politicas. Porque esas especiales
necesidades no deben ser en ninglin caso un menoscabo para garantizar el
disfrute pleno de sus derechos como ciudadanos.

Con estas lineas quisiera agradecer a Plena Inclusion y sus entidades federadas
el valioso trabajo que llevan a cabo para atender las necesidades de las personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo, asi como su inestimable com-
promiso ético, con una labor imprescindible para reivindicar los derechos y dar
visibilidad y reconocimiento a aquellos grupos especialmente vulnerables.

Quisiera también felicitarles por este magnifico estudio, un referente en nuestro
pais en los estudios sobre discapacidad. Confiamos en que este trabajo nos ayude
a delimitar las lineas fundamentales sobre las que deben avanzar las politicas
publicas para dar respuesta a las especiales necesidades de apoyo con las que
cuentan las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo.

Todos debemos formar parte de los avances y progresos de nuestra sociedad.
Nadie puede quedarse fuera, independientemente de sus capacidades o de
cualquier otra condicién personal. Porque todos somos todos.

Mario Garcés Sanagustin
Secretario de Estado de Servicios Sociales e Igualdad
Secretario General del Real Patronato sobre Discapacidad
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Introduccion

Suele decirse que se puede juzgar a una sociedad por cémo trata a sus miembros
mas vulnerables. Dentro de estos ultimos, bien podriamos ubicar a las personas
con discapacidad intelectual (DI) y, especialmente, a aquellas con DI y mayores
necesidades de apoyo. Destacando solo algunos de los resultados de investigacion
mas relevantes con respecto a este Ultimo grupo, parece que: las caracteristicas
individuales que presenta este colectivo les excluyen del disfrute de nuevos mode-
los de servicios, dada la ratio de profesionales que se precisan para atender ade-
cuadamente sus necesidades (Beadle-Brown et al., 2015); no reciben los apoyos
apropiados para participar significativamente en actividades de su interés en en-
tornos comunitarios (Mirenda, 2014; Netten et al., 2010; van der Putten y Vlas-
kamp, 2011); presentan dificultades para que sus deseos sean atendidos dada
la dependencia casi absoluta de otros para interpretarlos (Hogg, Reeves, Roberts
y Mudford, 2001); tienen menos posibilidades de participar en una educacion
que tenga lugar dentro del sistema ordinario (Emerson, Baines, Allerton y Welch,
2012; Navas, Gémez y Verdugo, en prensa); refieren puntuaciones mas bajas que
sus iguales con DI menos severa en lo que a bienestar subjetivo se refiere (Vos, De
Cock, Petry, Van Den Noortgate y Maes, 2010); cuentan con redes sociales mas li-
mitadas, en las que destaca la presencia de profesionales y familiares, con menor
frecuencia de relaciones interpersonales mutuamente satisfactorias (Campo, Sha-
rpton, Thompson y Sexton, 1997; Hostyn y Maes, 2009); presentan mayor pro-
babilidad de permanecer en entornos segregados (Mansell, 2006); se encuentran
con mayores dificultades a la hora de ejercer su derecho a la autodeterminacion
(Murphy, Clegg y Almack, 2011) y, en general, se enfrentan a mayores situaciones
de exclusiéon que sus compaferos con DI menos severa (OMS, 2011).

Si bien tanto desde el ambito académico como desde el tercer sector nos inten-
tamos alejar cada vez mas del empleo de etiquetas como ‘discapacidad intelectual
severa’ o ‘discapacidad intelectual profunda’ para avanzar hacia concepciones
basadas en los apoyos que precisan las personas con DI de modo que experimen-
ten una mejor calidad de vida eliminando toda situacion de vulneracién de dere-
chos como las anteriormente mencionadas, la terminologia a la hora de definir al
sector que presenta mas dificultades parece no haber avanzado en este sentido.
De hecho, la literatura tanto nacional como internacional sefiala la complejidad
de conocer las necesidades de un colectivo que recibe denominaciones tan di-
versas como ‘personas con discapacidades multiples y profundas’ ‘personas con
necesidades complejas de apoyo’ ‘personas con discapacidad intelectual severay
profunda’ ‘personas con discapacidades significativas’ o ‘con grandes necesidades
de apoyo’.



La dificultad a la hora de consensuar un término trae consigo otra serie de li-
mitaciones importantes, tanto a la hora de ‘cuantificar’ a esta poblacion (objetivo
importante de cara al desarrollo de politica social) como para conocer sus necesi-
dades y disefiar asi tanto servicios como planes de apoyo individuales orientados
a la mejora de su calidad de vida. La definicién imprecisa de este grupo de pobla-
cién afecta consecuentemente al modo en que se operacionalizan protocolos de
evaluacién y planes para la provision de servicios (Nakken y Vlaskamp, 2007), lo
que se traduce en una clara vulneracion de derechos.

Por este motivo, Plena Inclusion Espafia, cuyo compromiso se dirige a que
cada persona con discapacidad intelectual o del desarrollo y su familia puedan
desarrollar su proyecto de calidad de vida, asi como a promover su inclusién como
ciudadana de pleno derecho en una sociedad justa y solidaria, adopta el lema
‘Todos somos Todos’ en el afio 2016 y financia el presente estudio cuyos objetivos
principales podemos resumir en tres:

1. Examinar y sintetizar los datos existentes en Espafia sobre las personas con
mayores necesidades de apoyo y discapacidad intelectual o del desarrollo,
asi como acerca de los recursos disponibles para ellas.

2. Detectar las necesidades de este colectivo y el grado de cumplimiento de
las mismas a la luz de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, en adelante CDPD (Naciones Unidas, 2006).

3. Proponer orientaciones claras y basadas en el conocimiento para asegurar el
bienestar y el cumplimento de los derechos de las personas con discapaci-
dad intelectual o del desarrollo y grandes necesidades de apoyo.

Este primer informe pretende dar respuesta fundamentalmente al primero de
los tres objetivos (y parcialmente al segundo y tercero) a partir de las siguientes
acciones:

1.1 Anélisis de la documentacién y el conocimiento nacional e internacional
disponible sobre conceptualizacién y necesidades de personas adultas
con grandes necesidades de apoyo y discapacidad intelectual o del de-
sarrollo. A partir de esta revision determinaremos qué entendemos por
personas con mayores necesidades de apoyo y accederemos a informacion
sobre buenas practicas en provisién de apoyos y servicios para el posterior
desarrollo de lineas estratégicas de actuacion (parte del objetivo 3).

1.2 Analisis de la normativa nacional y autonémica a partir de la informacion con-
tenida en el Servicio de Informacion sobre Discapacidad (http://sid.usal.es).

1.3 Explotacion de los microdatos de la Encuesta de Discapacidad, Autono-
mia personal y situaciones de Dependencia, EDAD (INE, 2008) y del
Sistema de Informacién del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SISAAD), estos ultimos aportados por el Instituto de Mayo-
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res y Servicios Sociales (IMSERSO), para la obtencién de informacion que
posibilite la elaboracion futura de una encuesta dirigida a entidades de
Plena Inclusion, de modo que podamos dar respuesta al objetivo general
namero 2.

La metodologia empleada para el desarrollo de estas tres acciones ha consistido en:

a. La revision de la literatura cientifica més relevante de los Ultimos diez afios

sobre DI y grandes necesidades de apoyo, consultando para ello las bases de
datos mas relevantes de disciplinas como Psicologia (PsycINFO) y Medici-
na (Medline). Los términos utilizados fueron: Discapacidad/es intelectual/es
(IntellectualDisabilit*); Profunda/s (Profound); Mdultiple (Multiple); Severa
(Severe); Necesidades complejas de apoyo (complex needs); Necesidades
extensas de apoyo (extensive support needs). Los resultados de la blsqueda
(mas de 160 articulos) se organizan a lo largo de este trabajo ateniendo al
modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002) con objeto de sin-
tetizar la informacién mas relevante en las dimensiones que configuran una
vida de calidad, a saber: bienestar material (BM), bienestar emocional (BE),
bienestar fisico (BF), inclusién social (IS), relaciones interpersonales (RI),
derechos (DE), desarrollo personal (DP) y autodeterminacion (AUT).

. La explotacion de las bases de datos de la Encuesta de Discapacidad, Au-

tonomia personal y situaciones de Dependencia, EDAD (INE, 2008) y del
Sistema de Informacién del sistema para la Autonomia y Atencion a la De-
pendencia (SISAAD).

e Encuesta EDAD (INE, 2008):

La encuesta EDAD (INE, 2008) representa en nuestro pais el principal
referente sobre informacion estadistica en relacidén con las personas con
discapacidad, contando con una amplia base muestral: un total de 96.075
viviendas y 260.000 personas. Viene a ser la tercera macro-encuesta rea-
lizada en nuestro pais, después de la Encuesta sobre discapacidades, de-
ficiencias y minusvalias (INE, 1986) y la Encuesta sobre discapacidades,
deficiencias y estado de salud (INE, 1999).

Los objetivos perseguidos por esta encuesta en el momento de su realiza-
cién fueron: estimar el total de personas residentes en viviendas familia-
res que tenian alguna discapacidad, conocer el grado de severidad de la
misma, identificar los tipos de “deficiencias”! que dan lugar a las disca-
pacidades, estudiar las causas que han generado dichas deficiencias, asi
como evaluar las posibles dificultades en el entorno social.

Adoptando la terminologia de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la
Salud, CIF (OMS, 2001) la encuesta EDAD entiende por deficiencia cualquier problema en alguna estruc-
tura o funcion corporal.
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Como novedad frente a encuestas anteriores, la Encuesta EDAD introdujo
un moédulo que analiza la situacion de aquellas personas con discapa-
cidad que residen en centros, persiguiendo los objetivos anteriormente
planteados, y tratando ademaés de identificar cuantas personas con disca-
pacidad se encontraban conviviendo en este tipo de entorno, si bien los
datos de ambos mddulos deben tratarse por separado debido, por un lado,
a diferencias temporales en la recogida de datos y, por otro, a diferencias
metodoldgicas.

El INE en su documento metodolégico? define la deficiencia intelectual
y, concretamente |la deficiencia intelectual profunda y severa objeto del
presente estudio, del siguiente modo:

Deficiencia intelectual profunda y severa

Se refiere a personas con un cociente intelectual (CI) igual o inferior
a 34 puntos, con caracteristicas determinadas segun la edad, en: las
areas de desarrollo psicomotor y del lenguaje, en habilidades socia-
les y ocupacionales, en autonomia personal y social, en el proceso
educativo y de conducta. Estas personas son incapaces de valerse
por si mismas en alimentacién, excrecion, higiene, vestido y preci-
san constantemente la ayuda de una tercera persona para asistencia
y proteccion.

Si bien la encuesta EDAD constituye un recurso excelente para estudiar
la situacion de la poblacion general con discapacidad, siendo la encuesta
mas ambiciosa llevada a cabo en nuestro pais hasta el momento, presen-
ta algunas limitaciones, algunas de las cuales mencionamos a continua-
cién, pues deberan tenerse presentes a la hora de interpretar los datos
expuestos. En primer lugar, el caracter mas generalista de la misma im-
pide estudiar la realidad especifica de los distintos colectivos, lo que se
traduce en la no representatividad de las muestras y en la imposibilidad
de trabajar en términos absolutos. Por otra parte, y en lo que al estudio
especifico de la DI se refiere, agrupa las categorias ‘DI severa y profunda’
para su analisis conjunto, pudiendo constituir dos grupos poblaciones con
necesidades muy diversas. Ademas, y si bien el empleo de la Clasifica-
cién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud,
CIF (OMS, 2001) ayuda a identificar las limitaciones que las personas
con discapacidad presentan en actividades de la vida diaria, estructuras
y funciones corporales o las restricciones en la participacién, esta clasifi-
cacion no facilita el estudio de la DI desde una perspectiva ecolégica (DI
como discrepancia entre las caracteristicas individuales de la persona y
las demandas del entorno que le rodea) al omitir datos sobre la disponibi-

http://www.ine.es/metodologia/t15/t1530418.pdf.
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lidad de apoyos para la realizacion de tales actividades. Omite ademas la
variable ‘oportunidad’, siendo ésta fundamental para determinar el grado
en que las limitaciones se circunscriben Unicamente a la persona o si,
por el contrario, se deben a la existencia de un entorno no facilitador de
la autodeterminacioén de las personas con DI. Por dltimo, y si bien con-
sideramos que la desagregacién de los datos en dos modulos en funcién
del lugar en que reside la persona (hogares o centros) es un acierto, la no
inclusion de las mismas variables para ambas encuestas (e.g., la encuesta
dirigida a centros no incluye el ocio deseado) dificulta la realizacion de
analisis comparativos en algunas ocasiones.

e Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD)3:

El Sistema de Informacion del SAAD (SISAAD) recoge datos sobre el con-
junto de servicios y prestaciones econémicas destinados a la promocion
de la autonomia personal, la atencion y proteccion a las personas reco-
nocidas en situacién de dependencia, de acuerdo a La Ley 39/2006 de
14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a
las personas en situacion de dependencia, LAPAD*. Si bien este sistema
constituye una oportunidad Unica para el estudio de la situacién de de-
pendencia en que se encuentran las personas con discapacidad asi como
las prestaciones que reciben derivadas del reconocimiento de dicha si-
tuacion, el trabajo con el mismo nos ha permitido identificar una serie de
limitaciones cuya solucién beneficiaria sin duda el estudio de la situacion
en que se encuentran las personas con un grado reconocido de dependen-
cia, asi como el desarrollo de politica social basada en evidencia.

Tal y como sefiala el IMSERSO en su propia pagina web®, segln el Articulo
3 de la Orden SSI1/2371/2013, de 17 de diciembre “El IMSERSO pondra
a disposiciéon de las comunidades auténomas un sistema de informacion
y la red de comunicacién del SAAD que garantice la integridad y trans-
parencia de los datos. No obstante, aquellas comunidades auténomas
que decidan mantener sus propios sistemas de informacidn suscribiran
convenios de colaboracion con el IMSERSO como instrumento regula-
dor que garantice la transparencia, integridad e interoperabilidad de los
sistemas, todo ello en el marco del Esquema Nacional de Interoperabili-
dad”. Nos encontramos aqui con la primera dificultad. La descentraliza-
cién de competencias en este materia tiene, al menos, dos consecuencias
importantes: dificulta el acceso a datos de determinadas comunidades

El equipo investigador quisiera agradecer al IMSERSO vy, especialmente, a Juan Carlos Felipe Lozano, tan-
to la disposicion de los datos como el apoyo ofrecido resolviendo dudas durante el analisis de los mismos.

http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2013-13231.

http://www.dependencia.imserso.gob.es/dependencia_01/saad/sisaad/mandato_ley/index.htm.
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auténomas que, por motivos que desconocemos, no se encuentran bien
representadas en el SISAAD y da lugar a diversos sistemas de recogida de
datos que se traducen en modos distintos de recogida de informacién que
imposibilitan el estudio de determinados datos que no aparecen, por este
motivo, en este informe (/.e., ayuda a terceros).

Otra de las dificultades que entrafia el analisis del SISAAD es que, dado
su objetivo, solo recoge informacidén sobre personas que han solicitado
y/o reciben una ayuda del SAAD, sin recoger informacién sobre toda la
poblacién susceptible de solicitar una ayuda de estas caracteristicas. Esto
ha obligado al equipo investigador a solicitar al IMSERSO el cruce de los
datos recogidos en la Base Estatal de Personas con Discapacidad (2014)
con los datos del SISAAD (actualizados a fecha de septiembre de 2016)
pues de otra manera resultaria imposible conocer cuantas personas pre-
sentan discapacidad y por tanto, pudieran solicitar el reconocimiento de
un grado de dependencia, y cuantas finalmente lo obtienen. Del mero
hecho de tener que cruzar dos bases de datos diferentes se derivan otras
dificultades como la posibilidad de perder casos debido a errores en el
cruce.

A pesar de la plena disposiciéon del IMSERSO a la hora de resolver dudas
derivadas de este cruce que, por otra parte, es la primera vez que se lleva
a cabo, si queremos enfatizar que la no disponibilidad de recursos para
la recogida y tratamiento de la informacion sobre la aplicacién de una
Ley tan esperada en nuestro pais y necesaria como la LAPAD, tiene serias
consecuencias de cara al futuro desarrollo de politica social. Como sefia-
la el informe mundial de la discapacidad elaborado por la Organizacién
Mundial de la Salud (2011) en su recomendacion nimero 8, es prioritario
mejorar la recopilacién de datos sobre discapacidad tanto a nivel nacional
como internacional, siendo ademas necesario ‘normalizar los datos y com-
pararlos internacionalmente para medir y vigilar los progresos realizados
en las politicas sobre discapacidad y en la aplicacién de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad’ (p. 22).

A pesar de las limitaciones sefialadas, y otras que comentaremos con pos-
terioridad en el apartado 2.5, el poder contar con un registro de 30.378
personas con DI severa y profunda, nos permite acercarnos con bastante
fiabilidad a la relacién que este colectivo mantiene con el sistema de
dependencia. Todos estos datos aparecen reflejados en el apartado ‘Bien-
estar Material y Derechos’, seccién en la que analizamos la relacién de
las personas con DI y mayores necesidades de apoyo con el Sistema de
Autonomia personal y Atencion a las Situaciones de Dependencia.



e Otras bases de datos consultadas:

La DI no constituye una variable que se recoja de manera sistematica y
transversal en la mayor parte de las Encuestas Nacionales de nuestro pais
como la Encuesta Nacional de Salud o la Encuesta de Poblacién Activa,
y, aquellas que si lo hacen (Estadisticas de ensefianzas no universitarias
del MECD o EI empleo de las personas con discapacidad —INE, 2014-) no
recogen la heterogeneidad de este colectivo (ya sea a partir de la identifi-
cacion de la severidad de la DI o del nivel del apoyos requerido). Ademas,
conviene que se adopte la misma terminologia para hacer referencia al
colectivo de personas con DI, quienes a menudo son identificadas con
términos ya obsoletos como ‘retraso mental’, ‘deficiencia psiquica’ o ‘de-
ficiencia mental’ y que pudieran ademas incluir a otros colectivos (e.g.,
enfermedad mental).

Como puede desprenderse de las limitaciones comentadas, muchos de
los datos presentados en este informe haran referencia a diversas fuen-
tes y encuestas llevadas a cabo en distintos momentos temporales. El
estudio compartimentalizado de la discapacidad impide asi el estudio
longitudinal de las condiciones de vida de las personas con DI, resultando
imposible conocer, por ejemplo, qué impacto ha podido tener la Ley Au-
tonomia Personal y Atencién a las situaciones de Dependencia (LAPAD)
en las situaciones observadas a partir de la Encuesta EDAD (2008), algo
que, desde nuestro punto de vista, es fundamental para el desarrollo de
politica social.

A pesar de las dificultades encontradas, ofrecemos a lo largo de este in-
forme un resumen de los principales hallazgos del estudio que ponen de
manifiesto la necesidad de adoptar con urgencia medidas para la mejora de la
calidad de vida de las personas con DI en general, y con mayores limitaciones
en particular.



1. ;Quiénes son las personas con discapacidad intelectual que
presentan mayores necesidades de apoyo?

1.1. Conceptualizacion

Autores como Gittins y Rose (2008), Nakken y Vlaskamp (2007) o Bellamy,
Croot, Bush, Berry y Smith, (2010) sefialan la falta de consenso a la hora
de determinar quiénes constituyen este grupo de poblacién. Tradicionalmente
se ha hecho referencia a las personas con discapacidad intelectual severa y
profunda como grupo con necesidades de apoyo generalmente excepcionales,
tomando como referencia casi exclusiva el cumplimiento del criterio diagnés-
tico que implica la presencia de limitaciones muy significativas en el funcio-
namiento intelectual, representadas por un Cl de 20 o 30 puntos (Asociacion
Americana de Psiquiatria, 2000; INE, 2008; OMS, 1993) junto a serias limi-
taciones en habilidades adaptativas (no siempre evaluadas a partir de instru-
mentos estandarizados). No obstante, con el paso del tiempo, el peso de las
puntuaciones de Cl se ha visto reducido a la hora de definir al colectivo de
personas con DI gracias al mayor énfasis otorgado a otras dimensiones del fun-
cionamiento humano que reflejan la importancia de describir las necesidades
de estas personas en funcién de la interaccion de las mismas con su entorno
(Navas, Verdugo y Gémez, 2008). Del resultado de esta interacciéon dependera
el funcionamiento que la persona con DI presente en ambitos de la vida como
la conducta adaptativa, la salud, el contexto o la participacion en el entorno
social que le rodea, funcionamiento que podra mejorar siempre y cuando se
proporcionen los apoyos apropiados durante un periodo de tiempo prolongado.
Este cambio de paradigma hacia un enfoque centrado en los apoyos que cada
persona precisa en las areas antes mencionadas (Schalock et al., 2010) ha
dado lugar a nuevas formas de definir al colectivo de personas con DI con ma-
yores limitaciones, destacando los términos ‘personas con necesidades exten-
sas o0 generalizadas de apoyo’ o ‘personas con grandes necesidades de apoyo’.

Este término se ha trasladado con éxito al lenguaje cotidiano de las orga-
nizaciones, no siendo de extrafiar pues se centra, mas que en los déficits pre-
sentes, en las necesidades a las que con la intervencion apropiada se podra
dar respuesta. La Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual, FEAPS (ahora Plena Inclusién Espafa)
en 2001 apoya la adopcion de este término tal y como se desprende de la lec-
tura del documento ‘Las personas con retraso mental y necesidades de apoyo
generalizado’, en el que esta poblacion es definida como aquella que presenta:

‘necesidades persistentes de apoyo de tipo extenso o generalizado en
todas o casi todas las areas de habilidades de adaptacion (comunica-
cién, cuidado personal, vida en el hogar, conducta social, utilizacién
de la comunidad, autodireccién, salud y seguridad, contenidos esco-



lares funcionales, ocio y trabajo), con un funcionamiento intelectual
en el momento actual siempre por debajo de la media y, en general,
muy limitado, y con presencia bastante frecuente de conductas des-
ajustadas y/o trastornos mentales asociados. En ocasiones, pero no
necesariamente, esta condiciéon descrita se puede presentar junto
con graves deficiencias sensoriales, motoras y/o graves alteraciones
neurobioloégicas’ (p. 7).

No obstante, parece que el empleo del término ‘necesidades de apoyo ex-
tenso y generalizado’ no se ha trasladado con éxito a la practica profesional y
académica. Esto es asi dada la dificultad que entrafia identificar quiénes se
engloban bajo una categoria tan general como ‘necesidades de apoyo extenso
y generalizado’. Asi, podemos encontrar a personas con limitaciones significa-
tivas en su funcionamiento intelectual cuyas necesidades de apoyo no son tan
extensas como las que pudiera presentar una persona con limitaciones mas
leves pero con graves problemas de salud o de conducta. Nakken y Vlaskamp
(2007) en un intento por reflejar esta imprecision, analizaron los términos
utilizados en el congreso de la Asociacién Internacional para el Estudio Cien-
tifico de las Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (IASSIDD) de 2004
para hacer referencia a aquellos que presentan limitaciones muy severas en su
funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas y quiza en otras areas de
funcionamiento, encontrando un total de once concepciones diversas.

Al realizar una simple blUsqueda de articulos (publicados entre 1992 y
2016) en una base de datos cientifica ampliamente utilizada en el ambito de
la Psicologia (disciplina a la que se han trasladado con éxito los cambios de
paradigma basados en los apoyos que precisa la persona con DI promulgados
por la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
—AAIDD- desde el afio 1992) podemos confirmar lo anteriormente mencionado
(Tabla 1): si bien el término ‘necesidades de apoyo extenso y generalizado’ es
ampliamente utilizado en contextos mas informales cuando nos referimos al
colectivo de personas con DI y mayores limitaciones (i.e., compartiendo resul-
tados con las familias, profesionales, realizando acciones de sensibilizacion
sobre este colectivo), no podemos decir que suceda lo mismo cuando difun-
dimos resultados cientificos, donde parece primar la tendencia a sefalar la
severidad de la discapacidad mas que las necesidades de apoyo.



Tabla 1. RESULTADOS DE LA BUSQUEDA POR DESCRIPTORES EN PsYCINFO (1992-2016)

Descriptores utilizados Resultados

Niimero de articulos que incluyen Niimero de articulos que incluyen
los descriptores utilizados los descriptores utilizados
en sus palabras clave alo largo del texto

Intellectual Disabilit 166 957
y Profound
Intellectual Disabilit*
y Profound y Mutiple 90 215
Intellectual Disabilit*
y Profound y Severe 33 216
Intellectual Disabilit 15 166
y complex needs
Intellectual Disabilit*

. 3 15
y extensive support needs
Intellectual Disabilit 9 79

y Profound y Severe y Multiple

Nota: (a) los términos utilizados pueden traducirse como: Discapacidad/es intelectual/es (Intellectual
Disabilit*); Profunda/s (Profound); Mdltiple (Multiple); Severa (Severe); Necesidades complejas de
apoyo (complex needs); Necesidades extensas de apoyo (extensive support needs); (b) se incluyen
en esta busqueda articulos desarrollados en el contexto espafiol pero publicados en revistas de lengua
inglesa.

Fuente: elaboracion propia.

Dado que las personas que presentan un bajo Cl y mayores limitaciones
en habilidades adaptativas manifiestan en muchas ocasiones otros problemas
de salud u otras dificultades, los términos ‘discapacidad intelectual severa y
profunda’ o ‘discapacidad intelectual profunda y miltiple’ son los que aparecen
con mayor frecuencia en la literatura cientifica, en las bases de datos que per-
siguen recoger la realidad de este colectivo, como se desprende de la lectura
de las conceptualizaciones utilizadas por el INE (2008) e incluso se refleja en
el nombre de asociaciones de relevancia en el contexto anglosajon que pres-
tan servicios y apoyos a este grupo de la poblacién con DI (e.g., Profound and
Multiple Learning Disabilities Network). Algunas organizaciones como Mencap
llegan incluso a adoptar una postura en la que no recomiendan que se descri-
ba a esta poblacién con términos como ‘necesidades complejas de apoyo’ o
‘necesidades generalizadas de apoyo’, pues estos términos pueden utilizarse
para referirse a otros colectivos (/.e., personas con graves problemas de salud
mental) que no presenten discapacidades intelectuales multiples y profundas,
con las implicaciones que ello pudiera conllevar de cara a la planificacién y
prestacién de servicios (Petry y Maes, 2007). Asi, en el contexto anglosajén
las organizaciones mas relevantes del tercer sector parecen haber adoptado



términos como ‘discapacidad intelectual multiple y profunda’ para hacer re-
ferencia al colectivo de personas con DI con mayores limitaciones®, mientras
gue en el contexto norteamericano prevalecen términos como ‘personas con
discapacidad intelectual y necesidades de apoyo significativas’ o ‘personas con
discapacidad intelectual significativa’’.

En nuestro contexto, y tomando como referencia a Plena Inclusién como
una de las organizaciones del tercer sector que presta apoyos y servicios a un
mayor nimero de personas con DI en Espafia, la terminologia mas aceptada se
centra en las necesidades de apoyo de la persona, como asi se pone de mani-
fiesto en la iniciativa emprendida por esta organizacion para dar respuesta a
las demandas de aquellos con discapacidades mas significativas bajo el lema
‘Todos somos Todos’®.

Con objeto de conocer qué caracteriza a las personas incluidas bajo los
términos ‘discapacidad intelectual multiple y profunda’, ‘discapacidad intelec-
tual profunda’ o ‘mayores necesidades de apoyo’, presentamos en la Tabla 2
las definiciones mas empleadas en la literatura cientifica para hacer referencia
a las mismas.

Tabla 2. DEFINICIONES MAS COMUNMENTE REFERIDAS EN LA LITERATURA CIENTIFICA

Estas autoras definen la DI severa o profunda como aquella que impide tomar decisiones
vitales importantes, e incluso diarias, sobre la propia vida sin representacion legal o sin
apoyos muy significativos. Tomando como referencia instrumentos como la Escala de Inten-
sidad de Apoyos (Thompson et al., 2004), sefialan también que estas personas presentaran
limitaciones importantes en muchas areas de su vida como el autocuidado, las actividades
de la vida diaria y la salud. Afiaden que presentan limitaciones muy significativas en su
funcionamiento intelectual y que en muchos casos presentan otros problemas de conduc-
ta, sensoriales y de salud relevantes. Sus posibilidades para participar activamente en la
sociedad de la que son miembros dependen muy extensamente de que se proporcionen los
ambientes y apoyos apropiados. Dadas estas necesidades, y las propias dificultades de los
servicios generales (e incluso en ocasiones de la propia familia) para atender a las parti-
cularidades de este colectivo, estas personas dependeran en gran medida de los servicios
sociales en o que a opciones de vivienda se refiere.

Bighy y Fyffe
(2009)

Estas autoras proponen una definicidn caracterizada por: limitaciones muy significativas
en el funcionamiento intelectual (Cl inferior a 20), problemas motores significativos y, en
ocasiones, déficits sensoriales y otro tipo de problemas médicos (epilepsia, problemas de
tipo respiratorio, etc.), condiciones que resultan de trastornos de tipo genético, anormali-
dades metabdlicas, trastornos del desarrollo, trastornos intrauterinos o neonatales. Grupo
muy heterogéneo pero caracterizado por la dependencia casi absoluta de otras personas
y grandes dificultades comunicativas (pudiendo utilizar lenguaje gestual y corporal) que
dificultan que sus deseos sean atendidos y, aun cuando son comprendidos, en ocasiones
son malinterpretados.

Nakken y Vlaskamp
(2002)

https://www.mencap.org.uk/advice-and-support/pmld.
http://tash.org/
8 http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/vocesplena406.pdf.
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Los nifios y adultos con discapacidad intelectual profunda presentan un funcionamiento
intelectual y social extremadamente limitado con poca o ninguna aparente comprension
del lenguaje verbal y poca o ninguna interaccién simbdlica con objetos. Poseen poca o
ninguna capacidad para cuidar de si mismos. Casi siempre hay un factor médico asocia-
do, como problemas neuroldgicos, disfuncion fisica o trastorno generalizado del desarrollo.
En ambientes altamente estructurados, con apoyo y supervision constante y una relacion
individualizada con un profesional, las personas con discapacidad intelectual profunda
tienen la oportunidad de participar en su mundo y alcanzar un funcionamiento 6ptimo (que
incluso podria llegar a suponer que se les dejara de considerar como tales conforme avanza
su desarrollo). Sin embargo, sin una estructuracion apropiada y sin apoyo individual, tal
progreso es poco probable.

Samuel y Pritchard
(2001, p. 39)

Las personas con discapacidad intelectual mdltiple y profunda se encuentran entre las
personas con mayor discapacidad en nuestra comunidad. Presentan una discapacidad in-
telectual profunda lo que significa que su cociente de inteligencia se estima en menos de 20
puntos®, presentando por tanto una capacidad de comprension muy limitada. Ademas, pre-
sentan discapacidades miltiples, que pueden incluir alteraciones de la vision, la audicién
y el movimiento, trastornos generalizados del desarrollo asi como otros problemas de salud
como la epilepsia. La mayor parte de las personas que componen este grupo no son capaces
de caminar sin ayuda y muchas de ellas presentan necesidades de salud complejas que

Mansell requieren un apoyo extenso. Las personas con discapacidad intelectual multiple y profunda
(2010, p. 3) tienen grandes dificultades para comunicarse; su comprensidn suele ser muy limitada y se
expresan a través de medios no verbales, o, en el mejor de los casos, mediante el uso de
algunas palabras o simbolos. A menudo, muestran una evidencia limitada de intencidn.
Algunas personas presentan, ademas, problemas de conducta tales como la autolesion.
Todo ello implica que este grupo de personas presente grandes necesidades de apoyo en la
mayor parte de las actividades de |a vida diaria: comer, vestirse, asearse, utilizar el servi-
cio, desplazarse y participar en su entorno. Sin embargoy a pesar de estas limitaciones, son
capaces de formar relaciones, realizar elecciones y disfrutar de actividades. Aquellos que
les conocen bieny cuidan pueden comprender su personalidad, intereses y estado de animo.

Fuente: elaboracion propia.

Una de las definiciones mas aceptadas tanto por familiares como por profe-
sionales que trabajan en la atencién a este colectivo es la ofrecida por Samuel
y Pritchard (2001, p. 39), pues ademas de definir las necesidades presentes,
subraya ciertas potencialidades que pudieran darse bajo circunstancias espe-
cificas (/.e., ambientes estructurados y apoyo individual). Si bien los profesio-
nales y familiares se muestran de acuerdo con esta definicidén frente a otras
(Bellamy et al., 2010), no comparten el aspecto que subraya la no compren-
sion del lenguaje. Esto ha dado lugar a que otras definiciones como la aportada
por Mansell en el informe realizado para la organizacion Mencap (2010, p. 3)
hayan sido también ampliamente aceptadas (Tabla 2).

El derecho a dar voz a aquellos que van a ser representados bajo una defi-
nicién o término ha llevado a investigadores como Bellamy et al., (2010) a in-
tentar consensuar una definicidn con los profesionales y familiares que prestan

9 La referencia a un Cl inferior a 20 puntos es compartida por otras definiciones como la de la Organizacion
Mundial de la Salud (1993).
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apoyos a estas personas. Tras su estudio, que implic6 la participacién de 14
profesionales y familiares, se adopté una definicidon consensuada en la que se
destaca lo siguiente (p. 233):

Las personas con discapacidad intelectual multiple y profunda pre-
sentan un funcionamiento intelectual y social muy limitado, pueden
ver limitada su capacidad para interactuar verbalmente pero res-
ponden a las senales de su entorno (e.g., voces familiares, caricias,
gestos). A menudo precisan a aquellos que les conocen bien para
que éstos interpreten sus intentos de comunicacion, y frecuente-
mente presentan una condicion médica asociada que pudiera incluir
problemas neurolégicos, limitaciones sensoriales o fisicas. Sin em-
bargo, existe la posibilidad de que puedan participar y alcanzar un
funcionamiento 6ptimo en una ambiente altamente estructurado con
apoyo constante y relacion individualizada con un cuidador.

Finalmente cabe destacar la aportacion de Nakken y Vlaskamp (2007)
quienes, desde el grupo de especial interés en discapacidades multiples y
profundas de la IASSIDD!°, han concentrado sus esfuerzos durante afios en
consensuar una definicién operativa del grupo de personas con DI con mayores
necesidades de apoyo que favorezca la comunicacion entre los profesionales
implicados en la provision de apoyos a este colectivo, que distinga a su vez en-
tre aquellos con discapacidades intelectuales, fisicas o sensoriales de aquellos
qgue presenten multiples discapacidades.

Estas autoras definen a este grupo como (Nakken y Vlaskamp, p. 85):
aquel compuesto por personas con una discapacidad intelectual tan
profunda que su evaluacion impide el empleo de test estandarizados
para una valida estimacion de su capacidad intelectual y que presen-
tan disfunciones neuromotoras muy significativas. Presentan poca o
ninguna comprension aparente del lenguaje verbal, no existen apa-
rentemente interacciones simbélicas con objetos y apenas presentan
capacidad para cuidar de si mismos.

Los dos aspectos clave de esta definicién son por tanto una DI profunda y un
funcionamiento motor que pudiera estar comprometido. Pero ademas, y como se
desprende de las definiciones aportadas en la Tabla 2, este grupo puede pre-
sentar déficits sensoriales, graves problemas de comunicacion, muchos de ellos
presentan otras condiciones médicas o de salud asociadas y precisan de medi-
cacion regularmente, y dependen mucho o totalmente de apoyo en casi todas las
actividades de la vida diaria. Por tanto, se precisa de una clasificacion multiaxial
gue tenga en cuenta todos los aspectos mencionados a la hora de definir a este

https://www.iassidd.org/content/profound-multiple-disabilities.
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colectivo, clasificacion que permita discriminar la presencia de los dos aspec-
tos centrales que caracterizarian a esta poblacién (limitaciones muy significati-
vas en su funcionamiento intelectual y en su conducta adaptativa) por un lado,
y la presencia/ausencia del resto de condiciones (problemas de salud fisica,
mental, medicacién, déficits sensoriales, etc.) por otro (Nakken y Vlaskamp,
2007). Incluso estas autoras defienden que quiza no sea del todo inapropiado
el hablar de un espectro de discapacidades intelectuales milltiples y profundas,
qgue, compartiendo una serie de caracteristicas centrales, presenta a su vez una
gran variabilidad, como asi sucede en el caso de los trastornos del espectro del
autismo (TEA). EI planteamiento de estas autoras apoya la posicién de otros
autores relevantes en la materia como Luckasson (2004), quien sostiene que
puede que una definicién general de DI deje de tener pronto sentido desde un
punto de vista practico, siendo mas relevante realizar descripciones de pequefos
grupos a partir de indicadores, por ejemplo, conductuales, que permitan la provi-
sion de apoyos especificos.

Este parece ser el camino que los nuevos sistemas de clasificacién y diag-
nostico (particularmente la futura CIE-11) estan adoptando a la hora de definir
la DI, proporcionando indicadores de severidad de la misma en funcion del
grado en que las habilidades adaptativas de una persona se encuentran com-
prometidas y sefialando las necesidades que pudiera presentar en las areas
conceptual, social y practica de su vida. |dentificar tales necesidades esta
lejos de un intento de querer estigmatizar a las personas mediante el empleo
de una categoria diagnéstica, e incluso no seria siquiera relevante a la hora de
proporcionar servicios, momento en el que han de primar variables como los
intereses, deseos y metas personales de cada individuo y no tanto sus dificulta-
des. Sin embargo, una descripcién detallada de aquellas si resulta fundamental
a la hora de planificar apoyos, de modo que en el momento en el que tengamos que
proveer un servicio, las necesidades complejas de la persona no constituyan un
impedimento a la hora de satisfacer cualquier tipo de necesidad o alcanzar cual-
quier tipo de meta, dentro de un contexto de planificacién centrada en la persona
(Bellamy et al., 2010). Sin un adecuado reconocimiento de las necesidades de
aquellos con mayores limitaciones, es mucho mas probable que el colectivo de
personas con DI que presenta discapacidades mas significativas ‘quede fuera’
de los planteamientos méas innovadores de prestacion de servicios e incluso de
la politica social (Bigby y Fyffe, 2009).

Si bien la descripcién de las necesidades que presentan aquellos con una DI
mas severa se convierte en una tarea compleja dada la ausencia de instrumen-
tos de evaluacién con propiedades psicométricas apropiadas que hayan sido
disefiados de forma especifica para aquellos con mayores limitaciones (Zijlstra
y Penning, 2004, citados por Nakken y Vlaskamp, 2007), Petry y Maes (2007)
realizan un excelente metanalisis en el que revisan las necesidades de este



colectivo en las diferentes dimensiones del funcionamiento humano definidas
por la AAIDD (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010), a saber: capa-
cidades intelectuales, conducta adaptativa, participacion, interaccién y roles
sociales, salud y contexto. El detalle de las mismas puede verse en la Tabla 3.

Tabla 3. NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON DI SIGNIFICATIVA

Dimensiones
del funcionamiento
humano Necesidades de las personas con mayor necesidad de apoyo
(Schalock et al.,
2010)

Cl de 20 a 25, o edad mental por debajo de los 24 meses, lo que se traduce en aprendizaje
y creacion de esquemas mentales a través de estimulos fundamentalmente sensoriales,
siendo preciso que se produzca un proceso de aprendizaje fundamentalmente asociativo
y operante que permita la construccion de rutinas que les capaciten para predecir situa-
ciones y anticiparse a las mismas. El trabajo con contingencias, unido a la observacion e
imitacion, favorece que aquellos con mayores necesidades de apoyo ejerzan cierto control
sobre su entorno.

Capacidades
Intelectuales

El aprendizaje y adquisicion de habilidades adaptativas se encuentra estrechamente ligado
en este colectivo a la interaccion constante con profesionales de apoyoy el entorno en el que
viven, haciendo uso de todas las ayudas técnicas que sean necesarias. Dadas sus limita-
ciones en capacidades intelectuales, el aprendizaje de este tipo de habilidades requiere de
la estructuracion del entorno, de modo que favorezca los tipos de aprendizaje antes comen-
tados, entorno en el que el profesional ha de proporcionar un apoyo sistematico, activo y
Conducta constante. Para que el profesional ofrezca el apoyo de forma adecuada sera fundamental la
Adaptativa observacion de las expresiones y estado de alerta de la persona con DI profunda o severa (a
través del grabado de interacciones y su posterior observacion), de modo que sea capaz de
interpretar este tipo de comunicacion mas sensorial que pudiera ser utilizada por la persona
con DI para expresar deseos, intereses o preferencias. La comunicacion e interaccion con la
familia sera crucial para comprender el modo de comunicacion de la persona. El refuerzo
positivo unido a expectativas positivas sobre sus capacidades de aprendizaje facilitara la
adquisicion de este tipo de habilidades.

Bastantes necesidades a nivel sensorio-motor. Presencia en ocasiones de problemas visua-
les y auditivos, lo cual condicionara su comunicacion y requerira por parte del profesional
tener en cuenta el aspecto sensorial de cara a facilitar la interaccion. Bastantes problemas
de salud que varian ampliamente en este colectivo (se remite al lector a los resultados
destacados en las dimensiones ‘Bienestar Fisico y Emocional’ del presente documento).
Presencia en ocasiones de problemas de conducta que no han de ser interpretados como
consecuencia de la discapacidad presente, siendo necesario atender a la intencién comuni-
cativa que se deriva de los mismos a partir de metodologias como el Analisis Funcional de
la Conducta y el Apoyo Conductual Positivo.

Ofrecer mdltiples opciones para explorar el entorno y conocer el método de comunicacion
empleado por la persona para realizar elecciones sera crucial para conseguir que este co-
lectivo tome parte en actividades que realmente sean de su interés. Para ello serd necesario
Participacion generar un lazo de ‘dependencia’ positiva y segura que tenga en cuenta las necesidades,
deseos y preferencias de la persona, lo que requiere un trabajo previo y extenso de obser-
vacién y conocimiento de sus formas de expresién y comunicacién. Sera por tanto preciso
contar con profesionales comprometidos y motivados —intentando garantizar |a estabilidad




de los mismos durante largos periodos de tiempo—, con formacidn especifica, que interac-
tden con la familia y con otros profesionales de diversas disciplinas (es fundamental que la
Participacion informacion fluya de manera horizontal y continuada sobre sus necesidades de apoyo dado
el nimero de profesionales que pueden estar implicados en atender las necesidades tan
diversas de estas personas).

La adecuada interaccion del profesional o familiar con la persona con DI resultard muy
importante para lograr que ésta Gltima sea parte activa del entorno en que vive, para lo
cual sera necesario generar contextos facilmente ‘predecibles’ en los que la persona con DI
tenga mayor oportunidad de desenvolverse con las ayudas técnicas necesarias disponibles,
asi como trabajar las actitudes de las personas del entorno para desarrollar expectativas
positivas con respecto a las capacidades de la persona.

Contexto

Fuente: elaboracion propia a partir del meta-analisis realizado por Petry y Maes (2007) y la sintesis de
los aspectos mas relevantes sefialados por las definiciones de la Tabla 2.

Este tipo de conceptualizacion permitird describir a la persona no con fines
de diagnostico o clasificacion, sino con el objetivo de proporcionar los apoyos
que precise atendiendo al tipo e intensidad de los mismos, apoyos que permi-
tan reducir la discrepancia existente entre las limitaciones de la personay las
demandas del entorno que le rodea (Schalock y Luckasson, 2014).

Ademas de realizar una descripcion de las necesidades de aquellos con
DI mas severa en las diferentes areas del funcionamiento humano, de cara a
realizar tareas de diagnoéstico sigue siendo necesario adoptar criterios que se
alejen de la exclusiva evaluacién del funcionamiento intelectual, pues es el
grado en que se encuentran comprometidas las habilidades adaptativas de este
colectivo lo que en dltima instancia determinara su capacidad para responder
a las demandas de los distintos contextos en que se desenvuelven. Como sefia-
labamos con anterioridad, el trabajo realizado en la futura CIE-11 (y en menor
grado en el DSM-5) permitira evaluar a la persona con fines de clasificacién o
diagndstico prestando atencidn a este aspecto, e identificando aquellas areas
donde proveer apoyos resultara fundamental para la mejora de la calidad de
vida de la persona (areas conceptual, practica o social).

Por otra parte, el Gltimo y principal objetivo en el trabajo diario de provision
de apoyos a este colectivo ha de ser la mejora de su calidad de vida a través
de la consecucion de resultados personales valorados, contando ademas con
orientaciones claras y basadas en el conocimiento para asegurar el bienestar y
el cumplimento de los derechos de las personas con discapacidad intelectual
o del desarrollo y grandes necesidades de apoyo. Para ello serd necesario, en
primer lugar, realizar un analisis de la literatura cientifica que nos guie en la
deteccion de aspectos y necesidades que resultan mas relevantes para es-
tas personas en cada una de las dimensiones del modelo de calidad de vida
comuinmente utilizado por las organizaciones del tercer sector en Espafa, a
saber, el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2003), al ser uno



de los modelos mas reconocidos tanto nacional como internacionalmente y con
mayor validez cientifica. El resumen de los principales hallazgos encontrados
se presenta a lo largo de las siguientes paginas, no sin antes realizar un ana-
lisis sobre la prevalencia e incidencia de la discapacidad intelectual severa 'y
profunda en nuestra poblacién.

Resumen de aspectos clave:

No parece existir consenso ni en el ambito cientifico ni en el organizacio-
nal a la hora de definir a las personas con limitaciones mas significativas.
Esto incide tanto en la identificacién y cuantificacion de este colectivo
como en la generacién de conocimiento sobre buenas practicas en la pro-
vision de apoyos al mismo.

La mayor parte de las definiciones parece destacar: (a) presencia de limi-
taciones muy significativas en el funcionamiento intelectual que limitan
notablemente la comprensién y en conducta adaptativa, asi como (b) pre-
sencia de otro tipo de discapacidades o limitaciones como pudieran ser
sensoriales, fisicas, problemas de conducta y otras condiciones médicas
de salud y (c) dependencia elevada de las personas de su entorno para
funcionar en su vida diaria.

Llegar a un consenso internacional sobre la definicién y procedimientos
de evaluacion a utilizar en este colectivo sera crucial para garantizar una
correcta provision de apoyos al mismo y poder comparar practicas orienta-
das a la mejora de su calidad de vida. Hasta entonces, las organizaciones
del tercer sector en Espafa debieran adoptar una definicién consensuada
con profesionales, familiares y, en la medida de lo posible, personas con
DI, que reflejara su realidad en términos de necesidades y fortalezas con-
cretas y orientara el desarrollo de practicas basadas en la evidencia en la
provision de apoyos y servicios.

Teniendo en cuenta la revisidon de trabajos realizados, consideramos apro-
piado que la conceptualizacién de esta poblacién se realice desde dos
Opticas diferentes. La primera, con fines de diagnoéstico y clasificacién,
fundamental de cara a definir criterios de elegibilidad de servicios y pres-
taciones, ha de proporcionar informaciéon sobre la severidad de las li-
mitaciones que una persona presenta, ya no solo en su funcionamiento
intelectual, sino también en su conducta adaptativa. Pero este tipo de
conceptualizacion ha de acompafarse, ademas, una definicion basada en
los apoyos que precisa la persona en cada una de las areas del funciona-
miento humano (/.e., funcionamiento intelectual, conducta adaptativa,
salud, participacion y contexto). Esto permitird describir a la persona no
con fines de diagnoéstico o clasificacion, sino con el objetivo de proporcio-
nar los apoyos que precise atendiendo al tipo e intensidad de los mismos,



apoyos que permitan reducir la discrepancia existente entre las limita-
ciones de la persona y las demandas del entorno que le rodea (Schalock
y Luckasson, 2014). Ha de primar por tanto una evaluaciéon multidimen-
sional que operacionalice, atendiendo a la clasificacion expuesta en la
Tabla 3, el tipo de apoyos que precisan y cuando, dénde, cdmo y con qué
intensidad han de proveerse los mismos.

e Si bien adoptar clasificaciones basadas en el funcionamiento es acorde
con las conceptualizaciones actuales sobre discapacidad, el estudio de un
colectivo histéricamente olvidado, como es el caso de las personas con DI
severa y profunda, requiere, ademas de lo anteriormente sefialado, de la
realizacién de macroencuestas que analicen las necesidades de este co-
lectivo en las distintas dimensiones de calidad de vida y el grado en que
pueden ver vulnerados los derechos recogidos en la CDPD (ONU, 2006).
Este aspecto seréa tratado con mayor detalle en las siguientes paginas.

1.2. Prevalencia e incidencia

A pesar de que el articulo 31 de la CDPD (ONU, 2006) insta a los Estados
Parte (aquellos que firman la Convencién) a recopilar informacién adecuada,
incluidos datos estadisticos y de investigacion, que favorezca el desarrollo de
politicas que garanticen que los derechos de las personas con discapacidad no
son vulnerados, son numerosos los estudios e informes que sefialan la necesidad
de contar con mejores estudios epidemiolégicos sobre DI (Bakel et al., 2014;
Doran et al., 2012; Emerson, 2009; Mansell, 2010; Mansell, Knapp, Bead-
le-Brown y Beecham, 2007; OMS, 2011).

El informe mundial de la discapacidad, elaborado por la Organizacién Mun-
dial de la Salud (2011), en su recomendacion numero 8 destaca la necesidad
de mejorar la recopilacion de datos sobre discapacidad tanto a nivel nacional
como internacional, siendo ademas necesario “normalizar los datos y compa-
rarlos internacionalmente para medir y vigilar los progresos realizados en las
politicas sobre discapacidad y en la aplicacion de la Convencion sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad” (p. 22). Esto nos permitiria avanzar
ademas en otras areas como la estimacion del coste de la discapacidad para
la mejor provision de apoyos y servicios, algo que, como sefiala el informe FE-
APS sobre el sobreesfuerzo econémico que la discapacidad intelectual o del
desarrollo ocasiona en la familia en Espafa (2015) resulta complejo de realizar
dados los datos disponibles.

Los datos de los que disponemos en nuestro pais con respecto a la preva-
lencia e incidencia de la DI son un tanto cuestionables. Salvo la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia, EDAD (INE,
2008), son practicamente inexistentes las encuestas nacionales que recogen
datos sobre la presencia/ausencia de DI, y menos aiin su nivel de severidad, lo
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que sin duda influye en nuestro desconocimiento sobre el funcionamiento de
este colectivo en &mbitos tan relevantes como la salud!! o el empleo.

A pesar de la escasez de datos, sobre todo en el ambito europeo, que per-
mitan identificar a aquellos con mayores dificultades dentro de la poblacién
general de DI, muchos investigadores han intentado estimar qué porcentaje de
poblacién representa este colectivo y como crecera en los préoximos afios. Estos
datos, no obstante, siempre han de interpretarse con cierta cautela, pues se
ven profundamente afectados por variables como: los instrumentos de medida
utilizados, los sistemas de clasificacién y diagnoéstico empleados, la disponibi-
lidad de datos fiables sobre poblaciéon general y con discapacidad (e.g., tasas
de mortalidad), los tamafios muestrales, o la agrupacion de aquellos con DI
severa y profunda en las estimaciones realizadas como sucede en las encuestas
del INE —pudiendo constituir grupos con necesidades diversas—, entre otras.

En el contexto anglosajon, los estudios que estiman el porcentaje de poblacidn
con DI severa y profunda sobre la poblacién general, sefialan una prevalencia
que se encuentra en torno al 0,4% (Bakel et al., 2014, citando los estudios de
Roeleveld, Zielhuis y Gabreels, 1997; Departamento de Salud de Reino Unido,
2001) o0 0,2% de la poblacion general (Emerson, 2009). Como puede apre-
ciarse, la prevalencia de la DI mas severa es baja, lo que en ocasiones hace
practicamente imposible su estudio detallado en encuestas generales sobre
discapacidad.

Para cuantificar el volumen de la poblacion con DI severa y profunda en
nuestro pais es preciso tener en cuenta determinadas consideraciones contex-
tuales y estadisticas.

En primer lugar, la Base Estatal de Datos de Personas con Discapacidad (en
adelante BEPD) recoge los registros de valoracion de discapacidad solicitados
en Espafia. Por tanto, se trata de un registro no oficial que contiene las valora-
ciones realizadas, pudiendo no recoger el total de personas con DI que residen
en nuestro pais (algo que puede afectar especialmente a aquellos con una
discapacidad mas leve y que no llegan a solicitar la valoracién). Este registro
ofrece informacion acerca de las caracteristicas demogréaficas de la poblacion
con discapacidad valorada, asi como de su grado y tipo de valoracion efectua-
da. No obstante, de cara a establecer analisis sobre dindmicas de poblacion
presenta ciertas limitaciones, pues las valoraciones se realizan en distintos
momentos temporales.

Es de destacar que en nuestro pais la Encuesta Nacional de Salud no recoja datos sobre la presencia/au-
sencia de DI en personas adultas (si cuando el menor que reside en el hogar presenta una discapacidad)
cuando la literatura cientifica ha sefialado repetidamente la mayor presencia de problemas de salud o las
mayores dificultades de acceso a servicios socio-sanitarios en este colectivo.



Los datos de la BEPD reflejan que, en 2014, 256.426 personas estaban re-
conocidas con al menos un 33% de grado de discapacidad y presentaban DI en el
registro de la BEPD (0,6 % de la poblacién general), dato que experimenta una
evolucion del 9,2 % con respecto al 2013, afio en que se contabilizaron un total
de 234.915 valoraciones de personas con DI (21.511 personas menos que
en 2014). Este nivel de variacion se muestra inferior, incluso negativo, en la
evolucién de 2012/2013 (-2,5%) y con un crecimiento del 1,2 % entre 2011
y 2012 (Tabla 4).

Los datos de evolucion de la poblacion con DI en el registro de la BEPD se
corresponden con la tendencia observada para el conjunto de las valoraciones
de discapacidad recogidas de 2011 a 2014 que tuvieron como resultado un
reconocimiento de la discapacidad igual o superior al 33 %. Cabe en este pun-
to anotar que, dentro de estos registros, el 9,1 % de las personas valoradas con
grado de discapacidad superior al 33 % en 2014 son personas con DI, siendo una
proporcion que se mantiene estable en el transcurso de los ultimos cuatro aios
(Tabla 4).

Tabla 4. EvoLUCION DE LAS VALORACIONES REALIZADAS EN LAS PERSONAS coN DI (2011-2014)

Peso de las personas

Personas con DI sobre el total
con Discapacidad de las personas
con discapacidad

Personas
con Discapacidad

Intelectual

Personas  Variacion Variacion Personas  Variacion  Variacion

%
reconocidas porcentual absolutos reconocidas porcentual absolutos °

2014 256.426 9,2 21511  2.813.592 9,7 248.699 9,1
2013 234915 -2,5 -6.101 2.564.893 -2,9 -15.407 9,2
2012 241.016 1,2 2.835 2.640.300 3,3 84.420 9,1
201 238.181 --- --- 2.555.880 --- 9,3

Fuente: elaboracion propia a partir de la Base Estatal de Personas con Discapacidad.

Como conclusion, atendiendo a los datos disponibles en la pagina web del
IMSERSO con respecto a la BEPD, podemos afirmar que de forma continua,
afio a afo, se registran mas valoraciones de personas con DI, si bien es preciso
disponer de nuevos registros que contemplen el nivel de severidad de la DI para
establecer un analisis del crecimiento de la poblacion con discapacidad severa y
profunda desde 2008 a 2014.

Este incremento de la poblacion con DI a partir de 2008 se refleja en diver-
sos documentos y estudios, cuyos resultados se detallan en la Tabla b.



Tabla 5. RESUMEN DE LAS PRINCIPALES APORTACIONES PARA CUANTIFICAR LAS PERSONAS

CON DI SEVERA Y PROFUNDA
Severa
Total DI
y profunda

1999 Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud (INE) 32.606 140.023*
Discapacidad intelectual y envejecimiento: Un problema social del siglo .
2006 XX1. FEAPS 2010 36.891 156.771
2008 Encuesta spbre discapacidad, autonomia personal y situaciones de 63.610+* 155.98]%*
dependencia (INE)
2010 Indicadores de salud en personas con discapacidad intelectual. FEAPS L 170.160
2010 459.890
2011 Base Estatal de personas con Discapacidad (IMSERSO) --- 238.181***
2012 Base Estatal de personas con Discapacidad (IMSERSO) --- 241.016%**
2013 Base Estatal de personas con Discapacidad (IMSERSO) --- 234.915%**
2014 Base Estatal de personas con Discapacidad (IMSERSO) --- 256.426%**

Nota: *Poblacién residente en hogares (incluye inteligencia limite); **Poblacion residente en hogares
y centros; ***Valoraciones registradas.
Fuente: elaboracion propia a partir de la Base Estatal de Personas con Discapacidad.
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Con objeto de estimar el nimero de personas que presentan entre la pobla-
cién con DI mayores necesidades de apoyo, hemos de recurrir a los datos apor-
tados por el INE en la Encuesta EDAD (2008), al ser los Unicos que, hasta el
momento, son publicos y recogen el nivel de severidad de esta condicién, con
las limitaciones que implica realizar estimaciones sobre un grupo de poblacién
con datos del afio 2008. Asi, hemos de tener en cuenta que en 2008, el INE
estima en 155.981 el total de personas con DI en nuestro pais, mientras que la
BEPD recoge en 2014 una cifra de 256.426 personas con DI con certificado de
discapacidad. Una diferencia significativa entre ambas cifras que se debe, como
se vera, a una infrarrepresentacion en el cémputo total de personas con DI leve.

Las estadisticas disponibles de la encuesta EDAD (INE, 2008) reflejan que,
para el aflo 2008, el total de personas con discapacidad intelectual'? que residia
en hogares era de 124.499 personas'3, siendo el nimero de personas con DI
severa y profunda de 47.019, representando el 37,8 % de las personas con DI.

EI INE utiliza la categoria “deficiencia intelectual”. En el conjunto de analisis que se derivan de esta
encuesta, se usara como categoria “discapacidad intelectual” en su lugar.

Poblacién de seis y mas afios.



Las personas con DI moderada se estiman en 52.750, siendo el grupo con
DI que mayor peso tiene, alcanzando el 42,4 %. Por ultimo, las personas con
DI leve se cuantifican en 24.750 personas, y agrupan aproximadamente a
una quinta parte de las personas con DI (19,9 %).

Esta infrarrepresentacion en la encuesta EDAD (INE, 2008) de la pobla-
cion con DI leve queda patente al observar el cruce de datos solicitados
BEPD-SISAAD (que cuenta con 200.027 casos de personas con DI). Segln
esta base de datos la distribucion de las personas con DI seglin su nivel de
intensidad de apoyos se asemejaria a lo siguiente: DI severa y profunda agru-
pan el 15,2 % del total de personas con DlI; las personas con DI moderada el
35,9 %; y aquellos con DI leve el 48,9 % (Tabla 6).

Tabla 6. DISTRIBUCION DE LA POBLACION CON DI SEGUN NIVELES EN LA BEPD-SISAAD:
16 v MAS ANOS. PORCENTAJES

Severa Moderada Total
y profunda
15,2 35,9 489 100

Fuente: elaboracion propia a partir del cruce de datos BEPD-SISAAD.

A pesar de las limitaciones comentadas y siempre teniendo en cuenta
la observada infrarrepresentacion del colectivo de personas con DI leve, la
encuesta EDAD (INE, 2008) es a dia de hoy el mejor instrumento con que
contamos para la realizacion de estimaciones poblacionales, motivo por el
que los datos aqui presentados se realizan a partir de la misma.

En relacién al conjunto de las personas con discapacidad cuantificadas en
esta encuesta (INE, 2008), la poblacién con DI profunda y severa represen-
ta el 1,2% del total de personas con discapacidad encuestadas por el INE
(2008).

A partir de los datos arriba mencionados y los datos del padrén municipal
de habitantes de 2008, la prevalencia de la DI en hogares en la poblacion
general alcanzaria el 0,29 % y la DI profunda y severa presentaria una tasa
de prevalencia del 0,11 % (Tabla 7).

Si bien estos son los Unicos datos que podemos extraer sobre la prevalen-
cia de la DI severa y profunda en nuestro pais, consideramos que la tasa de
prevalencia de 0,29 % para el total de la poblacién con DI es inferior a la que
se estima para el afilo 2014. Tomando como referencia los datos de la BEPD
la tasa de prevalencia en el afio 2014 para el grupo total de personas con DI es
de 0,6 %, lo que refleja un incremento de 0,3 puntos porcentuales en la tasa de
prevalencia en el periodo de 2008-2014. Estos datos podrian ser ain mayores
si tenemos en cuenta que no todas las personas con DI aparecen registradas



en la BEPD y que en esta base, la poblacién menor de 16 afios puede no
estar correctamente representada (Tabla 7).

Tabla 7. PoBLACION coN DI RESIDENTE EN HOGARES Y TASA DE PREVALENCIA (2008)

o sobre % DI sobre el total % Prevalencia
Absolutos ° de Personas sobre poblacion
el total de DI . .
con Discapacidad general

DI severa y profunda 47.019 37,8 1,2 0,11
DI moderada 52.750 42 4 1,4 0,12
DI leve 24.730 19,9 0,7 0,06*
Total PCDI 124.499 100 33 0,29
Total PCD 3.786.447 --- 100 8,79

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personas y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008); INE padron municipal de habitantes 2008. Poblacién de 6 y méas
anos.

*Debido a la sub-representacion de la poblacion con DI leve analizada para la encuesta EDAD la tasa
de prevalencia de estas personas sobre la poblacion total se veria modificada, estimando un aumento
de hasta el 0,16 en hogares

En resumen, el dato de poblacién con DI severa y profunda que podemos
extraer a partir de la base de datos del INE es muy superior al reflejado en
otras investigaciones. Al respecto, en primer lugar, se puede pensar que es-
tas diferencias en la composicion de la poblacién con DI segun severidad se
deban a una subrepresentacion en las estimaciones de la encuesta EDAD de
la poblaciéon con DI moderada y leve. Se precisa por tanto de datos especificos
de composicion de la poblacion con discapacidad intelectual en aras de poder
establecer el peso que la poblacion con DI severa y profunda tiene en nuestro pais.

Con el fin de identificar a la poblacion con DI que reside en centros, la en-
cuesta EDAD afadi6 en 2008, a diferencia de afios anteriores (1986, 1999),
un modulo dirigido especificamente a aquéllos (centros de personas mayores,
centros de personas con discapacidad, hospitales psiquiatricos y hospitales
geriatricos). En base a esta fuente, se cuantificaron un total de 269.400 perso-
nas con discapacidad residiendo en centros, siendo el 11,7 % personas con DI
(31.482 personas). De éstas, 16.591 personas presentan un grado profundo
y severo (52,7 % del total de personas con DI en centros), 10.563 presentan
una DI de intensidad moderada (33,6 %) y, por ultimo, 4.329 personas una DI
leve (13,7 %). Observamos, por tanto, una presencia mayor de aquellos con Dl y
mayores limitaciones en centros (52,7 % del total de DI) frente a hogares (37.8 %
del total de DI) con respecto a sus iguales con menores limitaciones (Tabla 8).



Tabla 8. PosLACION coN DI RESIDENTE EN CENTROS (2008)

% sobre el total

Absolutos ol :/;tZTI:'LeDI d(:] il;iras;an;z ac[(im
Discapacidad intelectual profunda y severa 16.591 52,7 6,2
Discapacidad intelectual moderada 10.563 33,6 39
Discapacidad intelectual leve 4.329 13,7 1,6
Total PCDI 31.482 100,0 11,7
Total PCD 269.400 --- 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008). Poblacién de 6 y mas afos.

Teniendo en cuenta el total de personas con DI contempladas en ambas
bases de datos del INE (hogares y centros) (N= 155.981), el 79,8% de las
personas con DI reside en hogares, mientras que el 20,2% lo hace en cen-
tros. Estos datos son aproximados en cuanto que el intervalo temporal en que
se desarrollaron ambos médulos de la encuesta EDAD 2008 difiere!#. Por su
parte, las personas con DI severa y profunda habitan en hogares en un 73,9 % de
los casos, mientras que aquellos que residen en centros constituyen un 26,1 %. Es
decir, una de cada cuatro personas con DI profunda y severa residiria en centros,
proporciones que se ven reducidas en los casos de DI moderada y leve (Tabla 9).

Tabla 9. PoBLACION coN DI RESIDENTE EN HOGARES Y CENTROS (2008)

N° Personas Porcentajes

Viviendas Centros Total  Viviendas Centros Total

Discapacidad intelectual profunda y severa 47.019 16.591 63.610 73,9 26,1 100
Discapacidad intelectual moderada 52.750 10.563 63.313 83,3 16,7 100
Discapacidad intelectual leve 24.730 4.329 29.059 85,1 14,9 100
Total Personas con DI 124499 31482  155.981 79,8 20,2 100

Fuente: elaboracion propia Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de Depen-
dencia (EDAD 2008). Poblacién de 6 y mas afios.

14 El médulo de hogares (EDAD-h) se desarrollé durante noviembre de 2007 y febrero de 2008, y el médulo
de centros (EDAD-c) se desarrollé durante mayo y julio de 2008.



En resumen, en base a los dos mddulos de la encuesta EDAD (hogares y
centros), se estima que en 2008 el total de personas con DI era de 155.981
personas, lo que implica una prevalencia aproximada de 3,85 personas con DI
por cada 1.000 habitantes (0,38 % sobre la poblacién general)!®. Las personas
con DI profunda y severa suponen el 40,8% (63.610 personas) del total de
personas con DI (N= 155.981), alcanzado un nivel de prevalencia sobre el total
de la poblacion de 1,57 (tasa por 1000), o del 0,15 % sobre la poblacién general
(Tabla 10).

Tabla 10. ToTaL PERSONAS cON DI SEGUN LA ENcuesTa EDAD: VIVIENDAS Y CENTROS

Hogares + o T
g Tasa por mil poblacidn
centros

general
Discapacidad intelectual profunda y severa 63.610 40,8 1,57 0,15
Discapacidad intelectual moderada 63.313 40,6 1,56 0,15
Discapacidad intelectual leve 29.059 18,6 0,72 0,07
Total PCDI 155.981 100,0 3,85 0,38
Total PCD 4.055.847 --- 94,14 9,4

Fuente: elaboracion propia a parir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones
de Dependencia (EDAD 2008). Poblacion de 6 y mas afios.

Estos datos merecen un comentario final. Sefialabamos que, en otros pai-
ses, la prevalencia de la DI profunda y severa sobre la poblacién general se
estimaba en los estudios mas recientes (Emerson, 2009) en el 0,2 %. Los da-
tos de nuestro pais reflejan una realidad similar (0,16 %). Sin embargo, sobre el
total de personas con DI, las personas con mayores limitaciones representan
el 40,8 %, datos que se alejan de lo reflejado en otros estudios. En este caso
podemos entender que la encuesta EDAD refleja, como ya hemos comentado,
una sub-representacion de las personas con DI moderada y con DI leve.

1.2.1 Crecimiento de la poblacion con DI severa y profunda en nuestro pais
Pese al pequefio grupo que representan las personas con DI severay
profunda respecto de la poblacién general (0,16 %), precisan, dadas
sus necesidades de apoyo, de un amplio abanico de recursos tanto
econdémicos como humanos (las discapacidades que presentan ma-
yores necesidades de apoyo en nuestro pais suponen un sobreesfuer-
zo econdémico de 47.129 euros anuales para sus familias [FEAPS,

15 Se recuerda de nuevo al lector la infrarrepresentacion de las personas con DI leve, pudiendo variar este
dato hasta el 0,6 % de la poblacion general.



2015]), requiriendo que nuestro Gobierno les dote de un estatus de
prioridad a la hora de desarrollar politicas sociales de prestacion de
apoyos y servicios. Sin embargo, la ausencia de este compromiso
por parte de aquellos que nos gobiernan sigue siendo sefialada en
numerosas ocasiones.

Que nuestra Administracion contemple las necesidades de este co-
lectivo de manera prioritaria constituye un asunto de urgencia, pues
existe consenso a la hora de sefialar un incremento en el nimero
de personas que pueden incluirse en este grupo poblacional, lo que
sin duda requerira de una estrategia tanto politica como social para
garantizar el acceso a los recursos apropiados. Si bien Tyrer, Smithy
McGrother (2007) indican que la tasa de mortalidad de este colec-
tivo es casi tres veces mayor que la de la poblacion general (y aun
mayor para aquellos menores de 30 afios dada la supervivencia de
recién nacidos que décadas atras no hubieran llegado a término al
presentar condiciones médicas practicamente incompatibles con la
vida), Parrott, Tilley y Wolstenholme (2008) sefialaron un incremen-
to del 17 % en el periodo comprendido entre 1998 y 2008 en el
nuimero de personas con discapacidades intelectuales mas severas,
incremento especialmente notable en el grupo de edad comprendido
entre los 15y 19 afios. Datos similares son aportados por Emerson
(2009) quien estima un incremento anual de un 1,8% en la pobla-
cion con DI multiple y profunda en el periodo comprendido entre
2009-2026 (si tenemos en cuenta un periodo de diez afios, este
dato es muy similar al ofrecido por Parrot et al., 2008).

En nuestro pais, para realizar una aproximacion en estos términos de
evolucién de las personas con DI severa y profunda solo disponemos
de los datos piblicos de las dos encuestas principales sobre discapaci-
dad realizadas por el INE en 1999 y 2008 (EDDS y EDAD, respectiva-
mente). En base a la informacién aportada por ambas, la evolucion
del total de personas con DI en nuestro pais durante este periodo de
nueve afios (1999-2008) apunta a un descenso en el conjunto de
personas con DI. Asi, la variacién de la poblacion con DI experimenta
un retroceso del 2,79 %, que en términos absolutos implica 3.905 per-
sonas con DI menos en 2008 frente a 1999 (Tabla 11).

No obstante, la poblacion con DI profunda y severa se ve incrementada
en un 44,2 % en 2008 frente a 1999, lo que en términos absolutos se
traduce en que, en 2008, habria residiendo en hogares 14.413 perso-
nas mas que en 1999 (Tabla 11). Estos datos, alin asi, deben tomarse
con cierta cautela en tanto que la poblacion de referencia es aquella



que reside en hogares, y no se dispone de informacién sobre como
ha sido la evolucion de las personas con DI que residen en centros.
Sin duda, este incremento estimado dista de aquel sefialado por Pa-
rrott et al., (2008), pero hemos de tener en cuenta que, con los datos
disponibles, estimaciones en este sentido son practicamente imposibles
de realizar, dado que carecemos de informacion sobre si el volumen de
personas con DI severa y profunda que reside en centros ha sido conti-
nuado y estable o si, por el contrario, se ha experimentado un proceso
de no institucionalizacion en centros como modalidad de residencia.

Tabla 11. EvoLuciON DE LA POBLACION CON DI RESIDENTE EN HOGARES 1999/2008

DI Severa
y profunda

DI Moderada

DI ligera
+ Intelig. Limite*

Total PCDI

Total PCD

2008 2009 Evol. 2008/1999
Absolutos % Absolutos % Absolutos % Dit. Pur_1t9§
composicion
47.019 345 32.606 23,3 14.413 442 11,3
52.750 38,8 64.045 457 -11.295 -17,6 -7,0
36.349 26,7 43.372 31,0 -7.023 -16,2 -4.3
136.118 100 140.023 100,0 -3.905 -2,79 ---
3.786.447 3,6 3.478.644 40 307.803 8,85 -0,4

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008) y Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud

(EDDS 1999).

*Nota: la poblacion con DI ligera en la encuesta EDDS 1999 aparece recogida junto con la poblacion
con inteligencia limite, de ahi que el total de PCDI en 2008 se vea incrementado ligeramente al incluir
a aquellos con inteligencia limite de cara al establecimiento de comparaciones.

Esta evolucion de las personas con DI severa y profunda pudiera
explicarse en principio, por una mayor presencia de personas con
mayor edad con DI, y posiblemente con mayores limitaciones aso-
ciadas a la edad. Segun la composicion etaria en ambos periodos de
tiempo, los datos reflejan que en el afiio 2008 hay una mayor proporcion
de personas con edades superiores a los 55 afos frente al afio 1999
(Figuras 1y 2). Es pues resultado de una mejora de la esperanza de
vida de las personas de mayor edad con DI profunda y severa la que
en parte explica este incremento poblacional, mas alla de aquel re-
lacionado con el propio crecimiento de una poblacién en un periodo
concreto: la poblacién general sin discapacidad de 6 y mas afios ha
crecido de media anual en un 1,4 % entre 1999y 2008 y las perso-
nas con DI profunda y severa lo habrian hecho en un 4,9 %.



Figura 1. DISTRIBUCION DE LA POBLACION CON DI SEVERA Y PROFUNDA POR GRUPOS DE EDAD Y SEXO
(EDAD 2008 vy EDDS 1999)

65y més 2.220 . 3.022 826 | 416
50-64 3.121 . 3.216 1.019 I 1.350
35-49 | 7.265  Hombres 5.851 3.875 - 5.694
17-34 19.232 -6.459 9.960 Hombres 4.947
6-17 2.231 - 4.402 1.419 3.101
EDAD (2008) EDDS (1999)

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008) y Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(EDDS 1999). Poblacion de 6 y més afios.

Figura 2. PoBLACION cON DI PROFUNDA Y SEVERA POR GRUPOS DE EDAD EN 1999 v 2008. PORCENTAJES
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Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008) y Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(EDDS 1999). Poblacién de 6 y més afios.

Este incremento en la esperanza de vida que pudiera en parte jus-
tificar la mayor presencia en la actualidad de aquellos con mayores
limitaciones, puede observarse asimismo en los datos de la BEPD.
Los datos de esta base en 2014 indican que hay un 7,9 % de per-
sonas con DI mayores de 65 afios, porcentaje que en 2008 el INE
estima en un 8,6 %, y en 1999 en un 4,9 %.



Si bien parece observarse una tendencia en el incremento de la po-
blacion con DI con mayores limitaciones, hemos de tener en cuenta
que el célculo y estimacion de las personas con DI severa y profunda
conlleva un ejercicio de sintesis de diferentes métodos y calculos
para su estimacién, debiendo tomarse con cautela los datos arriba
reflejados. Ademas nos encontramos con dificultades adicionales
para estimar el porcentaje de personas que en nuestro pais presen-
tan mayores limitaciones, como ausencia de datos sobre la esperan-
za de vida de las personas con DI en general y DI severa y profunda
en particular, asi como sobre la dinamica de su envejecimiento. Sin
duda, el cambio en las Ultimas décadas, tal como parece indicar
el aumento de la esperanza de vida y mejora de la calidad de vida
en las personas mayores con DI severa y profunda, conlleva nuevos
escenarios de prediccion poblacional, siendo no obstante necesa-
rio contar con registros de mortalidad especificos que permitan en
nuestro pais establecer aproximaciones poblacionales basandonos
en estos criterios demograficos basicos.

Por otro lado, las estimaciones se determinan en estos casos exclu-
sivamente para aquellas personas residentes en hogares, no dispo-
niendo de datos actuales sobre personas residentes en centros, da-
tos que desde 2008 podrian haber modificado el panorama nacional
teniendo en cuenta las posibilidades y estrategias encaminadas a la
desinstitucionalizacién de esta poblacién. Esta serie de elementos,
sin duda, complejizan el momento de acercarnos a escenarios futuros
para establecer cuantificaciones sobre las personas con DI severa y
profunda.

A tenor de otras investigaciones realizadas en otros paises, los cal-
culos realizados sobre diferentes hipotesis denotan un incremento
en los proximos afios en el nimero de personas con DI severa y
profunda. No obstante, diferentes estrategias de calculo para esta po-
blacién dan lugar a cifras que difieren entre si segiin en qué registro se
fundamente la estimacion (EDDS/EDAD, Base Estatal de Personas con
Discapacidad), debiendo asimismo tener en cuenta la ausencia de datos
sobre mortalidad en personas con DI, lo que condiciona tales estima-
ciones. Asi en la Tabla 12 presentamos diversas estimaciones sobre
el nimero de personas con DI severa y profunda que residiran en
nuestro pais en 2016 atendiendo a las siguientes fuentes y registros:

Estimacion de la poblacién en 2016 con DI severa y profunda en re-
lacidn a la prevalencia de DI en 2008 (EDAD). La estimacioén para
el afio 2016 se ha realizado en base a la tasa de prevalencia de



la DI severa y profunda de 2008 (i.e., personas con DI severa y
profunda que hay en relacion con la poblacion total de 6 y mas
afios). Datos utilizados: encuesta EDAD (2008), padron munici-
pal de habitantes a 1 de enero de 2008 y de 2016.

» Estimacion de la poblacion en 2016 con DI severa y profunda en
relacion a la prevalencia ajustada/promedio en 2008. Teniendo en
cuenta diferentes errores de muestreo que pudieran sucederse
en las poblaciones con mayor edad, se ha realizado un promedio
de la tasa de prevalencia de la DI profunda y severa. Se ha pro-
mediado la tasa de prevalencia de la DI severa y profunda entre
los rangos de edad de 45y 75 afios, teniendo en cuenta que las
personas con 75 y mas afios representaban un peso del 6,8 %
frente al 4,4 % de las personas de 65 a 74 afios. Datos utilizados:
encuesta EDAD (2008), padrén municipal de habitantes a 1 de
enero de 2008 y de 2016.

» Estimacion de la poblacion en 2016 con DI severa y profunda en
base al incremento promedio de la prevalencia 1999/2008 (EDDS y
EDAD). En este caso se ha estimado un incremento de la prevalen-
cia de la DI severa y profunda para 2016 en base a la variacion
observada entre los datos de 1999 y 2008. Se ha procedido a
tomar como referencia este incremento promedio por cada grupo
etario calculando su variacién hasta 2016. Datos utilizados: en-
cuesta EDAD (2008), encuesta EDDS (1999), padréon municipal
de habitantes a 1 de enero de 1999, 2008 y de 2016.

Los resultados obtenidos a partir de las estimaciones realizadas permi-
ten afirmar el incremento de la poblacion con DI severa y profunda con
respecto a los datos de 2008 (N=47.019).

Tabla 12. PosLACION coN DI SEVERA Y PROFUNDA EN 2016 RESIDIENDO EN HOGARES

Estimacion en relacion a prevalencia de 2008 (EDAD) 47.756
Estimacion en relacion a la prevalencia ajustada / promedio (EDAD) 48.306
Estimacion en base al incremento promedio de la prevalencia 1999/2008 (EDDS y EDAD) 56.944

Fuente: elaboracion propia.

Este incremento en el nimero de personas con mas limitaciones se
traducird consecuentemente en una mayor demanda de servicios
sociales y sanitarios, demanda que se vera ademas acrecentada por
otras variables como: el incremento en la esperanza de vida de la
poblacién con DI y las menores tasas de mortalidad de nifios con



necesidades complejas de apoyo gracias a los avances médicos; la
sobrecarga de las familias a la hora de proporcionar cuidados a me-
dida que la persona con DI avanza en edad; la menor disponibilidad
de la mujer para cuidar al familiar con DI debido a mayores tasas
de actividad laboral, o la mayor demanda por parte de la familia de
que su hijo/a lleve una vida lo mas independiente posible del hogar
familiar, favoreciendo asi su derecho a la vida en comunidad.

El aumento en el nimero de personas que presentaran mayores ne-
cesidades de apoyo en paises concretos como Reino Unido (Emer-
son y Hatton, 2008), se traduce en un aumento en la demanda de
servicios sociales que se acrecentara de aqui a 2018 de un 1% a un
8% (de 47.000 a 113.000 nuevos adultos demandando Servicios
Sociales, variaciéon que depende de los criterios de elegibilidad que
se establezcan —atencién solo a aquellos con mayores necesidades
de apoyo vs. se proveen servicios a todos aquellos con necesidades
intensas y moderadas-).

Estos estudios se enmarcan en el contexto britanico, no teniendo
porqué reflejar la realidad espafiola. No obstante, hemos reflejado
en la Tabla 12 el incremento potencial de este grupo poblacional,
no siendo iloégico por tanto esperar un incremento de la demanda
de servicios sociales y sanitarios en nuestro pais en este grupo po-
blacional. Comentaremos con detalle este aspecto en el apartado
‘Bienestar Material y Derechos’ en el que se presentan datos ac-
tualizados sobre la cobertura de las situaciones de dependencia en
nuestro pais.

1.3. Resumen de aspectos clave

Lo primero que corresponde destacar es que los analisis realizados
se basan en escasos datos, poco precisos, lo que impide afirmar con
rotundidad cuél es la situacion actual. Por ello, hemos de extrapolar
conclusiones teniendo en cuenta también datos de otros paises y ha-
ciendo estimaciones sujetas a un importante margen de error. Lo que
es inaudito en el siglo XXI en Espafa, si lo comparamos con paises
de desarrollo similar de nuestro entorno, es la pobreza endémica de
estudios epidemioldgicos y analiticos sobre la poblacion, lo que im-
pide cualquier analisis de los factores relacionados con la calidad de
vida y necesidades de la poblacién objeto de este estudio, asi como
cualquier prospectiva o planificacion del futuro. Urge por tanto poner
en marcha estrategias para el mejor desarrollo de sistemas de recogida
de datos sobre DI. Si bien la encuesta EDAD en nuestro pais supone un
esfuerzo que ha de ser reconocido, la dificultad para filtrar los resulta-
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dos atendiendo al ‘origen de la deficiencia’ (es en esta variable donde
aparece recogida la ‘deficiencia intelectual’) dificulta la obtencién de
datos precisos sobre este colectivo. La encuesta ‘National Core Indica-
tors’ que se lleva a cabo anualmente en Estados Unidos!® constituye
un perfecto ejemplo de que otras formas de recogida de datos, mas
sistematicas y completas, son posibles.

La escasez de datos especificos sobre personas con DI mas severa merece
especial atenciéon. Dado el escaso porcentaje que sobre la poblacién
general y con DI representa este grupo de personas, resulta practica-
mente imposible estudiar la realidad de las mismas a partir de encuestas
generales. EI conocimiento que podemos obtener a dia de hoy sobre
las personas con mas necesidades de apoyo se limita a aquel reflejado
en investigaciones o estudios dirigidos a la poblacién con DI en gene-
ral, en los que aparecen representadas de manera superficial algunas
de sus caracteristicas. Urge por tanto desarrollar sistemas de recogida
de datos sobre |la poblacién con discapacidades mas significativas. Si
esto resultara complejo a nivel nacional por el motivo antes sefialado
(su baja prevalencia), podrian explorarse formas de trabajo conjunto
entre paises de la Unién Europea, imitando iniciativas como la puesta
en marcha por la red SCPE-NET?’, red europea de control de prevalen-
cia de paralisis cerebral (PC), que intenta homogeneizar los registros
de PC de 21 paises de Europa.

Teniendo en mente las dificultades sefaladas, a partir de los datos
disponibles, podemos destacar que:

e La prevalencia de la DI severa y profunda sobre poblacion general en
nuestro pais se estima en torno al 0,16 %, dato muy similar al ofrecido
por otros paises (0,2 %) (Emerson, 2009).

e |as personas con DI profunda y severa suponen el 40,8 % del total
de personas con DI (63.610 personas) atendiendo a los datos de la
encuesta EDAD, lo que hipotetizamos se debe a una infrarrepresen-
tacion de aquellos con discapacidades mas leves y, por tanto, mas
dificiles de identificar. Esto se refleja por ejemplo en los datos de la
BEPD de 2014, base en la que aquellos con DI severa y profunda
representan el 15,2 %, un dato mas acorde al conjunto de estudio
internacionales.

e La poblacién con DI profunda y severa se ve incrementada en un
44,2 % en 2008 frente a 1999, lo que en términos absolutos se

http://www.nationalcoreindicators.org/.

http://www.scpenetwork.eu/en/about-scpe/scpe-net-project/.


http://www.nationalcoreindicators.org/
http://www.scpenetwork.eu/en/about-scpe/scpe-net-project/

traduce en que, en 2008, habria residiendo en hogares 14.413
personas mas que en 1999.



2. ;Todos somos todos? Calidad de vida y derechos de las per-
sonas con discapacidad intelectual y mayores necesidades de
apoyo

La CDPD (ONU, 2006) supuso un avance para el reconocimiento de las per-
sonas con discapacidad como sujetos de derechos. Si bien existian otros tra-
tados y convenciones que reconocian derechos que nuevamente aparecen en
la CDPD, fue necesaria la aprobacién de una Convencion especifica para per-
sonas con discapacidad dadas las situaciones de exclusion que se seguian
produciendo. La CDPD establece una serie de obligaciones a los Estados Parte
que la ratifican y firman su Protocolo Facultativo, protegiendo a las personas
con discapacidad contra la discriminacién (Articulo 4) y estableciendo las con-
diciones sociopoliticas necesarias para alcanzar no sélo la igualdad, sino tam-
bién su autonomia, no discriminacién, participacion e inclusién en la sociedad
de la que son miembros (Navas, Gomez, Verdugo y Schalock, 2012).

La CDPD se convierte en la primera respuesta normativa en clave de dere-
chos de caracter integral, universal, juridicamente vinculante (Seoane, 2011)
y aplicable durante todo el ciclo vital de las personas con discapacidad. Se
suma asi a un creciente compromiso con el movimiento de defensa de los de-
rechos de las personas con discapacidad que, en el caso de Europa, aparece
también reflejado en la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020
(Comisién Europea, 2010) (Navas et al., 2012).

La Convencion de Naciones Unidas se asienta sobre los principios de no
discriminacion, igualdad de oportunidades y accesibilidad, y vincula los mis-
mos con un conjunto de derechos civiles (e.g., estandar adecuado de vida y
proteccién social) y politicos (e.g., participacion en la vida politica y publica)
(Navas et al., 2012). No obstante, como ya indicabamos en la introduccién y
como también sefialan Verdugo et al., (2013), los cambios en los paradigmas y
modelos de atencidn guiados por los principios mencionados “se han limitado casi
de forma exclusiva a aquellas personas con discapacidad intelectual o del desa-
rrollo que gozan de mayores niveles de funcionamiento” (p. 7).

Tal y como sefialan Maes, Lambrechts, Hostyn, y Petry (2007), los estudios
sobre calidad de vida, tema de gran interés en las Gltimas décadas, han puesto
de manifiesto que las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo
mas severas constituyen un grupo especialmente vulnerable, dependiendo en gran
medida sus resultados personales de oportunidades que a menudo no son ofreci-
das a este colectivo. Asimismo, subrayan la ausencia de estudios centrados en
la mejora de dimensiones concretas de calidad de vida como inclusion social
o derechos en aquellos con mayores limitaciones. La revisién realizada para
la redacciéon de este informe confirma esta afirmacion. De los 166 articulos



sefialados en la Tabla 1 que utilizan como palabras clave ‘discapacidad/es
intelectual/es’ y ‘profunda’, podemos categorizar sin mucha dificultad 23 de
ellos bajo el tema ‘problemas de conducta y psicopatologia’; 33 se centran en
aspectos sensoriales (i.e., atencion, estado de alerta) y comunicativos; 17 lo
hacen en temas relacionados con la interaccién y relaciones interpersonales
(desarrollo de sistemas de comunicacién, métodos para la observacion y regis-
tro de la calidad y cantidad de interacciones); 14 en problemas médicos con-
cretos; sélo siete en calidad de vida, bienestar subjetivo o felicidad, y solo uno
en derechos, o mas concretamente en el ‘estatus’ moral que como sociedad
otorgamos a las personas con DI mas severa (Curtis y Vehmas, 2016).

Por otra parte, y en lo que a calidad de vida general se refiere y los factores
qgue influyen en la misma en el caso del grupo de personas con DI con mayores
necesidades de apoyo, los resultados de los estudios no parecen ser aun claros
dado lo exiguo de los mismos. Vos et al., (2010) encontraron, comparando la
calidad de vida de personas con DI multiple y profunda con la de personas con
DI mas leve, que el bienestar subjetivo (evaluado a partir de diversas medidas
psicofisiolégicas e informantes) es mas bajo en las primeras y aparece mediado
no por caracteristicas del servicio, sino por caracteristicas de la propia persona
y del informante que realiza la valoracién.

Otro de los estudios destacados en la valoracion subjetiva de la calidad
de vida de aquellos con necesidades mas extensas o generalizadas de apoyo
parece confirmar estos resultados. Beadle-Brown, Murphy y DiTerlizzi (2009)
encontraron que la calidad de vida de las personas con DI severa y profunda
también se veia claramente influida por caracteristicas individuales: era ma-
yor en aquellos con menores problemas de conducta y mayores capacidades
intelectuales, obteniendo una de cada cinco personas con DI profunda puntua-
ciones por debajo del punto medio de la escala. El estado de animo positivo
también se veia negativamente afectado por factores como: mayores problemas
de conducta, mayor edad, mayor ingesta de medicacion y mayores necesidades
de apoyo fisico; resultados que también parecian verse mediados por carac-
teristicas del informante (e.g., menor estado de animo positivo informado por
personas con contacto menos frecuente con la persona con DI).

Estos resultados, sin embargo, no nos permiten afirmar que, efectivamen-
te, las personas con discapacidades mas severas presenten una calidad de
vida menor. En primer lugar por las dificultades en la medicion del bienestar
subjetivo en este colectivo al comunicarse, en su mayoria, a niveles pre o pro-
tosimbdlicos (Petry, Maes y Vlaskamp, 2007; Vos et al., 2010). Esto ha dado
lugar a que las herramientas disponibles para valorar la calidad de vida de
las personas con DI y limitaciones mas significativas a partir de indicadores
subjetivos valorados por la propia persona sean realmente escasas. Destaca



la ‘Matriz de Satisfaccién Vital’ (Life Satisfaction Matrix, LSM) desarrollada
por Lyons (2005) en la que se recoge informacién a partir de la observacion
de la persona con DI e informacién proporcionada por terceros. Los supuestos
que subyacen a esta observacién son: (1) la satisfaccién de las personas con
DI profunda y multiple con su vida mejora cuando pasan tiempo implicados
en actividades que son de su interés; (2) este interés es expresado a través
de repertorios conductuales; (3) estos repertorios conductuales pueden ser
facilmente interpretados por familiares y también por profesionales, y (4) a
partir de estos indicadores podemos ser capaces de conocer las actividades
preferidas e intereses de la persona. No obstante, y como puede desprenderse
de la lectura de estos supuestos, este instrumento no se dirige tanto a obtener
una medida sobre la calidad de vida general de la persona, sino mas bien a
identificar aquellas situaciones realmente gratificantes para ella que, sin duda,
ejerceran un efecto positivo en su calidad de vida.

La ausencia de instrumentos dirigidos a evaluar la calidad de vida teniendo
en cuenta la informacion proporcionada por la propia persona con DI y mayores
necesidades de apoyo ha dado lugar al desarrollo de instrumentos que valoran
este constructo de manera objetiva (a través de la informacién proporcionada
por terceras personas o ‘proxies’). La investigacion en este sentido pone de ma-
nifiesto la adecuaciéon de un modelo de ocho dimensiones como el propuesto
por Schalock y Verdugo (2003) para valorar la calidad de vida de aquellos con
mas necesidades de apoyo (Gémez, Arias, Verdugo, Tassé y Brown, 2015; Ver-
dugo, Gémez, Arias, Navas y Schalock, 2014), si bien, y dadas las necesidades
excepcionales que presentan, los indicadores de una vida de calidad para estas
personas pueden variar con respecto a lo que aquellos con una DI mas leve pueden
considerar relevante en sus vidas (Petry, Maes y Vlaskamp, 2005; Verdugo et
al., 2013). Incluso algunas dimensiones concretas como bienestar fisico pue-
den adquirir especial relevancia frente a otras (Petry et al., 2005) y podemos
encontrarnos con la dificultad de encontrar indicadores que sean especialmen-
te sensibles a los cambios que en calidad de vida puedan producirse en estas
personas tras una intervencion apropiada (Gémez et al., 2015).

Autoras como Petry et al., (2005) sefialan como indicadores importantes
para este grupo de la poblacién con DI, tomando como referencia el modelo de
calidad de vida de Felce y Perry (1995), los siguientes:

e Bienestar fisico: movilidad, salud, higiene, alimentacion y descanso.
e Bienestar material: entorno de vivienda, ayudas técnicas, transporte.

e Bienestar social: comunicacion, seguridad basica (que los familiares o pro-
fesionales creen un entorno predecible y seguro), lazos familiares, relacio-
nes sociales, atencion individualizada, participacion social.

e Desarrollo y actividades: implicacién en actividades significativas para la



persona con DI, capacidad de influencia sobre el entorno, realizacién de
elecciones, desarrollo de competencias y habilidades.

e Bienestar emocional: afecto positivo, individualidad, respeto, estatus en la
sociedad como iguales y autoestima.

Debido a las dificultades que entrafia medir la calidad de vida en un colecti-
VO que presenta, entre otras limitaciones, graves dificultades para comunicarse,
cabe destacar aqui el trabajo realizado por varios investigadores en la medicién
objetiva de la calidad de vida del grupo de poblacién con DI con necesidades
mas complejas de apoyo gracias a la informacion proporcionada por terceros.
Entre ellos, destaca el trabajo realizado por Petry, Maes y Vlaskamp (2009a) en
el desarrollo de instrumentos como el QOL-PMD (Quality of Life of people with
Profound Multiple Disabilities) para medir el bienestar de aquellos con DI mul-
tiple y profunda de manera objetiva mediante 55 items que evaltan aspectos
relacionados con: bienestar fisico, social y material, actividades, comunicacién
y desarrollo. Estudios llevados a cabo con este instrumento han confirmado lo
encontrado en los estudios ya mencionados con anterioridad: que las caracte-
risticas individuales de la persona, como mayor numero de condiciones médi-
cas y limitaciones a nivel fisico, predicen de manera significativa puntuaciones
mas bajas de calidad de vida, medida de manera objetiva, en este colectivo.

A diferencia de otros estudios, estas autoras si encontraron que entornos
residenciales y una menor ratio de profesionales-usuarios afectaba negativa-
mente a la calidad de vida de los usuarios con mayores necesidades de apoyo.

En el contexto espafol podriamos destacar el desarrollo de instrumentos de
evaluacién como la Escala San Martin (Verdugo et al., 2013, 2014). Aunque
la mayor parte de los resultados que sobre esta escala se han publicado hasta
el momento hacen referencia a sus propiedades psicométricas (Gémez et al.,
2015; Verdugo et al., 2013, 2014), no ofreciendo aun datos sobre factores
como los mencionados a lo largo de los ultimos parrafos que pudieran ejercer
mayor o menor influencia en la calidad de vida de aquellos con mas necesi-
dades de apoyo, la escala San Martin constituye un excelente recurso para
avanzar en la evaluacion de la calidad de vida de aquellos que presentan mas
dificultades. Ademas, el desarrollo de indicadores especificos para la pobla-
cién con DI y mayores necesidades de apoyo que ha tenido lugar durante la
construccion del instrumento (Gomez et al., 2015) puede permitirnos avanzar
ya no solo en la evaluacion de la calidad de vida individual, sino a la hora de
determinar qué servicios estan garantizando unos adecuados estandares de
vida que favorezcan el respeto a los derechos de estas personas.

En este sentido, modelos como el de calidad de vida (Schalock y Verdugo,
2003) que empleen indicadores que pudieran ser méas relevantes cuando las
limitaciones son mayores, también pudieran servir de vinculo entre la articula-



cién de los derechos de las personas con discapacidad promulgados en la Con-
vencioén y las condiciones de vida deseadas por las personas con DI y mayores
necesidades de apoyo (Tabla 13).

Tabla 13. ALINEACION DEL MODELO DE CALIDAD DE VIDA CON LOS ARTicULOS DE LA CDPD

Dimensiones Indicadores Articulos Articulos
de calidad de vida de calidad de vida de la CDPD de la CDPD
Nivel educativo Articulo 24 Educacién
Desarrollo Personal Habilidades personales
Conducta adaptativa Articulo 27 Trabajo y empleo
Articulo 14 Libertad y seguridad de la
persona
Elecciones/Decisiones
Autonomia Derecho a vivir de forma
Autodeterminacion Control personal Articulo 19 independiente y a ser
Preferencias y metas incluido en la comunidad
personales Libertad de expresion y de
Articulo 21 opinidn y de acceso a la
informacién
Relaciones Relaciones sociales . Respeto del hogary de la
. . Articulo 23 .
Interpersonales Relaciones familiares familia
Articulo 8 Toma de conciencia
Articulo 9 Accesibilidad
Articulo 18 ![_|bertaq de ?Zslzjlazam|en—
Integracion 0 nacionafida
Inclusion Social en la comumd@d L Articulo 20 Movilidad personal
Roles y participacion
Apoyos L .
Articulo 29 Par,t|.0|paC|(3n gn la vida
politica y publica
Participacion en la vida
Articulo 30 cultura!. Las achwdatjes
recreativas, el esparci-
miento y el deporte
Articulo 5 Iguqlldad y no discrimi-
nacion
Humanos (respeto, ; ) ] )
dignidad, igualdad) Legal Articulo 6 Mujeres con discapacidad
Derechos
(acceso legal, procesos
Articulo 7 Nifios/as con discapacidad

legales)

Articulo 10

Derecho a la vida




Articulo 11 Sltua0|0n§s de riesgoy
emergencias humanitarias
Articulo 12 Igual reconocimiento como
persona ante la ley
Humanos (respeto,
igni igual Legal i justici
Derechos dignidad, igualdad) Legal  Articulo 13 Acceso a la justicia
(acceso legal, procesos
legales) Proteccion contra la tortu-
Articulo 15 ra y otros tratos inhuma-
nos o degradantes
Articulo 22 Respeto de la privacidad
Seouridad Proteccion contra la
Eeg:rr'le:c'as ositivas Articulo 16 explotacidn, la violencia y
. . xperienci itiv
Bienestar Emocional p. . P el abuso
Satisfaccion - e
Ausencia de estrés Articulo 17 Proteccion de la integridad
personal
Salud y nutricion Articulo 25 Salud
Bienestar Fisico Ocio S -
Tiempo libre Articulo 26 H.alb|I|taC|on y rehabilita-
cion
Nivel econémico . .
. . - ) Nivel
Bienestar Material Vivienda Articulo 28 el de vida adecuadoy
: proteccién social
Posesiones

Fuente: tomado de Navas et al., (2012).

Subrayando la necesidad de que la investigacidén avance tanto en la medida
de calidad de vida de usuarios con limitaciones mas significativas como en la
determinacién de qué caracteristicas tanto individuales como del servicio pu-
dieran ejercer un efecto positivo o negativo en la misma, ofrecemos a continua-
cién un resumen de las conclusiones que se derivan de los articulos revisados
mas relevantes en la materia atendiendo a las siguientes dimensiones: bienes-
tar fisico (BF), bienestar emocional (BE), autodeterminacion (AUT), desarrollo
personal (DP), inclusion social (IS), relaciones interpersonales (R1), bienestar
material (BM) y derechos (DE).

El objetivo de la revisidon que se ofrece en las siguientes paginas es doble.
En primer lugar pretende ofrecer una vision general de la situacion de las per-
sonas con discapacidades intelectuales y del desarrollo mas significativas en
las principales areas de su vida. En segundo lugar, persigue identificar aspec-
tos clave a ser evaluados en servicios que prestan apoyos a este colectivo con
el animo de desarrollar una encuesta que dé respuesta al objetivo niumero 2
planteado por Plena Inclusion y sefialado en la introduccién de este documen-
to: detectar las necesidades y el grado de cumplimiento de las mismas a la
luz de la Convencion de la ONU en las personas con mayores necesidades de
apoyo y discapacidad intelectual o del desarrollo en Espafia.




2.1. Bienestar fisico

Como bien ha documentado la literatura cientifica durante décadas, las
personas con DI presentan mayores problemas de salud que la poblacién
general. De la lectura de las definiciones mas comunmente utilizadas
para definir al colectivo de personas con DI que presenta mayores necesi-
dades de apoyo presentadas en la Tabla 2, puede desprenderse que esta
afirmacién es especialmente cierta para las personas que conforman este
grupo. Entre las condiciones médicas que condicionan negativamente su
estado fisico y de salud encontramos, entre otras: epilepsia (Maes et al.,
2007; Thompson y Reid, 2002); tetraplejia espastica u otros problemas
de movilidad (Nakken y Vlaskamp, 2002; Thompson y Reid, 2002); pro-
blemas respiratorios (Maes et al., 2007); déficits sensoriales (Chou, Chiao
y Fu, 2011; Evenhuis, Theunissen, Denkers, Verschuure y Kemme, 2001;
Kamstra, van der Putten, y Vlaskamp, 2015; van den Broek, Janssen, van
Ramhorst y Deen, 2006), dificultades todas ellas que condicionan negati-
vamente su esperanza de vida (Doran et al., 2012). Ademas, las personas
con DI y méas necesidades de apoyo en el area de salud, pueden presentar
especiales dificultades que limitan o impiden la ingesta de alimentos y
se caracterizan por llevar una vida bastante sedentaria dada la ausencia
de oportunidades para la participacion en programas de promocién de la
salud y actividades fisicas acordes a sus intereses, lo cual repercute en
su salud (Haveman et al., 2011; Jones, et al., 2007; van der Putten y
Vlaskamp, 2011).

Las dificultades mencionadas dan lugar a que el hienestar fisico ad-
quiera especial relevancia frente a otras dimensiones de calidad de vida en
la evaluacion de resultados personales valorados en este grupo (Petry et al.,
2005), destacando la movilidad, salud, higiene, alimentacién y descanso
como indicadores relevantes que pudieran condicionar los resultados ge-
nerales en calidad de vida de aquellos con mayores dificultades (Petry et
al., 2005).

Asi, Kreuger, Van Exel y Nieboer (2008) sefialan que si bien todas las
dimensiones de calidad de vida son relevantes para este grupo de per-
sonas, algunas de ellas servirdn como instrumento (autodeterminacion)
para alcanzar las que realmente constituyen una prioridad para este grupo
poblacional (i.e., bienestar fisico). De este modo, y siguiendo la jerarquia
de necesidades de Maslow, estos autores sefialan que puede que la auto-
determinacion no constituya un objetivo prioritario en el que trabajar para
los familiares de estas personas y para ellas mismas hasta que las nece-
sidades de bienestar fisico estén cubiertas. En su estudio, a partir de la
valoracion proporcionada por distintos proxies (profesionales, familiares,
amigos) se traté de estimar las necesidades prioritarias de las personas



con DI multiple y profunda. La necesidad que en mayor medida prioriza-
ban era el bienestar fisico, incluyendo: un lugar de residencia tranquilo
y relajado, orden y rutina a la hora de estructurar las actividades del dia
a dia, equilibrio entre actividad diaria y descanso, todo ello acompafiado
de la necesidad de supervision continua. La relevancia de esta dimensién
de cara a garantizar una adecuada calidad de vida en la persona con DI
mas severa es clara, pues factores como un mayor niimero de condiciones
médicas y limitaciones a nivel fisico predicen de manera significativa pun-
tuaciones mas bajas de calidad de vida, medida de manera objetiva, en este
colectivo (Petry et al., 2009a).

El BF de las personas con DI y mayores necesidades de apoyo no depen-
de, sin embargo, de forma exclusiva de caracteristicas individuales como el
propio estado de salud. Asi, el Informe Mundial sobre Discapacidad (OMS,
2011) sefiala que las personas con DI, ademas de presentar mayores pro-
blemas de salud que la poblacién general, experimentan mas barreras que
sus iguales sin discapacidad a la hora de recibir atencion médica rutinaria,
barreras que han sido reiteradamente sefialadas por la investigacion (Dra-
inoni et al., 2006; Duggan, Bradshaw y Altman, 2010; Krahn, Hammond
y Turner, 2006; Minihan et al., 2011; Pharry Bungum, 2012; Scheepers
et al., 2005) y que pueden ser mas acusadas para aquellos con niveles
de discapacidad mas severos (Krahn et al., 2006; Sutherland, Couch, y
lacono, 2002).

La dificultad de acceso a servicios sanitarios constituye una clara vulne-
racion de los Articulos 25y 26 de la CDPD (ONU, 2006), los cuales subrayan
que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto ni-
vel posible de salud sin discriminacidon por motivos de discapacidad, para
lo cual se han de adoptar las medidas pertinentes para asegurar el acceso
de las personas con discapacidad a servicios de salud (algo especialmente
subrayado también en la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-
2020). Se promovera a su vez el desarrollo de formacion inicial y continua
para los profesionales que trabajen en los servicios de habilitacién y re-
habilitacién, asi como el conocimiento y uso de tecnologias de apoyo y
dispositivos destinados a las personas con discapacidad.

En un pais como Espafia, en el que la independencia con que servicios
sociales y sanitarios operan se convierte a menudo en una barrera dificil
de franquear, en el que la descentralizacion de competencias dando ma-
yor autonomia a las comunidades autbnomas se erige en ocasiones como
un condicionante mayor que la propia discapacidad a la hora de obtener
servicios, y en el que los recortes econdmicos en ocasiones se utilizan
como justificacién para atender las necesidades de muchos frente a las
de unos pocos, urge poner en marcha el desarrollo de planes especificos de
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atencion sanitaria para un grupo de poblacién cuya esperanza de vida parece
haber aumentado y que presenta, de por si, especiales dificultades de ac-
ceso a los servicios por motivos tales como:

e Mayores dificultades de comunicacion que complejizan no solo el acce-
so a atencién sanitaria dadas las restricciones de tiempo de consulta
por paciente, sino el seguimiento de los tratamientos médicos indica-
dos una vez iniciados los mismos.

e Carencia de estandares de atencidn sanitaria especificos para aquellos
con mayores limitaciones que favorezcan la identificacion de condicio-
nes de salud y prevengan la aparicién de condiciones médicas secun-
darias (Bigby, 2004; Henderson, Lynch, Wilkinson y Hunter, 2007).

e Especiales dificultades de acceso a programas de promocion de la salud
(Havercamp, Scandlin y Roth, 2004) y escasa participacién en lo que a
su atencion médica se refiere dada la ausencia de tiempo y formacion
por parte de los profesionales para emplear sistemas alternativos de
comunicacién o simplemente para interpretar los posibles sintomas
de una enfermedad en este colectivo. Esto puede dar lugar a un sen-
timiento de falta de competencia en estos profesionales para atender
a las necesidades de las personas con mayores necesidades de apoyo
(Campbell, 2009), o a que la propia DI sea considerada el motivo prin-
cipal que origina otra serie de sintomas, cuando éstos nada tienen que
ver con aquélla (Reiss, Gibson y Walker, 2005).

Plena Inclusién en abril del presente afio, y con motivo del Dia Mundial
de la Salud, ya reconocia esta problematica y proponia acciones especi-
ficas para intentar solventarla, como el acceso preferente a las consultas
sanitarias para las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
con mas necesidades de apoyo, a través del establecimiento de la tarjeta
sanitaria preferente (Doble AA)!8.

Desde nuestro punto de vista, esta propuesta es absolutamente nece-
saria e incluso debe ir mas alla, incorporando un plan de coordinacidon entre
profesionales de servicios sociales y sanitarios a través, por ejemplo, del
establecimiento de un profesional de referencia que actiie de vinculo entre
ambos, plan que ademas se combine con planes especificos de formacidn
sobre las caracteristicas de la poblacion con DI y limitaciones mas significa-
tivas dirigidos a profesionales del ambito sanitario y consensuados con las
Consejerias de Sanidad de las diferentes comunidades auténomas. Esto no
parece ser un problema exclusivo de nuestro pais, sino que afecta a otros

http://www.plenainclusion.org/informate/actualidad/noticias/2016/dia-mundial-de-la-salud-plena-inclu-
sion-reclama-un-acceso.
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como Reino Unido, quienes solicitan el desarrollo de planes similares que
contemplen una Unica via de acceso a servicios para este colectivo (PLMD
Network, 2003).

Trabajar en la mejora del acceso a los servicios socio-sanitarios no s6lo
es importante de cara a mejorar el BF de aquellos con méas necesidades
de apoyo, sino que contribuira positivamente a la obtencién de mejores
resultados en otras areas vitales de igual relevancia.

Asi, el estudio de Bigby, Clement, Mansell y Beadle-Brown (2009) puso
de manifiesto como la plena inclusion de las personas con DI y mayores
limitaciones era percibida por los profesionales que trabajaban con ellas
como un objetivo dificil de alcanzar debido a sus complicaciones a nivel
fisico, objetivo cuya consecucion se complica si tenemos en cuenta que,
dadas sus necesidades complejas, compleja es también la red de profe-
sionales que las atienden. La plena inclusién de aquellos con mayores nece-
sidades de apoyo requiere la planificacion y coordinacion entre profesionales
de diversas disciplinas (médicos, psicélogos, terapeutas ocupacionales, fi-
sioterapeutas, etc.) para proporcionar un apoyo adecuado y continuo que
garantice el éxito a la hora de alcanzar tan ansiada meta. Un informe ela-
borado en el afio 2006 por la organizacion britanica Mencap sefiala que
muchas familias cuyos hijos presentan una DI profunda y multiple estéan
en contacto con una media de ocho profesionales dadas las necesidades
complejas de sus hijos, profesionales que, segun el 80 % de las familias,
carecen de coordinacion alguna.

Carecer de datos sobre las necesidades de la persona (e.g., medica-
cion, presencia de enfermedades crénicas) debido a que la informacion
no es compartida entre profesionales, puede condicionar la consecucion de
resultados positivos en procesos tan importantes como la desinstitucionali-
zacion (Owen, Hubert y Hollins, 2008), proceso que ya de por si puede
resultar especialmente complejo para las personas con una DI mas severa
como veremos con posterioridad al hablar de inclusién social. La transi-
cién a entornos comunitarios, si bien contribuye a llevar una vida mas ac-
tiva, deriva en este colectivo en mayores problemas de salud y conductas
de riesgo (Kozma, Mansell y Beadle-Brown, 2009; Robertson, Emerson,
Elliott y Hatton, 2007), siendo la coordinacion profesional un aspecto
técnico fundamental para garantizar una vida de calidad en la comunidad.

El BF de la persona con DI profunday multiple puede condicionar asimis-
mo resultados en dimensiones como bienestar material (Petry et al., 2009a).
Son muchos los estudios que sefialan el coste econémico que para las
familias supone atender a las necesidades de la poblacion con DI, coste
que se incrementa cuanto mayor es la severidad de la DI (FEAPS, 2015;



Knapp, Comas-Herrera, Astin, Beecham y Pendaries, 2005), aumentando
también el tiempo semanal dedicado a cuidar al familiar con DI. Doran et
al., (2012) estiman en 85 horas las dedicadas semanalmente a proporcio-
nar cuidados a la persona con DI con mas necesidades de apoyo, frente a
las 52-61 horas que dedican aquellos cuyo familiar presenta una DI ligera
o moderada. Mejorar el acceso a servicios socio-sanitarios supondra por
tanto una mejora ya no solo en la calidad de vida de la persona, sino en el
poder adquisitivo y calidad de vida de su familia.

Con el objetivo de verificar si lo sefialado por la literatura cientifica re-
fleja la realidad de nuestro pais, presentamos a continuacion los datos de
la encuesta EDAD (INE, 2008) que nos ayudan a configurar una imagen
del bienestar fisico de las personas con DI en general y con DI severa y
profunda en particular. En aquellos casos en los que los datos estan dis-
ponibles, ofrecemos informacion atendiendo al lugar de residencia de las
personas encuestadas (hogares y centros) con objeto de realizar compara-
ciones que pudieran resultar de interés.

2.1.1 Deficiencia de origen

El origen congénito es sefialado en un 53,3 % de los casos de perso-
nas con DI severa y profunda que habitan en hogares y en un 62,6 %
para aquellas que residen en centros (Tabla 14). Los problemas en el
parto son el segundo problema de origen de la DI severa y profunda
(20,4% y 15,2 % respectivamente) y, en tercer lugar, el origen se
debe a una enfermedad no laboral, descrita por el INE como enfer-
medad comun (19,5% y 12,6 %). En las personas con DI moderada
y leve se observa una realidad similar, siendo los problemas en el
parto en menor medida el origen de la deficiencia (12,3% y 14,8 %,
respectivamente).

Tabla 14. PROBLEMA QUE CAUSO LA DEFICIENCIA (DI SEVERA Y PROFUNDA). PORCENTAJES

Hogares Centros

Congénito 53,3 62,6
Problemas en el parto 20,4 15,2
Accidentes (trafico, doméstico, ocio, laboral) 1,4 0,8
Enf. No laboral 19,5 12,6
Otras causas 48 5,5
NC 0,5 3,3
Total 56.944 100

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).



En muchas ocasiones la DI coexiste con otras deficiencias de origen
como ya seflaldbamos en la revisién de las definiciones mas em-
pleadas para hacer referencia a este colectivo (Tabla 2). Un 22,4 %
de las personas con DI tienen otra deficiencia de origen, porcentaje
qgue se ve no obstante sélo un poco incrementado para aquellos con
DI severa y profunda. Se estima asi que un 25,4 % de aquellos con DI
y mayores dificultades residiendo en su hogar tienen otra deficiencia
de origen (presentando un promedio de 1,8 deficiencias por persona),
siendo este porcentaje del 29,6 % para aquellos que residen en centros
(con un promedio de 1,2 deficiencias) (Tabla 15).

Vemos asi que, tanto las personas con DI leve y moderada como
aquellas con mayores limitaciones presentan una DI que se ve acom-
pafiada de otras limitaciones y que, dentro de las dltimas, aquellas
residiendo en hogares presentan un mayor nimero promedio de defi-
ciencias asociadas con lo que, como veremos, esto pudiera suponer
para el cuidador principal.

Cabria esperar que aquellos con DI y mayores necesidades de apo-
yo presentaran un mayor nimero de deficiencias asociadas que sus
iguales con necesidades de apoyo mas intermitentes, algo que no
parecen sefalar los datos. No obstante, ya hemos comentado la po-
sible infrarrepresentacién de las personas con menos necesidades
de apoyo en la encuesta EDAD del INE (2008), lo que pudiera, en
parte, dar cuenta de los resultados presentados.

Tabla 15. PoBLacion coN DI Y OTRAS DEFICIENCIAS. PORCENTAJES

Hogares Centros
% Personas con otra deficiencia 254 29,6 20,4 21,1
N° medio de deficiencias 1,8 1,2 1,4 1,2

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Dentro del conjunto de deficiencias de origen que coexisten con la
DI, y de acuerdo con lo sefialado por la literatura cientifica, muchas
de las personas con DI severa y profunda presentan una discapacidad
(deficiencia) de tipo sensorial (22 % de las personas residentes en ho-
gares y 18 % de las personas residentes en centros, porcentaje que
se reduce a un 10% para aquellos con DI leve). En un segundo lu-
gar, las personas con DI severa y profunda presentan discapacidades



(deficiencias) fisicas y/o relacionadas con el sistema nervioso (14,9 %
y 10,4 % en funcién de si residen en hogares o en centros, respecti-
vamente, porcentajes que se reducen al 9% y 8 % para aquellos con
DI moderada y leve) (Tabla 16).

Tabla 16. Tiros DE ‘DEFICIENCIAS’ EN LAS PERSONAS CON DI SEVERA Y PROFUNDA. PORCENTAJES

Hogares Centros

Enfermedad mental/ Demencia Il 2,9
Sensorial 22,0 18,0
Fisica y Sistema Nervioso 14,9 10,4
Otros aparatos 5,1 1,4
Otras deficiencias 15 1,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

2.1.2 Percepcion del estado de salud
La encuesta EDAD (INE, 2008) dispone de un indicador relativo a la
valoracion del estado de salud en base a las categorias: muy buena,
buena, regular, mala y muy mala. Las valoraciones que se han reco-
gido en la encuesta se refieren, en este caso, al estado de salud de
la persona con DI percibido por sus familiares o por los profesionales
de los centros en, aproximadamente, un 95 % de las situaciones.

Las personas informantes consideran que una de cada dos personas
con DI severa y profunda residentes en hogares dispondrian de un
estado de salud bueno y muy bueno (50,6 %), mientras que una
salud mala o muy mala es percibida por casi una quinta parte de las
personas informantes (18,1 %). Estas proporciones son cercanas a las
observadas en los centros donde residen las personas con DI severa
y profunda, siendo el estado de salud percibido como bueno o muy
bueno en el 58,2 % de los casos. Estos datos son acordes a lo que
otros estudios ponen de manifiesto (FEAPS, 2010).

Si bien un amplio porcentaje de personas con DI severa y profunda
presentan, de acuerdo a la opinién de terceros, un buen estado de
salud, el porcentaje de personas con mayores necesidades de apoyo
cuya salud es percibida como regular, mala o muy mala es mayor en
este colectivo en comparacion con sus iguales con una DI menos severa
(Tabla 17).



Tabla 17. VALORACION DEL ESTADO DE SALUD DE LAS PERSONAS CON DI EN HOGARES Y CENTROS.

PORCENTAJES
Hogares Centros
Muy buena/buena 50,6 58,2 65,4 57,3
Regular 314 25,9 247 32,2
Mala/Muy mala 18,1 15,9 10,0 10,5
Total 100,0 100 100,0 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

2.1.3 Presencia de enfermedades crénicas

En aras de indagar en aspectos relacionados con el estado de salud
de aquellos con DI y limitaciones significativas, en este apartado se
presentan indicadores que describen con mayor detalle la relacion
entre estado de salud y severidad de DI. Asi, mientras la presencia de
enfermedades crénicas (Tabla 18) en el total de personas con DI que
residen en hogares se cuantifica en un 54 %, este dato aumenta lige-
ramente para las personas con DI severa y profunda (hasta el 57,4 %).
Si tenemos en cuenta a aquellos que residen en centros, la presencia de
enfermedades crdonicas se ve incrementada significativamente, afectando
a siete de cada diez personas con DI severa y profunda (70,7 %).

Tabla 18. PRESENCIA DE ALGUNA ENFERMEDAD CRONICA EN LA POBLACION cON DI. PORCENTAJES

Hogares 57,4 51,3 53,1

Centros 70,7 63,2 63,3

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Dentro de las enfermedades cronicas diagnosticadas por el personal
sanitario (Tabla 19), aquellas que se suceden de manera mas frecuente
en las personas con DI severa y profunda son: enfermedad mental, in-
continencia urinaria, otras no especificadas y dolor de espalda cervical.
En promedio, las personas con DI severa y profunda tienen 1,5 enfer-
medades crénicas, las personas con DI moderada 1,1 y las personas
con DI leve 1,2.



Tabla 19. TiPo DE ENFERMEDAD CRONICA DIAGNOSTICADA EN LAS PERSONAS CON DI. PORCENTAJES

Tiene enfermedad mental 25,6 24,5 19,8
Tiene incontinencia urinaria 16,7 40 3,7
Tiene enfermedad crdnica 12,4 16,8 10,3
Tiene dolor de espalda cervical o lumbar 12,1 8,7 18,9
Tiene artrosis, artritis o problemas reumaticos 9,3 7,5 9,7
I:z:ziﬁ?::cas, migraiias o dolores de caheza 9.3 6.2 113
Ha tenido accidente cerebro vascular 81 3,1 6,4
Tiene ansiedad cronica 6,8 2,7 1,6
Tiene asma, bronquitis crénica o enfisema 6,7 3,2 11,0
Ha tenido infarto de miocardio 6,3 3,0 2,3
Tiene alergia 6,2 43 7,1
Tiene colesterol elevado 55 42 6,4
Tiene hipertension arterial 53 47 5,7
Tiene depresion crénica 5,0 49 6,1

Tiene lesion permanente causada por un accidente,

O, O,
diabetes, tlcera de estomago, cirrosis, cancer i e 172 3y el 25

Media de enfermedades cronicas 1,5 1,1 1,2

Nota: una misma persona puede tener diagnosticadas una o varias enfermedades croénicas. En el
maodulo dirigido a centros no se recogen los tipos de enfermedades cronicas.

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Ademas, la presencia de otras discapacidades o deficiencias aso-
ciadas (no de origen), muchas de las cuales constituyen asimismo
enfermedades cronicas, contribuye a complejizar méas aln el estado
de salud de aquellos con limitaciones mas significativas (Tabla 20).
Del listado que recoge la encuesta EDAD (INE, 2008), resalta la
presencia de las siguientes situaciones en las personas con DI seve-



ra 'y profunda: dafio cerebral adquirido, sindrome de Down, paralisis
cerebral, otras demencias, accidentes cerebrovasculares, artritis/ar-
trosis y distrofia muscular, dandose una incidencia media de 1,8
enfermedades/deficiencias por persona (disminuyendo en el caso de
la poblacién con DI moderaday leve a 1,3y 1,1 respectivamente).

Tabla 20. OTRAS ENFERMEDADES DIAGNOSTICADAS EN LA POBLACION CON DI. PORCENTAJES

Hogares Centros
Daiio cerebral adquirido 34,4 24,5 25,5 25,7
Sindrome de Down 239 49 31,5 10,8
Paralisis cerebral 18,8 11,8 9,6 3,6
Otras demencias 12,2 20,2 11,4 13,1
Accidentes cerebrovasculares 12,1 2,8 50 7,6
Artritis/ artrosis 10,4 47 3,6 45
Distrofia muscular 10,4 3,2 1,1 8,7
Depresion 9,5 1,2 10,9 11,8
Miopia magna 7,2 0,7 46 1,0
Infarto de miocardio. Cardiopatia isquémica 6,4 2.4 2,3 1,3
Autismo y otros trastornos asociados al autismo 6,1 48 1,8 0,8
Cataratas 5,7 46 5,0 1,1
Media otras discap/defic (sobre un total de 19) 1,8 1,1 1,3 1,1

Nota: una misma persona puede tener diagnosticadas una o varias enfermedades.

Nota: enfermedades diagnosticadas por debajo del 4,6 % de la poblacién con DI severa y profun-
da: enfermedades raras, insuficiencia renal, esquizofrenia, parkinson, artritis reumatoide, espondilitis
anquilopoyética, lesion medular, degeneracion macular senil, cancer, esclerosis multiple, esclerosis
lateral, espina bifida/hidrocefalia, trastorno bipolar, laringectomias, retinosis pigmentaria, retinopatia
diabética, demencia de tipo alzhéimer, glaucoma, agenesia/amputaciones, VIH/sida.

Fuente: elaboracion propia.



Ademas, y debido a la influencia que sobre el BF pudiera ejercer, se
ha estimado el indice de masa corporal a través de los datos de peso
y estatura recogidos en la encuesta EDAD (INE, 2008), ofreciendo
datos de interés sobre el estado de salud de las personas con DI
(Tabla 21).

Tabla 21. INDICE DE MASA CORPORAL. PORCENTAJES

Bajo peso 114 50 10,4
Normal 37,5 344 38,6
Sobrepeso 25,2 33,6 29,3
Obesidad/0besidad morhida 25,8 27,0 21,7

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Cabe sefialar que para el conjunto de la poblacion con DI el sobrepeso
y la obesidad son situaciones generalizadas, afectando a méas de la
mitad de esta poblacién, no constituyendo un problema que obser-
vemos con especial incidencia en aquellos con DI severa y profunda.
No obstante, debiéramos sefialar la necesidad de atender a caracte-
risticas especificas del estilo de vida de aquellos con mayores difi-
cultades que pudieran modificar la realidad que refleja la encuesta
EDAD. Asi, cabe destacar que casi la mitad de las personas con DI
severa y profunda no realizan ningin tipo de actividad fisica en su tiem-
po libre, datos un tanto menores para sus compafieros con menores
limitaciones (Tabla 22). Datos similares han sido reflejados por el
estudio POMONA-ESP.1?

Tabla 22. REALIZACION EN TIEMPO LIBRE DE ALGUNA ACTIVIDAD FISICA. PORCENTAJES

Severa y profunda 47.8
Moderada 60,7
Leve 69,1
Total DI 57,5

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

19  http://www.plenainclusionmadrid.org/publicacion/resultados-del-proyecto-pomona-espana-de-indicado-
res-de-salud-en-personas-con-discapacidad-intelectual/.
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La realizacion de actividad fisica pudiera estar condicionada por la
presencia de limitaciones en la movilidad, pues como vemos en la
Tabla 23, éstas son especialmente significativas para las personas
con DI severa y profunda, dando lugar al sedentarismo que carac-
teriza el tiempo libre de este colectivo. Asi en la Tabla 24 podemos
observar una relacion de actividades de ocio observadas (realizadas)
y deseadas por las personas con DI severa y profunda (las activi-
dades deseadas implican que la persona no puede realizarlas por
motivos de discapacidad) en la que se refleja cémo el 72,4 % de las
personas con DI pasan la mayor parte de su tiempo viendo la TV o un
DVD, caracterizandose este tipo de practica como la mas usual y carac-
teristica de las personas que conviven en hogares?. Por el contrario,
y aunque lo desean, muchos no pueden emplear su tiempo libre en un
ocio mas activo (viajar, visitar a familiares, hacer ejercicio fisico) dada
su discapacidad (Tabla 23).

Tabla 23. PoBLACION CON DIFICULTADES RELACIONADAS CON LA MOVILIDAD EN PERSONAS CON DI,

SEGUN TIPO DE DIFICULTAD. PORCENTAJES

Hogares Centros

I]esplazars_e ut|I|_zando medlo_s de trans_p_qrte 69.4 975 390 212
como pasajero sin ayudas y sin supervision
An(_iar 0 mov_e_r§e fuera de su vivienda sin ayudas 62.1 %1 264 12,6
y sin supervision
Conducir vehiculos sin ayudas 575 96,7 37,6 29,1
Levantar o transportar con las manos o brazos

} . . . 39,1 55,1 8,9 7,6
un objeto sin ayudas y sin supervision
IV!anlpuIar ohjt_etos pequ_epps con manos y dedos 38,2 613 118 6.7
sin ayudas y sin supervision
Manipular y mpver ohjetos: utlllzanc!o. [as manos 297 107 6.0 5,3
y los brazos sin ayudas y sin supervision
Cambiar de postura sin ayudas y sin supervision 24,1 413 3,9 6,1
Andar o mt_Jverse de_nt.r'o de su vivienda sin 238 503 68 41
ayudas y sin supervision
Mantener el cuerpo en la misma posicion sin 203 36,6 45 72

ayudas y sin supervision

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

20  El dato con respecto al tipo de ocio realizado no es recogido por ninguna otra encuesta, por lo que solo se
incluyen los andlisis realizados a partir de los datos de la Encuesta EDAD (INE, 2008).



Tabla 24. TiPo DE OCIO REALIZADO Y DESEADO EN LAS PERSONAS DI SEVERA Y PROFUNDA. PORCENTAJES

Hogares Centros Hogares
Ver TV o DVD 72,4 44,2 2,3
Escuchar radio o miisica 53,6 28,2 4.4
Ejercicio fisico 29,4 4777 22,1
Hohbies, artesania, manualidades 12,4 21,8 24,1
Visitar familia 0 amigos 9,7 46 30,4
Hablar por teléfono con familia 0 amigos 84 2,3 13,9
Leer 6,0 0,9 22,4
Compras 41 0,3 16,3
Viajar 3,6 2,7 31,1
Asistir a clases o cursos 3,5 1,9 16,5
Asistir a eventos deportivos o culturales 3,2 1,9 83
Chatear o enviar e-mails 0,7 5,6
Visitar hibliotecas o museos 0,4 0,1 4,0
Navegar por internet 0,3 0,1 11,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Estas situaciones descritas sobre el estado de salud y presencia de
enfermedades y otras deficiencias conllevan una serie de dificulta-
des y problemas en diferentes areas relativas al autocuidado y activi-
dades relacionadas con la vida doméstica, dificultades que sin duda
influiran en el bienestar fisico de aquellos con mayores necesidades
de apoyo.

2.1.4 Autocuidado
El autocuidado constituye, como sefialan Bigby y Fyffe (2009), una
de las actividades cuya realizacion conlleva mas dificultades para



las personas con DI severa y profunda. Las especiales dificultades
que presentan aquellos con DI y mayores necesidades de apoyo en
el cuidado de si mismos en comparacién con sus iguales con disca-
pacidades mas leves queda perfectamente reflejada en la Tabla 25.

Dentro de las actividades de autocuidado recogidas por el INE en el
encuesta EDAD (2008), las personas con DI severa y profunda presen-
tan especiales dificultades (sefialadas por el 80 % o0 mas) en: activida-
des relacionadas con el cuidado menstrual, cuidado basico del cuerpo,
cumplir con las prescripciones médicas y evitar situaciones de peligro.
Dificultades que llegan a afectar al 90 % de aquellos con DI profun-
da y severa que residen en centros.

Tabla 25. PosLACION coN DI CON DIFICULTADES RELACIONADAS CON EL AUTOCUIDADO. PORCENTAJES

Hogares Centros
Achwdades_relaclonadas_ conel cyl_d’ado 64.0 89.0 21 47
menstrual sin ayudas y sin supervision
Realizar Iu_s cmdadqs_l;aswos del cuerpo sin 838 959 39.7 215
ayudas y sin supervision
Gurnphr las _pr_gscrlpcmnes médicas sin ayudas 835 971 545 298
y sin supervision
E_wtar snuacm_nes de pe_;ll_g,ro en la vida diaria 799 9.9 12,9 14,7
sin ayudas y sin supervision
Lavarse o se_carse las dlfgrentes p_ar.t’es 790 955 36,6 15,1
del cuerpo sin ayudas y sin supervision
Ve§tlrse 0 dgs_\{estlrse sin ayudas 719 85.0 26.9 74
y sin supervision
Controlar las necesidades o realizar las activida-
des relacionadas con la miccion sin ayudas y sin 477 64,7 8,8 84

supervision

Controlar las necesidades o realizar las activida-
des relacionadas con la defecacion sin ayudas y 421 64,4 7,0 45
sin supervision

Llevar a cabo las tareas de comer o beber sin

. ., 38,4 55,9 8,8 472
ayudas y sin supervision

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

2.1.5 Otras actividades de la vida diaria
Las dificultades encontradas en aquellos con DI y mayores necesidades
de apoyo para la realizacion de las actividades domésticas recogidas
en la encuesta EDAD (INE, 2008) se generalizan hasta proporciones
cercanas al 90% en el caso de las personas con DI severay profunda



que viven en hogares, acercandose a la totalidad en aquellas que
residen en centros. En este caso las dificultades mas significativas
se centran en la preparacion de comidas, ocuparse de las tareas de

la casa y organizar y trasladar compras (Tabla 26).

Tabla 26. PosLACION cON DI CON DIFICULTADES RELACIONADAS CON LA VIDA DOMESTICA. PORCENTAJES

Hogares Centros
Preparar comidas sin ayudas y sin supervision 88,5 99,4 68,1
chparse de_ I_a’s tareas de la casa sin ayudas 87.0 981 58,3
y sin supervision
Organizar, hacer y trasladar las compras 858 99.4 621

de la vida cotidiana sin ayudas y sin supervision

Nota: datos relativos para las personas de 10 y mas afios.

38,9

32,7

34,7

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-

nes de Dependencia (EDAD 2008).

2.1.6 Ayudas técnicas

El INE (2008) define las ayudas técnicas recibidas como “todo pro-
ducto, instrumento, equipo o sistema técnico usado por, o destinado
a una persona con discapacidad. Producido especificamente para
ella o disponible para cualquier persona que impide, compensa, ali-
viay neutraliza la deficiencia, la discapacidad o la minusvalia”. Esta
categoria agrupa ayudas para: terapia y entrenamiento; proteccion
y cuidado personal; ayudas para la movilidad personal; ayudas para
las tareas domésticas; muebles y adaptaciones para viviendas y otros
edificios; ayudas para la comunicacién, la informacién y la sefializa-
cioén; ayudas para el manejo de productos y mercancias; ayudas para
el esparcimiento/juegos.

La elevada presencia de enfermedades de tipo cronico y las dificul-
tades en la realizacion de actividades de autocuidado y domésticas
sefialadas en apartados anteriores, da lugar a que mas de la mitad de
las personas con DI severa y profunda precise de ayudas técnicas (nivel
de demanda que desciende al 30% y 25% en el caso de personas
con DI moderada y leve). A pesar de ello, solo el 15% de las perso-
nas con DI severa y profunda recibe ayudas técnicas que satisfacen sus
necesidades, mientras que un 20 % considera que las ayudas que re-
ciben son insuficientes. Una de cada cinco personas no puede acceder
a ayudas técnicas aiin necesitandolas (Tabla 27).



Tabla 27. LAS AYUDAS QUE RECIBE O UTILIZA SATISFACEN SUS NECESIDADES. PORCENTAJES

Si 15,0 9,6 7,1

No, son insuficientes 20,0 39 5,2

No, no_ recibo ni utilizo ayudas técnicas aunque lo 18,2 15,0 12,6
necesite

No, no necesito ayudas técnicas 442 69,5 71,7
NC 2,7 1,9 33

Total 100,0 100,0 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

2.1.7 Acceso a servicios sanitarios

Los datos de la encuesta EDAD ofrecen dos perspectivas sobre el
acceso/uso de determinados servicios, teniendo en cuenta el perio-
do de acceso a los mismos (/.e., Gltimas dos semanas y ultimos 12
meses). Los servicios sanitarios y sociales principales que fueron
recibidos en las dos semanas previas a la realizaciéon de la encuesta
fueron los cuidados médicos y/o enfermeria, la atencién en centros
ocupacionales, terapia ocupacional y/o entrenamiento en activida-
des de la vida diaria y atencién en centro de dia (Tabla 28). Los
datos recogidos por la encuesta EDAD no permiten, sin embargo,
ahondar en cuestiones esenciales como: la demanda de servicios y
frecuencia de uso, dificultades de acceso, o valoracion realizada por
personas con DI o sus familias de los profesionales y servicios sa-
nitarios (debido a elevados errores de muestreo). Disponer de estos
datos podria explicar por qué los resultados arrojados por la Encues-
ta EDAD no reflejan un mayor uso de estos servicios por parte de la
poblacién con mayores dificultades frente a sus iguales con discapa-
cidades maés leves (Tabla 28).

Tabla 28. SERVICIOS SANITARIOS Y SOCIALES RECIBIDOS EN LOS ULTIMOS 14 DiAS. PORCENTAJES

Cuidados médicos y/o enfermeria 13,5 18,5 18,5

Atencidn centros ocupacionales 13,1 17,7 83



Atencion centro de dia 11,4 4.5 2,6
Activ. culturales, recreativas, ocio y tiempo libre 9,6 6,0 6,0
Pruebas diagnosticas 9,5 11,0 1,8
Rehabilitacion del lenguaje /logopeda 9,0 7,0 6,3
Rehabilitacion médico-funcional 6,3 2,6 46
Atencidn psicoldgica y/o salud mental 51 6,7 7,0

Nota: servicios sanitarios y sociales por debajo de 5 %: atencion domiciliaria programada, teleasisten-
cia, rehabilitacion ortoprotésica, podologia.

Fuente: elaboracién propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Otros servicios sanitarios y sociales recibidos por la poblacion con DI
severa y profunda, en este caso en los ultimos 12 meses (Tabla 29),
fueron los siguientes: un 19,9% habia recibido asistencia sanita-
ria prestada por personal hospitalario, un 11,8 % informacion, ase-
soramiento, valoracion, un 11,5% terapia ocupacional y un 9,6 %
transporte sanitario y/o adaptado. El resto de servicios sanitarios y
sociales fueron recibidos por proporciones inferiores al 5% de la po-
blacion con DI severa y profunda. De nuevo observamos que, con la
excepcién de la necesidad de transporte sanitario y/o adaptado, las
personas con DI severa o profunda no utilizan mas que sus compa-
fieros con DI moderada o leve los servicios indicados. Disponer sobre
datos relativos a la demanda real de estos servicios que pudieran ser
contrastados con datos reales de acceso (y no limitados a los dltimos
12 meses), hien podria cambiar los datos aqui reflejados que simple-
mente representan servicios recibidos (no servicios demandados o
servicios necesitados).

Tabla 29. SERvVICIOS SANITARIOS Y SOCIALES RECIBIDOS EN LOS ULTIMOS 12 MESES. PORCENTAJES

Asistencia sanitaria prestada por personal

hospitalario

19,9 15,7 21,3

Informacion/asesoramiento/valoracion 11,8 11,8 9,2

Terapia ocupacional, y/o adiestramiento en AVD 11,5 10,9 6,4



Transporte sanitario y/o adaptado 9,6 45 1,5
Atencion en centros residenciales 4.6 1,8 2,1
Servicios de respiro 3,6 1,9 46
Atencidn psicosocial familiares 2.4 1,8 2,1
Sistemas alternativos de comunicacion 1,5 0,6 1,7
zlér;sdeoéatsglgzlaizmo para personas 13 26 0.7
Orientacion preparacion laboral 0,6 43 6,6
Intérprete lengua de signos 0,5 0,3 0,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

21

22

2.1.8 Cuidados personales recibidos

La encuesta EDAD ofrece varios datos de interés con respecto a los
cuidados personales?! que precisan las personas con DI.

En primer lugar, se estima que el 70% de aquellos casos de DI leve
reciben cuidados personales, porcentaje que aumenta hasta el 98,6 %
para aquellos con DI severa y profunda. Estos datos reflejan la nece-
sidad absoluta de contar con servicios y personas que ofrezcan apoyos
a esta poblacién (Tabla 30). Los familiares y personas cercanas a
la persona con DI que reside en su hogar son quienes proporcionan
estos cuidados en el 95% de los casos, no variando estos datos en
funcién de la gravedad de la DI.

La intensidad de estos cuidados no obstante, si se ve afectada por
la severidad de la DI (Tabla 30). Asi, las personas con DI leve reciben
de promedio 10,2 horas diarias de cuidados de otras personas, mien-
tras que el nimero de horas aumenta hasta las 15,9 en los casos de DI
severa y profunda?.

La encuesta Edad carece de una definicién sobre lo que entiende por cuidados personales, si bien de
las categorias que incluye podemos deducir que estos son entendidos como apoyos proporcionados por
familiares y/o profesionales en diferentes &mbitos de la vida.

Cabe destacar aqui que muchas familias preguntadas al respecto sefialan que su familiar precisa de 24
horas diarias de cuidados personales, lo que refleja sin duda la dependencia casi absoluta que presenta
la persona con DI severa y profunda.



La poblacién con DI severay profunda que reside en centros, ademas
de los cuidados ofrecidos por el servicio en que residen, precisan,
en un tercio de los casos, otras 1,9 horas adicionales de cuidados
personales. Es decir, l1a necesidad de cuidados personales no llega a
cubrirse solo a partir de los servicios proporcionados por el centro al
que asisten las personas con DI severa y profunda (Tabla 30).

Tabla 30. PoBLACION coN DI QUE RECIBE CUIDADOS PERSONALES Y HORAS DIARIAS RECIBIDAS

Hogares Centros
Recibe cuidados personales 98,6 33,5 90,9 70
N°® horas diarias 15,9 1,9 13,1 10,2

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Llama la atencién que, a pesar de la gran dependencia que de ter-
ceros presentan las personas con DI severa y profunda, los cuida-
dos recibidos son considerados insuficientes en uno de cada tres casos

(34 %) (Tabla 31).

Tabla 31. ;CONSIDERA QUE LA AYUDA QUE RECIBE DE OTRAS PERSONAS SATISFACE SUS NECESIDADES?
PERSONAS CON DI SEVERA Y PROFUNDA QUE RESIDEN EN HOGARES. PORCENTAJES

Si 58,0
No, es insuficiente 34,0
No necesita ayuda de otras personas 8,0

Total 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

A diferencia de lo que podria llegar a pensarse, las personas que res-
ponden a la Encuesta EDAD no consideran que su familiar con DI severa
y profunda haya de recibir exclusivamente cuidados profesionalizados.
La prestacion de los cuidados a las personas con DI severa y profun-
da debe ser ejercida por profesionales sanitarios y por otras personas
que no sean profesionales del sector (49,5 %) (Tabla 32).



Tabla 32. ;QUIEN CONSIDERA DEBIERA DE PRESTAR ESOS CUIDADOS PARA LAS PERSONAS
cON DI SEVERA Y PROFUNDA? PORCENTAJES

Profesional sociosanitario 17,4
Otra persona que no sea un profesional sociosanitario 33,0
Ambas 49,5
Total 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

Dentro de los cuidados personales requeridos, observamos en la Ta-
bla 33 que aquellos con DI severa y profunda requieren de apoyo en
mayor medida que aquellos con limitaciones mas leves para la reali-
zacion de las actividades mas bhasicas de autocuidado (e.g., vestirse,
asearse), no siendo asi para otro tipo de actividades instrumentales
como administrar el dinero. No obstante, estos datos no han de ser
errbneamente interpretados. EIl hecho de que aquellos con DI mo-
derada y leve precisen de mas apoyo que aquellos con DI severa y
profunda para manejar su dinero o ir al médico, puede simplemen-
te reflejar las limitaciones de estos ultimos para desempenfar esas
tareas, no teniendo tampoco oportunidades para hacerlo. Una de
las principales limitaciones de la encuesta del INE en este sentido
es que omite de manera casi ahsoluta la variable ‘oportunidad’, regis-
trando simplemente acciones realizadas y no acciones que pudieran
realizarse pero para las cuales no se dispone de los apoyos oportunos.

Tabla 33. TAREAS PRINCIPALES REALIZADAS CUANDO SE PRESTAN CUIDADOS PERSONALES. PORCENTAJES

Vestirse/desvestirse 60,5 247 11,2
Asearse/arreglarse 60,4 349 17,5
Bafiarse/ducharse 494 343 11,4
Comer 37,0 11,2 2,7
Preparar comidas 30,5 36,3 32,8
Control de tomar medicacion 21,8 35,3 25,6
Salir a la calle/desplazarse por la calle 22,3 21,3 8,6

Cambiar paiiales por incontinencia de orina 18,0 2,5 0,3



Hacer compras 17,1 29,4 22,6
Ir al médico 15,6 25,5 24.2
Subir o bajar escaleras 14,9 51 2,3
Andar o desplazarse por la casa 13,5 48 11
Hacer otras tareas domésticas 11,4 21,6 19,7
Acostarse/levantarse de la cama 11,1 42 2,0
Administrar el dinero 10,2 20,4 234

Nota: la encuesta EDAD recoge estos cuidados en formato de respuesta multiple, permitiendo esco-
ger hasta un maximo de 5 cuidados principales.

Nota: por debajo del 10 % se encuentran los cuidados relativos a: cambiar pafiales por incontinencia
fecal, utilizar el servicio/bafio a tiempo, utilizar el transporte publico, hacer gestiones, utilizar el telé-
fono, abrochar los zapatos.

Fuente: elaboracion propia.

2.1.9.

La prestacion de estos cuidados de forma continuada a lo largo de
los afios implica que la persona cuidadora experimente un deterio-
ro en su estado de salud. Asi, hasta un 54,7 % de los cuidadores de
personas con DI severa y profunda (siendo en su mayoria personas que
conviven en el hogar) han visto deteriorada su salud a causa de la de-
dicacion ejercida a través de los cuidados personales y del nimero de
horas dedicadas. Este porcentaje se reduce al 31,6 % y 28,4 % para
aquellos con DI moderada y leve respectivamente.

Resumen de aspectos clave sobre hienestar fisico

De los datos aportados en esta seccién de bienestar fisico, podemos
resaltar conclusiones importantes que debieran guiar el futuro de-
sarrollo tanto de servicios como de politicas orientadas a mejorar la
calidad de vida de este colectivo:

* EI origen congénito es sefialado en un 53,3 % de los casos de
personas con DI severa y profunda que habitan en hogares y en
un 62,6 % para aquellas que residen en centros. Adn asi, mu-
chos casos siguen debiéndose a problemas relacionados durante
el parto.

e Las personas con DI y mayores necesidades de apoyo presentan,
en mayor medida que sus iguales con necesidades menos intensas,



otra serie de ‘deficiencias’ sensoriales y de tipo fisico o relaciona-
das con el sistema nervioso que pudieran llegar a condicionar su
bienestar fisico.

Si bien un amplio porcentaje de personas con DI severay profun-
da presentan, de acuerdo a la opinién de terceros, un buen estado
de salud, el porcentaje de personas con mayores necesidades de
apoyo cuya salud es percibida como regular, mala o muy mala es
mayor en este colectivo en comparacién con sus iguales con una
DI menos severa.

La presencia de enfermedades crénicas es especialmente elevada
(70,7 %) para aquellas personas con DI severa y profunda residiendo
en centros.

Casi la mitad de las personas con DI severa y profunda no realiza
ningun tipo de actividad fisica en su tiempo libre, datos un tanto
menores para sus compafieros con menores limitaciones

El sedentarismo caracteriza el tiempo libre de las personas con DI
severa o profunda. EI 72,4 % ve la TV o un DVD, caracterizdndose
este tipo de préactica como la mas usual y caracteristica de las
personas que residen en hogares.

El 80 % de las personas con DI severa y profunda que reside en su
hogar y el 90 % de aquellos que lo hacen en centros presenta limi-
taciones muy significativas para el autocuidado y la vida doméstica.

La elevada presencia de enfermedades de tipo crénico y las di-
ficultades en la realizacién de actividades de autocuidado y do-
mésticas da lugar a que mas de la mitad de las personas con DI se-
vera y profunda precise de ayudas técnicas (nivel de demanda que
desciende al 30y 25% en el caso de personas con DI moderada
y leve). A pesar de ello, solo el 15% de las personas con DI severa
y profunda recibe ayudas técnicas que satisfacen sus necesidades,
mientras que un 20 % considera que las ayudas que recibe son
insuficientes. Una de cada cinco personas no puede acceder a ayu-
das técnicas ailn necesitandolas.

El 98,6 % de aquellos con DI severa y profunda precisa de cuida-
dos personales, siendo éstos proporcionados por la familia u otras
personas cercanas a la persona con DI en el 95% de los casos.

A pesar de la gran dependencia que de terceros presentan las
personas con DI severa y profunda, los cuidados recibidos son con-
siderados insuficientes en uno de cada tres casos (34 %).



23

Las personas con DI leve reciben de promedio 10,2 horas diarias
de cuidados de otras personas, mientras que el niumero de horas
aumenta hasta las 15,9 en los casos de DI severa y profunda. En el
caso de estos ultimos, este dato se traduce a 111 horas semana-
les de cuidados personales?:, frente a las 71 precisadas por sus
compafieros con DI moderada o leve. Esta diferencia en lo que a
necesidad de cuidados se refiere ha sido reflejada también por
Doran et al., (2012).

La poblacion con DI severa y profunda que reside en centros, ade-
mas de los cuidados ofrecidos por el centro de residencia recibe,
en un tercio de los casos, otras 1,9 horas adicionales de cuidados
personales.

Mas de la mitad de las personas que ofrecen cuidados personales
a aquellos con DI severa y profunda (en su mayoria familiares) han
visto deteriorada su salud debido a este motivo.

Las conclusiones arriba sefialadas nos permiten afirmar que, sin lu-
gar a dudas, las personas con DI severa y profunda y sus familias pu-
dieran ver afectada su calidad de vida debido a una serie de compli-
caciones en lo que a bienestar fisico de la persona con DI se refiere.
La situacion de las personas con DIy limitaciones mas significativas
pudiera asimismo verse aun mas comprometida por las dificultades
de comunicacién que presentan (Tabla 34), lo cual pudiera interferir
(algo que no podemos afirmar a partir de los datos existentes) en
la identificaciéon de condiciones médicas, sintomas de enfermedad
y en el acceso a los servicios sanitarios; situaciéon a la que ha de
prestarse especial atencién pues, a pesar de que casi la totalidad de
las personas con DI severa y profunda presentan dificultades para com-
prender o expresarse a través del lenguaje escrito, solo un 3,8 % utiliza
ayudas técnicas para hablar de manera comprensible y poco mas del
35% recibe apoyos para comprender lo que dicen los demas.

Como sefialdbamos en la introduccion de este estudio, la ausencia de estudios longitudinales sobre las
condiciones de vida de las personas con DI impide conocer el impacto que la Ley de Dependencia (LA-
PAD) pudiera haber tenido en la carga de cuidados familiares soportados.



Tabla 34. PoBLACION CON DIFICULTADES RELACIONADAS CON LA COMUNICACION EN PERSONAS CON DI.

PORCENTAJES
Hogares Centros
Bomprender o0 expresarse a través del lenguaje 853 951 679 512
escrito
Utilizar el teléfono sin ayudas y sin supervision 82,2 96,1 439 15,4

Mantener un dialogo o intercambiar ideas con
una o mas personas a través del lenguaje habla- 82,0 92,0 63,4 37,2
do, escrito u otro tipo de lenguaje

Hablar de manera comprensible o decir frases

S 76,8 80,1 483 28,9
con sentido sin ayudas
Boml’lrer_lder el significado de lo que le dicen los 63,8 8 127 325
demas sin ayuda de otras personas
C}Jmprender olexpresar‘se a través de gestos, 58.6 784 253 148
simbolos, dibujos o sonidos
Rec_lbe_ e_mstencla personalipara comprepder 36,7 512 26.2 15,2
el significado de lo que le dicen los demas
Utiliza alguna ayuda técnica para hablar 38 14 22 038

de manera comprensible

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

2.1.10Lineas estratégicas de trabajo para la mejora del hienestar fisico

Afortunadamente, no todo son sombras. Podemos identificar impor-
tantes avances en la mejora de la salud y acceso a servicios socio-sa-
nitarios de aquellos con discapacidades intelectuales mas severas
llevados a cabo en los ultimos afios, mejoras que han tenido como
responsables principales a las familias, profesionales y organizacio-
nes que trabajan y prestan apoyos a este colectivo. De la literatura
revisada extraemos a continuacién una serie de lineas estratégicas
de actuacion que presentamos acompafadas de una serie de recur-
sos que pudieran ser de gran utilidad a la hora de proveer servicios
socio-sanitarios a las personas con necesidades de apoyo extensas
y generalizadas. En el contexto espafiol, no obstante, son méas bien
escasos los recursos disponibles, generalmente centrados en el co-
lectivo de personas con DI en general, por lo que muchas de las
herramientas aqui presentadas se han desarrollado en paises funda-
mentalmente anglosajones (la dificultad de acceso a documentos en
otros idiomas ha limitado la busqueda de los mismos).

Linea estratégica 1: Mejorar el acceso y la participacion de la persona
en su propia salud mediante el desarrollo de materiales adaptados que
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puedan también ser utilizados por y compartidos con los profesionales
de este ambito, dadas las dificultades de comunicacion que presenta
este colectivo y el limitado acceso a ayudas técnicas.

Son varias las buenas practicas y materiales que en castellano pode-
mos encontrar dirigidas a facilitar la comunicacién de las personas
con discapacidades intelectuales y del desarrollo con el personal
sanitario y a mejorar el conocimiento de estos ultimos sobre el es-
tado de salud de los primeros. Basta con echar un vistazo a las pu-
blicaciones que en materia de salud ha desarrollado Plena Inclusién
Espafia®, o Down Espafia®® por citar el trabajo de algunas de las
organizaciones de nuestro pais. Facilitar el acceso a ayudas técnicas
y mejorar la accesibilidad de los espacios (tanto fisica como cogni-
tiva) constituye la principal misién de otras muchas organizaciones
como ‘Communication Matters’?® o ‘Hft’ en Reino Unido?’, a las que
se unen en nuestro contexto instituciones como el Centro de refe-
rencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas, CEAPAT?8,
o el Portal Aragonés de Comunicacion Alternativa y Aumentativa,
ARASAAC??, por mencionar algunas de las existentes.

Son también amplias las iniciativas que en este sentido se han lleva-
do a cabo para que aquellos con trastornos del espectro del autismo
y mayores necesidades a nivel comunicativo puedan desenvolverse
con mayor facilidad en un entorno sanitario, como la iniciativa Doc-
tor TEA llevada a cabo por la Fundacion Orange y el Hospital General
Universitario Gregorio Marafi6n®°.

No obstante, aunque alguno de estos documentos sefiala las dificul-
tades especiales por las que pueden atravesar aquellos con mayores
limitaciones en su funcionamiento intelectual y habilidades adapta-
tivas (merece la pena destacar aqui la guia La salud de las personas
con DID: ;qué debemos tener en cuenta? desarrollada por Dincat y
disponible a través de la pagina web de Plena Inclusion), destaca la
ausencia de publicaciones centradas exclusivamente en aquellos con
mayores necesidades de apoyo, algo que requiere de nuestra atencion
si tenemos en cuenta que este grupo de poblacién ve muy merma-

http://www.plenainclusion.org/informate/publicaciones %20.
http://www.sindromedown.net/area/salud/.
http://www.communicationmatters.org.uk/.
http://www.hft.org.uk/
http://www.ceapat.es/ceapat_01/cat_apo/catalogo/index.htm.
http://arasaac.org/.

http://www.doctortea.org/.
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das sus habilidades comunicativas y depende en gran medida de
terceros para que sus deseos, intereses e ideas sean correctamente
interpretados por los profesionales de la salud.

Urge instar a los profesionales socio-sanitarios a implicarse en mayor
medida de cara a facilitar que las personas con limitaciones mas
significativas reciban una atencion sanitaria de calidad, mediante
el empleo de materiales especificos y con orientaciones claras que
guien la actuacién de un cuerpo de profesionales que, por norma ge-
neral, recibe muy poca formacion en esta materia. En Reino Unido,
por ejemplo, existen observatorios sobre la salud de las personas con
DI3! que recogen materiales especificos que pueden ser utilizados
por los profesionales de la red sanitaria con aquellos con mayores
dificultades de comprension, dotandoles incluso de herramientas
para crear materiales propios cuando tengan un paciente con estas
caracteristicas.??

Otro portal como Easyhealth33, promovido por la organizaciéon Gene-
rate Opportunities en Reino Unido, proporciona todo tipo de mate-
riales accesibles para que las personas con DI y mayores dificultades
de comprensidén y comunicacion puedan adoptar un rol mas activo
en el cuidado de su salud de forma auténoma si es posible, o a tra-
vés de un profesional de referencia o familiar.

Asimismo, formar a la red de profesionales sanitarios en el empleo
de materiales adaptados y aplicaciones como My Health Guide3* en
el contexto anglosajon o MeFacilyta en nuestro entorno (en proceso
de desarrollo por Plena Inclusién Espafia con el apoyo de la Funda-
cién Vodafone), permitira otorgar a la persona con DI con mas nece-
sidades de apoyo, junto con su profesional de referencia o familiar,
un papel mas activo en un entorno que pudiera resultar inicialmente
un tanto hostil dadas las caracteristicas del mismo, contribuyendo
a la generacion de espacios mas comprensibles y predecibles para
aquellos con mayores dificultades de comprension.

Linea estratégica 2: Mejorar la formacion de los profesionales sanita-
rios en discapacidad intelectual, enfatizando la incorporacion de médu-
los especificos de formacion que presten mayor atencion a aquellos con
mayores dificultades de salud.

https://www.improvinghealthandlives.org.uk/.
http://www.apictureofhealth.southwest.nhs.uk/.
www.easyhealth.org.uk.

https://www.myhealthguideapp.com/.
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En los dltimos afios, la literatura cientifica asi como organizaciones
mundiales como la OMS (2011), han prestado especial atencién a
la necesidad de formar mejor a los futuros profesionales de la red
sanitaria en temas relacionados con la salud de las personas con dis-
capacidades intelectuales y del desarrollo (Dowse et al., 2016). No
es de extrafiar si pensamos por un momento que nos encontramos
ante un colectivo que en algunos estudios como el llevado a cabo en
Paises Bajos (Polder, Bonneux, Meerding y van der Maas, 2002) da
cuenta del 9% del gasto del sistema nacional de salud. Gasto que,
como hemos comentado con anterioridad, es susceptible de expe-
rimentar un incremento dado el aumento en la esperanza de vida
de aquellos que presentan discapacidades mas severas. A pesar de
esto, como viene ya sefialandose desde hace afios (Verdugo, 1988)
las discapacidades intelectuales y del desarrollo no suelen formar parte
de los contenidos impartidos en los grados universitarios, teniendo que
recurrir aquellos interesados en este ambito a la formacidn especializa-
da de posgrado (Reichard y Turnbull, 2004).

Son también escasos los recursos dirigidos a mejorar el conocimiento
sobre este grupo de la poblacién entre los profesionales del &mbito
médico que ya se encuentran ejerciendo su profesién y, cuando exis-
ten, son elaborados por organizaciones del tercer sector, existiendo
poca implicaciéon en su desarrollo por parte de las Consejerias de
Salud. Ademas, destaca la ausencia de mencion especifica a aquellos
con mayores dificultades, quienes realmente son los que constituiran
un reto para los profesionales del ambito sanitario. Documentos de
estas caracteristicas debieran responder a preguntas como: ;quién
constituye el grupo de personas con DI con mayores necesidades de
apoyo en aspectos de salud?; ;qué condiciones médicas pueden ser
mas frecuentes en este grupo poblacional y cémo se manifiestan?;
;como interactlo con la persona y cuéales son sus formas de comu-
nicacion?; si no puedo interactuar directamente con la persona con
DI, ;como he de proceder para garantizar su implicacién y el acceso
a la informacién en la medida de lo posible?; ;jexisten pautas espe-
cificas sobre medicacién en este colectivo?; ;como puedo mejorar
la coordinacién con otros profesionales dado el elevado nimero de
especialistas que los atienden?

Este tipo de formacién contribuye a mejorar las actitudes hacia las
personas con DI y mayores necesidades de apoyo asi como la com-
petencia percibida por parte de los profesionales del ambito médico
(Havercamp et al., 2016; Tracy y lacono, 2008; Woodard, Haver-
camp, Zwygart y Perkins, 2012), quienes llegan incluso a establecer



mejores formas de comunicacién con aquellos con mayores limita-
ciones tras recibir la formacion apropiada (Eddey, Robey, and Mc-
Connell, 1998; Havercamp et al., 2016).

La mejora de la atencién en materia de salud a las personas con
discapacidad significativa tiene que ver también con la asuncién de
criterios basados en la ética personal y profesional, reconociendo y
garantizando los derechos de todas las personas a una asistencia de
calidad. Los profesionales de la salud han de ser formados en esa
perspectiva. A nadie es licito ignorar, por muy grave o extrema que
sea su situacion, el derecho a la salud y a una buena asistencia de
acuerdo con sus necesidades especificas.

En la Tabla 35 exponemos un listado de recursos y herramientas
que se han desarrollado para formar a estudiantes y profesionales
de diversas disciplinas sanitarias en otros paises, esperando que
constituyan un ejemplo a imitar en el contexto espafiol e inspiren el
desarrollo de materiales orientados especificamente a aquellos con
mas necesidades de apoyo por parte de instituciones sanitarias.

Tabla 35. RECURSOS PARA MEJORAR LA FORMACION DE LOS PROFESIONALES SOCIO-SANITARIOS

Tipo de recurso Donde encontrarlo

Descripcion

Guias y protocolos

Esta guia se dirige principalmente a profesionales
de la enfermeria y tiene por objetivo capacitar a los
mismos en aspectos como: condiciones y factores que
puedan afectar de manera especifica a la salud de las

Dignity in health care

for people with learning
disabilities (Royal College
of Nursing. Reino Unido)

personas con DI, como garantizar que se respetan los
derechos de las personas con Dl en su visita al médico
o profesional sanitario, como facilitar la toma de deci-
siones por parte de la persona con DI en su proceso de
salud. Se ofrecen ejemplos reales de buenas practicas
y paginas web con material relevante para ampliar
la formacion sobre salud y atencion médica en este
colectivo.

http://www.rcn.org.
uk/__data/assets/pdf_
file/0010/296209/004439.pdf

Health Care for Adults with
Intellectual and Develop-
mental Disabilities Toolkit
for Primary Care Provid-
ers (Vanderbilt Kennedy
Center for Research on
Human Development,
University of Tennessee
Boling Center for Develop-
mental Disabilities y

Este portal web contiene diversos recursos orientados
a mejorar la formacion de los médicos de atencion
primaria en materia de discapacidades intelectuales
y del desarrollo. Abarca aspectos tales como: modos
de comunicacion con la persona con DI, obtencién de
consentimiento informado, aspectos a considerar so-
bre la accesibilidad (tanto fisica como cognitiva) de
la oficina o despacho médico, cémo elaborar fichas
accesibles para la recogida de informacion, ademas
de proporcionar tablas especificas con condiciones
médicas que pueden aparecer con mayor incidencia

http://vkc.mc.vanderbilt.edu/
etoolkit/
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Tipo de recurso

Guias y protocolos

Descripcion

Donde encontrarlo

Tennessee Department of
Intellectual and Devel-
opmental Disabilities.

en sindromes como: Down, X-Fragil, Prader-willi, Au-
tismo, o Williams. La Gltima seccion aborda aspectos
conductuales y de salud mental, incluyendo el uso de

http://vkc.mc.vanderbilt.edu/
etoolkit/

Estados Unidos) psicofarmacos.
Esta guia, que se ha convertido en manual de refe-
rencia del sistema pablico de salud britanico, esta
e Wzt
A step by step guide for GP y y pasos g clinical-and-research/clini-

practices (Royal College
of General Practitioners.
Londres. Reino Unido)

seguirse durante una revision médica cuando el pa-
ciente adulto presenta una discapacidad intelectual
y/o del desarrollo, incluyendo consejos especificos
para sindromes concretos. Incluye materiales accesi-
bles que el médico o enfermero puede compartir con la
persona con DI de cara a implicarla mas en el cuidado
de su salud (Navas, Uhlmann y Berastegui, 2014).

cal-resources/~/media/Files/
CIRC/CIRC-76-80/CIRCA%20
StepbyStepGuideforPracti-
cesOctober%2010.ashx

Developmental Disabilities
Resources for Health Care
Providers (UC San Diego
School of Medicine. Cali-
fornia. Estados Unidos)

Portal web que contiene multitud de recursos para los
profesionales de los servicios sociosanitarios: desde
informacion especifica sobre distintos sindromes,
hasta recursos sobre la atencion médica especifica a
proporcionar en problemas frecuentes en la poblacién
con DI (e.g., salud bucodental).

http://www.ddhealthinfo.org/

A consensus statement on
health care transitions for
young adults with special
health care needs

Documento que sefiala los aspectos clave a tener en
cuenta para facilitar una adecuada transicion del
ambito pediatrico a un entorno socio-sanitario en el
que especialistas provean la atencién médica nece-
saria al adulto con DI.

http://pediatrics.aappu-
blications.org/content/
pediatrics/110/Supple-
ment_3/1304.full.pdf

Turning Point’s Health
Toolkit

Este documento desarrollado por la organizacion
britanica Turning Point, constituye un recurso exce-
lente tanto para profesionales sanitarios como para
cuidadores. En él se detalla como llevar a cabo los
procedimientos médicos rutinarios (peso, toma de
temperatura, etc.) en personas con DI profunda y
multiple y se ofrecen orientaciones a tener en cuenta
en la identificacion y tratamiento de condiciones mé-
dicas concretas (e.g., epilepsia, infeccion del tracto
urinario, etc.).

http://www.turning-point.
co.uk/media/1100930/
tp-health-toolkit-2016__
web_.pdf

Raising our Rights. Clinical
procedures (Mencap y
PMLD Network)

Esta guia, que junto con otras once, se elabora tras
el estudio de las necesidades de las personas con DI
mdltiple y profunda (Mansell, 2010), ilustra a los pro-
fesionales del ambito de la salud, a partir de casos
reales, sobre cémo proceder cuando su paciente pre-
sente grandes necesidades de apoyo. Ademés de ma-
teriales adaptados, incluye enlaces a documentacion
cuya consulta resultara importante, como el empleo
de medicacidn psicotropica en este colectivo.

https://www.mencap.
org.uk/sites/default/fi-
les/2016-06/2012.340%20
Raising%200ur%20sights_
Clinical%?20procedures_Fl-
NAL.pdf
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Tipo de recurso

Guias y protocolos

Descripcion

Donde encontrarlo

Canadian consensus guide-
lines on primary care for
adults with developmental
disabilities (Sullivan et al.,
2011)

Tras una exhaustiva revision de la investigacion en
materia de salud y discapacidad intelectual, Sullivan
et al., (2012) resumen todos aquellos aspectos médi-
cos a considerar en relacion al colectivo de personas
con DI (e.g., enfermedad tiroidea, malformaciones
cardiovasculares, salud bucodental, cémo obtener
consentimiento informado, etc.) y recomendaciones
para abordarlos. Un documento muy similar ha sido
elaborado por la Asociacién Internacional para el es-
tudio Cientifico de las Discapacidades Intelectuales y
del Desarrollo, IASSIDD (International Association for
the Scientific Study of Intellectual and Developmental
Disabilities).

Sullivan et al., (2012): http://
www.nchi.nlm.nih.gov/pub-
med/17279198

IASSIDD: https://www.iassidd.
org/uploads/legacy/pdf/heal-
thguidelines.pdf

Formacion on-line para profesionales del ambito sanitario

American Academy of
Developmental Medicine
and Dentistry (AADMD)

Esta organizacion ofrece 12 mddulos gratuitos de for-
macion online sobre temas de gran interés para los
profesionales de la salud que atienden a personas con
discapacidad intelectual: cémo recabar informacion
de la persona, caracteristicas a tener en cuenta de
este colectivo como formas de comunicacién, cémo
trabajar los problemas de conducta, pautas sobre el
empleo de medicacion, etc.

Seminarios de contenido similar que abarcan diversos
aspectos tanto de salud fisica como mental, pueden
encontrarse de manera gratuita en la pagina de la
Asociacion de Centros de Excelencia en Discapacida-
des Intelectuales y del Desarrollo, AUCD (Association
of University Centers on Disabilities)

AADMD: http://aadmd.org/
page/pedd-webinar-series
AUCD: http://www.aucd.org/
resources/webinar_mgt.
cfm?keyword=health&times-
pan=4&date=

The Ohio State University
Nisonger Center, Autism
Curriculum Guide

Este portal de formacién online, centrado en pobla-
cion con trastornos del espectro del autismo, pretende
servir como herramienta para formar a estudiantes de
disciplinas sanitarias, incluyendo: videos que recogen
visitas reales al médico indicando el modo correcto de
actuar asi como toda la informacion a recoger; discu-
siones grabadas en video con familiares y personas
con TEA que recogen las principales barreras a las
que han de enfrentarse, ofreciendo posibles solucio-
nes y resaltando aspectos que han marcado una dife-
rencia en su ‘periplo’ por el &mbito sanitario, asi como
material complementario en pdf que complementa la
formacién universitaria.

http://nisonger.osu.edu/edu-
cation-training/autism-curri-
culum/
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Tipo de recurso Descripcion Donde encontrarlo

Formacion on-line para profesionales del ambito sanitario

Este recurso, si bien es similar al anterior aunque
centrado en discapacidades intelectuales y del desa-
rrollo en general, incluye una seccion especifica con | http://odpc.ucsf.edu/suppor-
material audiovisual de especial relevancia que ilus- | ted-health-care-decision-ma-
tra como favorecer la autodeterminacion de la perso- = king

na con DI en el control y conocimiento de su propio
estado de salud.

The Office of Developmen-
tal Primary Care

Fuente: elaboracion propia.

Linea estratégica 3: Incorporar un profesional {inico de referencia que
sirva de vinculo entre los diversos profesionales socio-sanitarios que
atienden a la persona con DI para mejorar la atencion sanitaria y reducir
la carga de cuidados soportada por las familias.

Hemos mencionado con anterioridad el elevado numero de profesio-
nales del ambito socio-sanitario que proveen apoyos, atencion mé-
dica y servicios a las personas con DI que presentan limitaciones
mas severas. La coordinacion de los mismos suele ser un problema
sefialado por sus familias. Entre los profesionales del campo de los
trastornos del espectro del autismo, desde hace unos afios se esta
intentando implantar el modelo conocido como ‘Medical Home’ en
la provision de atencién médica a aquellos con TEA. Desde este mo-
delo, se pretende ofrecer una supervision médica continuada, cen-
trada en la familia, que posibilite la coordinacién entre diferentes
profesionales y proveedores de servicios (Murphy y Carbone, 2011).

Una perspectiva similar aplicada al colectivo de personas con DI con
mayores necesidades de apoyo contribuiria a limitar las barreras en
el acceso a servicios ya sefialadas. Para ello seria necesario:

* Instaurar el acceso preferente a las consultas sanitarias para las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo con mas
necesidades de apoyo a través de la tarjeta sanitaria preferente
(Doble AA).

* Realizar un seguimiento médico guiado por los principios de Pla-
nificacion Centrada en la Persona (Bigby, 2004), integrando los
objetivos de salud en la vida diaria de la persona con DI como ya
han hecho organizaciones como Asprodes en Salamanca (FEAPS,
2011). Dadas las dificultades que aquellos con mayores nece-
sidades de apoyo pueden presentar a la hora de comunicar los
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sintomas de la enfermedad, resultard fundamental incorporar en
la planificacion a todos aquellos cuidadores, familiares o profe-
sionales que sean capaces de interpretar posibles indicadores de
dolor o sintomas de enfermedad. El itinerario de salud debiera
ser revisado periédicamente por todas las personas implicadas
en su creacioén, incluyendo a la persona con DI, a través, por
ejemplo, de la creacion de ‘pasaportes’ de salud en los que se
vaya incorporando toda la informacién relevante que favorezca la
comunicacion con los profesionales sanitarios®>. Ademas, dentro
de este plan, debiera priorizarse la planificacion de acciones que
contribuyan a la realizacion de actividades no sedentarias por par-
te de la persona con DI para evitar que las limitaciones presentes
se acentuen.

Establecer un profesional de referencia en el &mbito sanitario para
la persona con DI que, tras la formacion apropiada, favorezca la
coordinacion entre especialistas médicos, contando con el apoyo
de la persona de referencia o traductor vital del paciente con DI.

Linea estratégica 4: Promover la inclusién del colectivo de personas
con DI, y especialmente de aquellas con mayores necesidades de apo-
yo, en las encuestas generales sobre salud.

Desde el ambito cientifico se aboga por la inclusién del colectivo de
personas con DI en las encuestas generales sobre salud como me-
dio para identificar tanto necesidades como posibles desigualdades
en el acceso a servicios sanitarios (Walsh, Kerr y van Schrojenstein
Lantman-De Valk, 2003). A pesar de que el articulo 31 de la CDPD
(ONU, 2006) dispone que “los Estados Partes recopilaran informa-
cién adecuada, incluidos datos estadisticos y de investigacion, que
les permita formular y aplicar politicas...”, en nuestro pais estamos
lejos de alcanzar plenamente este objetivo. A diferencia de paises
como Estados Unidos en el que la discapacidad se incluye como
variable transversal en las encuestas generales de salud (véase como
ejemplo The Behavioral Risk Factor Surveillance System, BRFSS),
son escasos los datos que en Espafia podemos obtener sobre el co-
lectivo de personas con DI en lo que a su estado de salud se refiere,
dado que, tal y como sefiala el Comité Estatal de Representantes
de Personas con Discapacidad, CERMI (2011), la discapacidad no
aparece de manera explicita como variable de estudio en ninguna en-

Ejemplos de este tipo de documentos pueden encontrarse en las siguientes paginas:
http://www.pmldnetwork.org/resources/mencap_hap.pdf.
http://flfcic.fmhi.usf.edu/docs/FCIC_Health_Passport_Form_Typeable_English.pdf.
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cuesta nacional, a excepcion de las encuestas especificas sobre dis-
capacidades desarrolladas por el INE. Por otro lado, y segln datos
procedentes del Libro Blanco de la Dependencia (2005), no pode-
mos realizar comparaciones en cuanto a provisién de servicios por
area geografica, ni tampoco llevar a cabo una adecuada evaluacion
y planificacion de los mismos debido a la carencia de informacidn
sobre centros y servicios para personas con discapacidad intelectual
en nuestro pais.

La necesidad de obtener mayor informacion sobre el estado y ca-
racteristicas de salud de las personas con DI y su acceso a servicios
socio-sanitarios es tal que, con apoyo financiero de la Comisién Eu-
ropea, se ha puesto en marcha el proyecto POMONA3®, que persigue
obtener informaciéon que permita planificar acciones para mejorar
la atencion sanitaria a este colectivo. Este proyecto responde, entre
otras necesidades, a la ya sefialada por la Estrategia Europea sobre
Discapacidad (2010-2020) que subraya que las personas con disca-
pacidad deben beneficiarse de la igualdad de acceso a los servicios
y a los centros sanitarios, incluidos los centros de salud mental,
para lo cual, los servicios han de ser accesibles y adecuados a las
necesidades especificas de cada individuo. EI proyecto POMONA-II
en el que participa Espafia gracias al apoyo del Fondo de Investi-
gacion Sanitaria del Instituto de Salud Carlos Ill (dependiente del
Ministerio de Economia y Competitividad) se centra, no obstante,
en el colectivo general de personas con DI, sin atender de manera
especifica a las necesidades en materia de salud y acceso a servi-
cios socio-sanitarios que pudieran presentar aquellos con mayores
necesidades de apoyo. Aun asi, esperamos que los resultados de
esta investigacién permitan el desarrollo de planes especificos de
atencion al colectivo general de personas con DI, y, en la medida de
lo posible, de planes concretos de formacion para los profesionales
que trabajan en el ambito sanitario, una vez identificadas las princi-
pales dificultades en materia de salud a las que pueden enfrentarse
las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo.

Por otra parte, el Instituto Nacional de Estadistica (INE) ha anun-
ciado que en el afio 2017 se elaborara una nueva Encuesta de Dis-
capacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia, tras
la publicacién de la Gltima en el ejercicio 2008%’. Es deseable, y

http://www.pomonaproject.org/.

http://sid.usal.es/noticias/discapacidad/56146/1-1/el-ine-elaborara-en-2017-una-nueva-encuesta-so-
bre-discapacidad.aspx.
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http://sid.usal.es/noticias/discapacidad/56146/1-1/el-ine-elaborara-en-2017-una-nueva-encuesta-sobre-discapacidad.aspx

esperemos que se convierta en una realidad, que en esta ocasion se
preste mas atencion al estudio de la situacién y caracteristicas de
las personas con discapacidades intelectuales mas significativas.

Linea estratégica 5: Priorizar, a pesar de la situacion econdmica en la
que pueda encontrarse nuestro pais, el mantenimiento (y de manera
deseable el incremento) de la partida presupuestaria destinada a las
ayudas para la prevencion de la dependencia y la promocion de la au-
tonomia personal.

Hemos sefialado datos de un reciente informe elaborado por Ple-
na Inclusion referido al sobreesfuerzo econémico realizado por las
familias de aquellos con DI en nuestro pais; sobreesfuerzo que se
traduce en 47.129 euros anuales para los familiares de aquellos con
mayores limitaciones (FEAPS, 2015). Si ademas tenemos en cuenta
el deterioro que los familiares experimentan en su salud debido al
numero de horas dedicadas a proporcionar cuidados personales a su
familiar con DI severa y profunda (111 horas semanales), la necesi-
dad de apoyar con mayor intensidad a las familias de las personas
con DI en general, y a aquellas cuyo familiar presenta limitaciones
mas severas en particular, no genera dudas. EI desgaste en la salud
de los cuidadores pudiera incluso llegar a incrementar aun mas la
demanda de servicios sanitarios que prevemos se produzca debido
al incremento en la esperanza de vida de aquellos con mayores limi-
taciones. Urge por tanto poner en marcha acciones de intervencién
primaria orientadas a cuidar de los que cuidan.

A modo de conclusion

Las personas con DI y mayores limitaciones presentan condiciones
excepcionales de salud que afectan a su calidad de vida. Debido
a ello y a las dificultades de comunicaciéon que experimentan,
pueden encontrar diversas barreras a la hora de recibir atencién
médica apropiada, por lo que es necesario poner en marcha un plan
especifico de actuacién desde el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad que, en colaboracion con las organizaciones del
tercer sector, dé respuesta a las necesidades de este colectivo, con-
templando lo urgente de formar a profesionales del amhito médico y
estudiantes de grados sanitarios.

Para el 6ptimo desarrollo de un plan de tales caracteristicas, re-
sultaria de gran ayuda contar con datos especificos sobre el estado
de salud y acceso a servicios sanitarios de las personas con DI y ma-
yores necesidades de apoyo. El estudio detallado de este colectivo
por parte del grupo espafiol que lidera el proyecto POMONA podra



arrojar algo de luz en este sentido. No obstante, subrayamos la
necesidad de incorporar como variables transversales ‘discapacidad
intelectual’ y ‘necesidades de apoyo’ o ‘severidad de la DI’ en en-
cuestas generales como la Encuesta Nacional de Salud, de modo que
podamos atender adecuadamente las necesidades de este colectivo.

Tanto desde el ambito académico como desde el organizacional,
debiéramos hacernos la siguiente pregunta: ;Es realmente la sa-
lud un condicionante tan importante en la calidad de vida de
las personas con DI profunda o multiple o, es que debido a las
limitaciones que este colectivo presenta a nivel fisico, estamos
descuidando el trabajo a realizar en otras dimensiones que pu-
dieran contribuir a la consecucion de mejores resultados persona-
les? Intentaremos dar respuesta a esta pregunta en los siguientes
apartados.

2.2. Bienestar emocional

Resulta dificil establecer una definicién consensuada de lo que significa
el bienestar emocional dada la cantidad de aspectos que influyen en la
definicién de este estado, en gran medida subjetivo, como la seguridad, la
ausencia de estrés, la espiritualidad, la satisfaccién, el autoconcepto o el
afecto (Schalock y Verdugo, 2002).

En el colectivo de personas con DI adultas el bienestar emocional y la
satisfaccién vital (conceptos que, aunque no son sinébnimos, son emplea-
dos como tales en gran parte de la literatura cientifica) se han relacionado
con entornos comunitarios (Wehmeyer y Bolding, 2001), empleo ordinario
0 con apoyo (Kobery Eggleton 2005), ausencia de problemas de conducta
(Schalock, Lemanowicz, Conroy y Feinstein, 1994) y disposicién de re-
des que ofrezcan apoyo social o emocional (Bramston, Chipuer y Pretty,
2005), entre otros. El bienestar emocional no ha de entenderse por tanto
de forma aislada sino en interaccién constante con los resultados persona-
les que se obtengan en el resto de dimensiones que integran el constructo
‘calidad de vida’ (Navas et al., 2014).

El caracter subjetivo del bienestar emocional ha dado lugar a que la
evaluacion de éste quede relegada a un segundo plano en el caso de las
personas con discapacidades mas significativas dadas las dificultades que
implica la medicion de este aspecto en una poblaciéon que puede expe-
rimentar graves dificultades de comunicacién, haciendo uso en muchas
ocasiones de formas de expresion caracteristicas de niveles pre o pro-
to-simbdlicos, como expresiones faciales, movimientos o posturas corpo-
rales, gestos o sonidos (Belva, Matson, Sipes y Bamburg, 2012; Vos et



al., 2010). Algunos estudios como el de Vos et al., (2010) sefalan la po-
sibilidad de estudiar el bienestar emocional de personas con DI profunda
a partir de respuestas respiratorias, electrotérmicas y cardiovasculares,
concluyendo que tales respuestas permiten inferir la valencia de la emo-
cion (positiva o negativa).

A pesar de la dificultad que pueda entrafiar la medicién del bienestar
emocional en este grupo de la poblacién con DI, la literatura cientifica se-
fiala que aquello que la poblacién general y con DI y menores necesidades
de apoyo considera relevante para alcanzar este bienestar es igualmente
importante en aquellos con discapacidades mas significativas: afecto positi-
vo, respeto, estatus en la sociedad como iguales y autoestima, o entornos
que respeten la individualidad (Petry et al., 2005).

Algunos de los instrumentos que mas se emplean en la literatura cienti-
fica centrada en la evaluacion del bienestar subjetivo de las personas con
mayores necesidades de apoyo (tanto desde una perspectiva objetiva a
través de ‘proxies’ o terceras personas como subjetiva) aparecen reflejados
en la Tabla 36.

Tabla 36. INSTRUMENTOS EMPLEADOS EN LA EVALUACION DEL BIENESTAR SUBJETIVO
DE LAS PERSONAS CON MAYORES NECESIDADES DE APOYO
Nombre ‘ Descripcion
QOL-PMD, QOL of
people with profound
multiple disabilities

(Petry et al., 2009a,
2009h)

Cuestionario de 55 items que mide aspectos relacionados con el bienestar fisico, social y
material, actividades, comunicacion y desarrollo. Basado en la informacién proporcionada
por 3 proxies. Solo disponible en lengua inglesa.

Este instrumento combina la observacion sistematica con la informacion proporcionada por
terceras personas para: (1) identificar actividades de interés para la persona con DI; (2)
identificar, con el apoyo de la familia, manifestaciones conductuales de satisfaccién duran-

Life Satisfaction
Matrix, LSM (Lyons,
2005)

The mood, interest
and pleasure ques-
tionnaire, MIPQ (Ross
y Oliver, 2003)

te la realizacion de esas actividades de interés con dnimo de codificar aquellos repertorios
de conducta que indican bienestary satisfaccion; (3) recoger informacion sobre la conducta
de la persona con DI durante |a realizacion de diversas actividades con el objetivo dltimo
de analizar su grado de satisfaccion a partir de aquella. Un procedimiento de evaluacion
similar ha sido descrito y llevado a cabo por Petry y Maes (2007). Sélo disponible en lengua
inglesa.

Cuestionario de 25 items que recoge informacion de terceros sobre el bienestar de la per-
sona durante un periodo continuado de 2 semanas. Proporciona informacion sobre tres
factores: intereses, estado de dnimo positivo y estado de animo negativo. Sélo disponible
en lengua inglesa.




Instrumento de 95 items -12 especificamente dirigidos a la evaluacion del bienestar emo-
cional- que valora la calidad de vida (incluyendo por tanto, la valoracion del bienestar emo-
cional) de personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo significativas a partir

Escala San Martin de la informacidn proporcionada por aquellos que mejor les conocen. Permite la obtencion
(Verdugo et al.,, 2013,  de puntuaciones estandar en cada una de las dimensiones de calidad de vida, asi como
2014) percentiles que permitiran trazar un perfil de la calidad de vida de la persona. Instrumento

y sistema de correccion disponible aqui: http://sid.usal.es/libros/discapacidad/26729/8-1/
escala-san-martin-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-de-personas-con-discapacida-
des-significativas.aspx.

Fuente: elaboracion propia.

En uno de los estudios mas detallados sobre evaluacién de calidad de
vida en personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo mas
significativas, Beadle-Brown et al., (2009), utilizando instrumentos de
evaluaciéon de la calidad de vida como el de Schalock y Keith (1993),
observan bhajas puntuaciones en hienestar subjetivo en el grupo de personas
con DI mas severa que, de manera global, obtiene menores puntuaciones que
sus iguales con menores necesidades de apoyo, puntuaciones que aparecen
mediadas por factores como: problemas de conducta, mayores necesida-
des de apoyo a nivel fisico y sensorial, mayor edad, polifarmacia o comor-
bilidad con un trastorno del espectro del autismo.

Son varias las investigaciones que replican el mismo resultado: aque-
llos con DI mas severa o mayores necesidades de apoyo obtienen puntua-
ciones mas bajas en lo que a bienestar subjetivo se refiere que sus iguales
con necesidades de apoyo menos extensas (Beadle-Brown, et al., 2009;
Petry et al., 2009a; Taylor, Krane y Orkis, 2010; Vos et al., 2010).

Con animo de arrojar algo mas de luz sobre el porqué de los resulta-
dos arriba mencionados, en este apartado abordaremos tres aspectos que
caracterizan los estudios sobre el bienestar emocional de personas con
discapacidades intelectuales mas severas: problemas de salud mental,
problemas de conducta y entorno y tipo de apoyos recibidos.

Como facilmente puede deducirse, estos aspectos no so6lo afectaran al
bienestar emocional de la persona con DI, sino a otra serie de resultados
personales como su inclusién en la comunidad y desarrollo personal (a
partir de la participacion en actividades gratificantes para la persona) o
sus relaciones interpersonales.

2.2.1 Problemas de salud mental
Las personas con DI pueden experimentar todo el abanico de proble-
mas de salud mental que observamos en la poblacion general (Reiss,
1993; Tassé, Bertelli, Kates, Simon y Navas, 2016), e incluso algu-


http://sid.usal.es/libros/discapacidad/26729/8-1/escala-san-martin-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-
http://sid.usal.es/libros/discapacidad/26729/8-1/escala-san-martin-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-
http://sid.usal.es/libros/discapacidad/26729/8-1/escala-san-martin-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-

nos problemas de salud mental como esquizofrenia, trastorno bipo-
lar, demencia, y trastorno por déficit de atencién e hiperactividad,
pueden presentarse con mayor frecuencia en este colectivo (Tassé et
al., 2016). Horovitz et al., (2011) sefialan mayor prevalencia de tras-
tornos mentales relacionados con el control de impulsos y del estado de
animo (informacion que es importante tener en cuenta, pues muchas
veces los sintomas psicopatolégicos en esta poblacién pueden ser
interpretados como mera consecuencia de déficits en habilidades
adaptativas en lugar de como indicadores de una posible enferme-
dad mental).

La prevalencia de problemas de salud mental en el grupo de poblacién
con DI se estima en torno al 30% - 40% (Cooper, Smiley, Morrison,
Williamson y Allan, 2007; Tassé et al., 2016), datos que pudieran
variar en funcién de los sistemas de diagnéstico utilizados o las ca-
racteristicas de la muestra a partir de la cual se realizan los estudios
(Salvador-Carulla y Novell, 2003). Los problemas de conducta son
asimismo frecuentes en la poblacién con DI y constituyen uno de los
motivos mas frecuentes de consulta en los servicios de salud mental
(Moss et al., 2000). No obstante, como sefalan Salvador-Carulla y
Novell (2003) aunque no existe una relacion directa entre altera-
ciones de la conducta y problemas de salud mental, ain nos cuesta
discernir los primeros de los segundos. Intentaremos en estas pagi-
nas diferenciar ambos, si bien muchas de las investigaciones sobre
salud mental realizadas en poblacion con DI tienden a estudiar am-
bas probleméticas de manera conjunta.

Los problemas de salud mental pueden impactar negativamente en
la calidad de vida de las personas con DI, sus habilidades adapta-
tivas y su funcionamiento intelectual. Su etiologia es ademas mul-
tifactorial (Novell, Rueda y Salvador-Carulla, 2003; Tassé et al.,
2016), pudiendo verse los problemas de salud mental precipitados
por factores de indole bioldgica, social (e.g., procesos de exclusién,
institucionalizacion), psicoldgica (e.g., estrés) o genética (e.g., ma-
yores tasas de prevalencia de trastorno psicético y trastorno por défi-
cit de atencién en el sindrome de delecion 22g11.2 también cono-
cido como velo-cardio-facial, o psicosis y comportamiento autolesivo
en el sindrome de Prader-Willi, por citar algunos ejemplos). Algunos
trastornos pueden verse desencadenados por factores bioquimicos
(i.e., psicosis), mientras que otros pueden verse precipitados ante
situaciones estresantes o de indefensién aprendida (i.e., depresion)
(Reiss, 1993, citado por Navas et al., 2014).
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La Asociaciéon Americana de Diagnostico Dual (National Association
for the Dually Diagnosed, NADD), sefiala el estrés como uno de los
factores que en mayor medida contribuye al desarrollo de trastornos
psicoldgicos en el colectivo de personas con DI dado que, a lo largo de
su ciclo vital, pueden encontrarse con numerosas situaciones como
la exclusion social, la estigmatizacion o la escasez de apoyo social;
situaciones que pudieran precipitar problemas de salud mental, es-
pecialmente si la persona con DI carece de estrategias (e.g., habili-
dades comunicativas) o si carece de apoyos en su entorno mas cer-
cano para hacer frente a las mismas (Janssen, Schuengely y Stolk,
2002; Thorpe, Davidson y Janicki, 2000). La institucionalizacién y el
mayor consumo de psicofarmacos (Chaplin et al., 2010; Cooper et al.,
2007; Janssen et al., 2002; Salvador-Carulla y Novell, 2003) son
factores que también se han relacionado con una mayor presencia
de alteraciones de la conducta y psiquiatricas.

Ademas, los sintomas de la enfermedad mental en personas con DI
pueden variar significativamente en comparaciéon con lo observado
en la poblacién general, variacion que tiende a ser mayor cuanto mayor
es la severidad de la DI (Tassé et al., 2016). En aquellos con discapa-
cidades mas significativas, la valoracion de los problemas de salud
mental presentes puede ser muy compleja a través del autoinforme,
dadas las dificultades de comunicaciéon que pueden existir. Ademas,
muchos de los sintomas que aparecen como caracteristicos de un
trastorno mental en los manuales de diagnéstico generalmente uti-
lizados (DSM-5, CIE-10), requieren niveles de introspeccion (e.g.,
ideas recurrentes de suicido, pensamientos obsesivos) que no alcan-
zaran a expresar aquellos con discapacidades mas significativas. En
estos casos, resultara fundamental conocer en profundidad las ca-
racteristicas y comportamientos habituales de la persona para poder
identificar correctamente sintomatologia psicopatolégica que pudie-
ra ser de nuevo inicio, debiendo interpretar todo sintoma de acuerdo
con el contexto y el nivel de desarrollo de la persona (puede no haber
nada ‘problematico’ en el hecho de que una persona institucionali-
zada, con escasas relaciones interpersonales y una DI severa o pro-
funda desarrolle una amistad ‘imaginaria’). Las técnicas de registro
y el Analisis Funcional de la Conducta se convierten en herramientas
fundamentales para lograr este objetivo.

Debido a todos los factores antes mencionados, el diagndstico de
enfermedades mentales en poblacion con DI, especialmente cuanto mas
severa es ésta, no constituye una tarea sencilla, lo que da lugar a un
incremento en el nimero de falsos negativos. El adecuado diagnéstico
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clinico dependera de la capacidad de los profesionales para prestar
atencién a todos los factores mencionados. Sin embargo, son nume-
rosos los estudios que sefialan la dificultad de encontrar profesiona-
les debidamente formados en el trabajo con personas que presenten un
diagnostico dual®® (Bigby, 2004; Esteba-Castillo, Ribas-Vidal, Bard
I Dilmé y Novell, 2006; Tassé, 2012; Tassé et al., 2016), diagnos-
tico que se complica aiin mas en aquellos con discapacidades mas
significativas debido a factores como la polifarmacia, los problemas de
comunicacion (que nos obligaran en muchas ocasiones a confiar en la
informacion proporcionada por terceros), o la presencia de otra serie de
condiciones médicas asociadas, como ya sefialamos en el apartado
de Bienestar Fisico. Todo ello, en no pocas ocasiones, da lugar a un
incremento en el nimero de falsos negativos que aumenta aiin mas
debido al efecto ‘eclipsador’ de la DI, fendmeno descrito por Reiss,
Levitan y Szyszko (1982) a partir del cual sintomas psicopatolégicos
son considerados consecuencia o parte de la propia DI.

Dadas las complejidades que implica la evaluacion de la salud men-
tal de la poblacién con DI (especialmente la de aquellos con mayores
limitaciones), encontrar datos fiables sobre prevalencia e incidencia
de problemas de salud mental en este colectivo no resulta facil.

Asi, teniendo en cuenta datos de la Encuesta EDAD (INE, 2008),
sefialabamos en la Tabla 19 del apartado ‘bienestar fisico’, hacien-
do referencia al tipo de enfermedad crénica diagnosticada en las
personas con DI severa y profunda, que casi un 26 % de este grupo
presenta un trastorno mental (TM).

No obstante, si tomamos como datos para el analisis los propor-
cionados por el SISAAD (cruzados con la BEPD), vemos que este
porcentaje, si bien es similar para el conjunto de la poblacién con
DI, disminuye para aquellos con DI severa®?, aproximandose al 13 %
(Tabla 37).

Si bien este término también hace referencia al colectivo que presenta un trastorno mental y un trastorno
relacionado con sustancias o adictivo, en este documento lo utilizaremos para referirnos a aquellos con
Dl y enfermedad o trastorno mental.

A diferencia de lo que sucede en la encuesta EDAD, los datos del SAAD sélo recogen los siguientes tipos
de severidad de la DI: leve, moderada y severa, entendiendo que aquellos con un posible diagnéstico de
DI profunda estéan incluidos en este ultimo grupo de la poblacién con DI.



Tabla 37. PersoNAs coN DI Y ENFERMEDAD MENTAL

Severa 12,4 3.774
Moderada 16,6 11.962
Leve 28,9 28.263
Total 22,0 43.999

Fuente: datos del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SISAAD) y BEPD.

No obstante, y como sefialabamos en la introduccion de este apar-
tado, los datos sobre prevalencia de problemas de salud mental en
la poblacion con DI pueden variar en funcién de los sistemas de
diagnostico utilizados o las caracteristicas de la muestra a partir de
la cual se realizan los estudios (Salvador-Carulla y Novell, 2003).
A estos factores, hemos de sumar la complejidad de evaluar una
posible enfermedad mental en un colectivo que puede presentar sin-
tomas psicopatoldgicos cuya manifestacion difiere de la observada
en la poblacién general, variacion que es aun mayor cuanto mayor
es la severidad de la DI. Los datos que arroja el cruce de datos de la
BEPD y el sistema de informacion del SAAD ilustran a la perfeccién
lo complejo de la evaluacién. En esta base de datos, dos variables
identifican las condiciones de salud presentes en la persona con
DI. Una primera variable recoge las condiciones de salud de una
persona dictaminada por un médico y recogidas en un informe de
Salud (utilizando para ello la clasificacion CIE-10), mientras que
una segunda variable recoge la deficiencia presente segln la valora-
cion realizada por el 6rgano calificador (IMSERSO en nuestro caso).
Cabria esperar que, si existe una enfermedad mental, ésta aparezca
codificada en ambos tipos de variables, pero esto no es asi (Tabla
38). Nos encontramos con casi un 62 % de personas con DI (N=
27.159) cuya enfermedad o trastorno mental s6lo se contempla en
uno de los dos casos.



Tabla 38. PRESENCIA DE TRASTORNO MENTAL EN EL INFORME DE SALUD O EN LA VALORACION

REALIZADA POR EL ORGANISMO CALIFICADOR

Personas donde se identifica TM solo en la valoracion realizada por el organismo calificador 20.288
Personas donde se identifica TM solo en el informe de salud 6.871
Proporcion de personas con DI cuyo TM sélo aparece recogido en una de las dos valoraciones 61,7 %

Fuente: datos del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD) y BEPD.
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Esta disparidad entre ambas valoraciones pudiera deberse a varios
factores. En primer lugar, cabe destacar que las valoraciones reali-
zadas por el médico y el organismo calificador difieren en el tiempo,
variacion que pudiera afectar a la presencia/ausencia de una enfer-
medad mental. En segundo lugar, y como ya hemos comentado, la
evaluacion de los problemas de salud mental en este colectivo no es
tarea facil. Y, en tercer lugar, estas valoraciones emplean distintos
sistemas y codigos de clasificaciéon. Asi, mientras el informe de sa-
lud recoge cdédigos CIE-10, la valoracion del organismo calificador
utiliza los Cddigos de Deficiencia, Diagndstico y Etiologia, dentro
de los cuales, para el trastorno mental, se reconocen los siguientes:
2100 retraso mental*® profundo; 2101 retraso mental severo; 2103
retraso mental ligero; 2104 inteligencia limite; 2105 retraso ma-
durativo; 2106 trastorno del desarrollo; 2107 trastorno cognitivo;
2108 trastorno de la afectividad; 2109 alteracion de la conducta;
2300 trastorno mental. Si bien consideramos que el ‘retraso men-
tal’, retraso madurativo, inteligencia limite, trastornos del desarrollo
o las alteraciones de la conducta no constituyen una enfermedad
mental, trataremos aqui los datos referidos a estas condiciones para
simplificar el comentario al adaptarnos a la estructura de la base de
datos analizada.

El empleo de distintos sistemas de clasificacion y diagnéstico nos
obliga a presentar los datos de ambas variables (informe de salud y
valoracién del organismo calificador) de manera diferenciada por los
motivos ya comentados. No obstante, si observamos las Tablas 39
y 40, vemos que en ambas valoraciones (informe de salud realiza-
do por el médico y valoraciéon del organismo calificador) destaca la
presencia de trastornos generalizados del desarrollo, esquizofrenia 'y
otros trastornos psicoticos. Los trastornos generalizados del desarro-
llo aparecen con mayor frecuencia en la poblacién cuya DI es mas

Para la realizacion de estos anélisis se comprobd que ninguna persona con DI tuviera, como diagnostico
adicional, un ‘retraso mental’, condicién que se cumplié en todos los casos.



severa. Por el contrario, los trastornos del estado de &nimo o afecti-
vos apenas llegan a afectar al 3% de aquellos con DI severa y pro-
funda en ambas valoraciones (estos trastornos por el contrario son
mucho mas frecuentes en las personas con DI leve). Llama asimismo
la atencién la elevada presencia de problemas de conducta en todos
los grupos con DI en la valoracion realizada por el organismo califi-
cador (Tabla 40). Comentaremos este dato en el siguiente apartado.

Tabla 39. DiAGNOSTICOS DE TRASTORNO MENTAL REFLEJADO EN LOS INFORMES MEDICOS DE SALUD EN BASE A
LA CLASIFICACION CIE-10

Trastornos mentales debidos a afecciones fisioldgi- 632 1.567 1.854
cas conocidas (27,8 %) (23,4 %) (11,8%)
Trastornos mentales y del comportamiento debidos 10 53 327
al consumo de sustancias psicoactivas (0,4 %) (0,8%) (2,1%)
Esquizofrenia, trastorno esquizotipico, trastorno 346 1.161 3.158
delirante y otros trastornos psicéticos... (15,2 %) (17,3 %) (20,2 %)
- . 69 384 1.830
Trastornos del estado de animo (afectivos) (3%) (5.7%) (11.7%)
Trastorno de ansiedad, disociativo, relacionado 104 586 2.362
con estrés y otros trastornos mentales... (4,6 %) (8,7%) (15,1%)
Sindromes de comportamiento asociados a 4 14 62
trastornos fisiologicos y factores fisicos (0,2%) (0,2 %) (0,4 %)
Trastornos de personalidad y comportamiento 206 1.178 3.234
del adulto (9,1%) (17,6 %) (20,7 %)
Trastornos generalizados y especificos 900 1.756 2807
del desarrollo (39,6 %) (26,2 %) (17,9%)
Trastornos de conducta y trastornos emocionales 2 3 13
cuyo inicio se presenta en infancia y adolescencia (0,1%) (0,1%) (0,1%)
Total 2.273 6.702 15.647

Fuente: datos del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SISAAD) y BEPD.

Tabla 40. DiaGNOSTICOS DE TRASTORNO MENTAL REALIZADOS EN LA CALIFICACION DE LA DISCAPACIDAD
SEGUN copicos IMSERSO

Trastorno del desarrollo il il LI
(22,0 %) (8,9%) (4,5%)

Trastorno cognitivo (demencias trastornos 63 322 530
organicos) (2,2%) (3,3%) (2%)
. 111 1.160 5.825
Trastorno de la afectividad (3.9%) (11.9%) (223%)
1.485 5.139 11.676

Alteracion de la conducta (53.1%) (52.89%) (44.71%)



Trastorno mental (esquizofrenia, trastorno 522 2.228 6.897
paranoide, trastorno de la personalidad) (18,7 %) (22,9 %) (26,41 %)
Total 2.795 9.719 26.116

Fuente: datos del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SISAAD) y BEPD.

2.2.2 Problemas de conducta

En cuanto a los problemas de conducta, aunque puedan verse exa-
cerbados por la presencia de un problema de salud mental (Emer-
son, Moss y Kiernan, 1999), constituyen una realidad diferente a
la enfermedad mental. En la literatura cientifica (especialmente
la anglosajona) tiende a identificarse a aquellos con problemas de
conducta o conductas desafiantes como personas con ‘necesidades
complejas de apoyo’ (complex support needs o complex needs). De
nuevo, como sefialabamos en el apartado ‘Conceptualizacion’, su-
gerimos que emplear el término ‘grandes necesidades de apoyo’ o
‘necesidades complejas de apoyo’ con fines de evaluacién o inter-
vencién puede resultar confuso, pues ambos términos en ocasiones
se utilizan como sinénimos para hacer referencia a realidades muy
diversas: personas con una DI mas severa o profunda; personas que
sin presentar una DI severa presentan un problema de conducta o
un problema de salud mental que incrementa la intensidad de los
apoyos que precisa la persona con DI, y otros.

Los problemas de comportamiento son comunes en las personas con
DI, si bien los datos sobre su prevalencia varian de estudio a estudio
en funcién de los criterios de evaluacién utilizados y la presencia/
ausencia de trastornos del espectro del autismo y enfermedad men-
tal. Esto podemos observarlo facilmente en las Tablas 39 y 40 antes
presentadas. Atendiendo a diagnoésticos CIE-10 (Tabla 39) resulta
dificil obtener un dato preciso sobre la prevalencia de problemas de
conducta dada la molecularizaciéon de las categorias diagnoésticas,
que posibilitan la especificidad (/.e., trastornos del comportamiento
en el adulto, trastornos de conducta de inicio en la infancia y adoles-
cencia) pero dificultan la obtencién de datos precisos sobre el cua-
dro general (/.e., trastornos del comportamiento o alteraciones de la
conducta). Si atendemos a clasificaciones méas generales como la
utilizada por el IMSERSO en la valoracién de la discapacidad (Tabla
40), observamos que las alteraciones de la conducta estan presentes
en gran parte del colectivo de personas con DI (aproximadamente en la
mitad de los casos, sin apenas encontrar diferencia en funcion del nivel
de la severidad de la DI).
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Los problemas de conducta pueden presentarse en una amplia gama
de situaciones personales y sociales, aunque pueden ser mas fre-
cuentes y/o graves en determinados entornos (instituciones o gran-
des entornos residenciales, contextos especialmente demandantes,
etc.). Si bien pueden recaer y remitir, los problemas de comporta-
miento también pueden generalizarse y afectar al desarrollo de la
persona (Tassé et al., 2016). Los tipos mas frecuentes de problemas
de comportamiento observados en las personas con DI* son (Tassé
et al., 2016) la agresion (agresion hacia los demas, el comporta-
miento agresivo verbal, la conducta autolesiva, etc.), estereotipias,
comportamiento de oposicion o desafiante, y la conducta sexual in-
apropiada; problemas conductuales que se mantienen relativamente
estables a lo largo del tiempo, pudiendo disminuir algo su severidad
con la edad (Janssen et al., 2002).

Las alteraciones de la conducta pueden tener una etiologia biolégi-
ca, psicoldgica, social o ambiental, o ser el resultado de una com-
binacién de estos factores. Asi, los problemas de comportamien-
to pueden constituir una respuesta a una situacion social concreta
(e.g., rechazo, exclusion), una respuesta a una situacion de estrés
(e.g., una transicién importante que se produzca en la vida de la
persona, la pérdida de un ser querido), o pueden también aparecer
como parte de la sintomatologia psicopatolégica de un cuadro psi-
quiétrico (por ejemplo, la irritabilidad elevada o ideacién paranoide
asociadas a un trastorno psicético, pueden conducir a la agresion
verbal o fisica). La evaluacion de los problemas de comportamiento
requiere, por tanto, de una evaluacién exhaustiva que contemple,
como parte del diagnéstico diferencial, la presencia de un posible
problema de salud mental o situaciones que pudieran estar precipitando
el problema de conducta. Esta evaluacion debiera evaluar ademas los
cambios que hayan podido producirse en el entorno del individuo (Rush
y Frances, 2000). Por lo tanto, se precisa de un enfoque especial
en la evaluacién de los problemas de comportamiento en personas
con DI, ya que a menudo son la principal causa de un mal diagnés-
tico, tratamiento o provisidon de servicios inadecuados. Este enfoque
es sin duda el analisis funcional de la conducta (AFC) que permite
“manipular de manera sistematica las variables especificas que pue-
den estar relacionadas con la conducta problematica al mismo tiem-
po que se observa si cambia la conducta sometida a anélisis” (Canal
y Martin-Cilleros, 2002, p.110). Este tipo de anélisis nos permite

Los datos del sistema de informacion del SAAD no registran las distintas formas en que se pudiera mani-
festar un problema de conducta.



identificar la funcién de la conducta problema para, posteriormente
y a través del apoyo conductual positivo (ACP), “tratar de potenciar
(y ensefiar en caso de que no existan) conductas alternativas que
tengan la misma funcién que las conductas probleméaticas” (Canal
y Martin-Cilleros, 2002, p.132), con el objetivo de reducir y hacer
desaparecer estas ultimas. EI ACP incide ademas en el incremento
del bienestar emocional de las personas con una DI significativa en
mayor medida que otras intervenciones (Lancioni, Singh, O’Reilly,
Oliva, y Basili, 2005).

En el caso de las personas con una DI mas severa, que ademas ca-
rezcan de formas de comunicacién oral, el AFC nos permitira identifi-
car a qué propoésito responde el problema de conducta presente. No po-
demos olvidar que los problemas de conducta constituyen intentos
de comunicacion por parte de la persona que carece de habilidades
para expresarse de otra forma, y que el aprendizaje de otras formas
de comunicacién puede sustituir a aquéllos (Belva et al., 2012;
Carr y Durand, 1985), mejorando en casi todos los casos de forma
significativa las habilidades comunicativas de este colectivo cuando
se ofrecen alternativas a la comunicacion oral (Snell et al., 2010).
También los problemas sensoriales que pudieran presentar aquellos
con DI multiple, severa o profunda se han asociado con un incre-
mento de los problemas de conducta, por lo que disponer de ayudas
técnicas que permitan compensar los déficits sensoriales presentes
pudiera reducir la presencia de aquéllos (Poppes, van der Putten y
Vlaskamp, 2010).

No obstante, y como ya sefialabamos en el apartado ‘Bienestar Fisi-
co’, de acuerdo con los datos de la encuesta EDAD (INE, 2008) solo
el 15% de las personas con DI severa y profunda recibe ayudas técni-
cas que satisfacen sus necesidades, mientras que un 20% considera
que las ayudas que reciben son insuficientes. Una de cada cinco per-
sonas no puede acceder a ayudas técnicas ain necesitandolas. Si nos
cefilmos a aquellas ayudas técnicas que favorecen la comunicacion
0 a la asistencia personal recibida para comprender el significado de
lo que dicen los demas, podemos observar en la Tabla 41 que estas
ayudas son recibidas por el 3,8% y 36,7 % de aquellos con DI severa y
profunda respectivamente, cuando un 85 % de esta poblacion tiene difi-
cultades para mantener un dialogo o intercambiar ideas con una o mas
personas a través del lenguaje hablado, escrito u otro tipo de lenguaje
(INE, 2008).



Tabla 41. PoBLACION coN DI CON DIFICULTADES RELACIONADAS CON LA COMUNICACION. PORCENTAJES

Hogares Centros
Comprender o0 expresarse a través del lenguaje 853 951 679 512
escrito
Utilizar el teléfono sin ayudas y sin supervision 82,2 96,1 439 154

Mantener un dialogo o intercambiar ideas con
una o mas personas a través del lenguaje habla- 82,0 92,0 63,4 37,2
do, escrito u otro tipo de lenguaje

Hablar de manera comprensible o decir frases

S 76,8 80,1 48,3 28,9
con sentido sin ayudas
ComPreqder el significado de lo que le dicen los 638 8 12,7 325
demas sin ayuda de otras personas
Bpmprender 0 expresarse a través de gestos, 586 784 253 14,8
simbolos, dibujos o sonidos
Rec_lhe_ g3|stenc|a personal_para comprepder 36,7 512 26.2 15,2
el significado de lo que le dicen los demas
Utiliza alguna ayuda técnica para hablar 38 14 22 038

de manera comprensible

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008).

2.2.3 Entorno y tipo de apoyos recibidos

No hace falta sefialar que las personas con discapacidades mas sig-
nificativas tienen mayor probabilidad de permanecer en entornos
segregados, quedando excluidas de las experiencias que, siguiendo
los nuevos paradigmas de apoyos y planificacion centrada en la per-
sona, abogan por un proceso de transicidon hacia la vida en comuni-
dad. Si bien es cierto que la institucionalizacion es un factor que se
ha relacionado en repetidas ocasiones con una mayor presencia de
alteraciones de la conducta y psiquiatricas que afectaran sin duda
al bienestar emocional de la persona con DI (Chaplin et al., 2010;
Cooper et al., 2007; Janssen et al., 2002; Salvador-Carulla'y Novell,
2003), estudios recientes ponen de manifiesto que el tipo de resi-
dencia (e.g., centro residencial vs. vivienda independiente con apoyos)
puede no ser una variable tan importante como el tipo de apoyo que se
presta a la hora de conseguir un incremento en el bienestar emocional
de la persona (Beadle-Brown et al., 2015).

Asi, muchas personas con discapacidades significativas, a pesar de
residir en entornos que cuentan con apropiados recursos profesiona-
les (Netten et al., 2010; Mansell y Beadle-Brown 2012) e incluso se



encuentran ubicadas en la comunidad (Beadle-Brown et al., 2015),
pueden pasar gran parte del tiempo solas o con escasa supervision y
sin participar en actividades que sean de su interés, lo que sin duda
ejercera un efecto negativo en su bienestar y satisfaccion personal.

En el estudio de Beadle-Brown et al., (2015) se comprobd cémo las
personas con DI severa o profunda pasaban el 56 % de su tiempo
sin realizar algun tipo de actividad. Un dato curioso es que cuando
se realizaba alguna actividad en entornos comunitarios, un tercio de
la muestra solo llegaba a interactuar con los profesionales de apoyo
0 compafieros con los que compartia hogar. Algo menos de la mitad
de la muestra no recibia ninguin tipo de apoyo activo por parte de los
profesionales para participar significativamente en las actividades
en curso, dato menor para aquellos con menores necesidades de
apoyo cuando, paraddjicamente, son los primeros quienes necesita-
rian mas este tipo de ayuda. Ademas, a pesar de que los profesiona-
les indicaron que la mayor parte de los usuarios no se comunicaba
oralmente, el 82 % utilizaba alguna forma de comunicacién verbal
para dirigirse a ellos durante los periodos de observacion realizados.
Resultados muy similares pueden encontrarse en el estudio de Net-
ten et al., (2010).

Maes et al., (2007) sefialan que el bienestar emocional de las per-
sonas con discapacidades mas severas mejora significativamente
cuando se produce un incremento en las interacciones profesionales -
persona con DI. Asimismo, Mansell (2010) subraya la ‘calidez’ de los
profesionales como uno de los aspectos mas valorados por las fami-
lias de aquellos con discapacidades mas significativas (mas incluso
que la experiencia profesional); calidez que requiere el profundo
conocimiento de las caracteristicas, capacidades, formas de comu-
nicacién e intereses de la persona con DI, conocimiento que sera
mayor cuanto mayor sea la interaccién con la persona. En el estudio
de Beadle-Brown et al., (2015) se pone de manifiesto que, tanto en
entornos residenciales o grandes instituciones como en viviendas
ubicadas en entornos comunitarios, pueden encontrarse bajas pun-
taciones en bienestar subjetivo y calidad de vida en aquellos con
discapacidades mas severas cuando los profesionales de atencion
directa (e independientemente de la ratio profesional-usuario) no
proporcionan un apoyo activo que favorezca dicha interaccion y facilite
la participacion en actividades de interés para la persona con DI.

El apoyo activo puede definirse como una metodologia de trabajo
centrada en la persona, y por tanto hasada en las necesidades, poten-



cialidades y capacidades de cada individuo con DI. Esta forma de apo-
yo nace en Reino Unido (Jones et al., 1996) donde posteriormente
se extiende con el objetivo de facilitar la estrategia sefialada en el
libro blanco ‘Valuing People’ (Departamento de Salud de Reino Uni-
do, 2001) orientada a implementar la participacion centrada en la
persona (PCP) en todos los servicios de atencién a personas con DI
con el objetivo Gltimo y principal de ayudar a este colectivo a alcan-
zar sus metas, aspiraciones y deseos. El apoyo activo surge ante la
necesidad de orientar a los profesionales en la consecucion de esta
meta con personas que presentan mayores necesidades de apoyo
y/o problemas de conducta (Association for Real Change —ARC-,
2015).

Esta metodologia pretende capacitar por tanto a los profesionales en
formas de trabajo con (no ‘para’) les usuarios con DI que aseguren
la participacion de estos ultimos en todas las actividades de su vida
(Felce, Jones y Lowe, 2002; Stancliffe, Harman, Toogood y McVi-
lly, 2005). Una aproximacion similar a esta intervencion se conoce
como apoyo activo centrado en la persona (Mansell y Beadle-Brown,
2012).

En el apoyo activo, el profesional es formado, bajo la supervisiéon de
un experto, en la provision de apoyos de mayor o menor intensidad
en funcion de las capacidades de la persona. Estos apoyos varian por
tanto desde el apoyo verbal (pedir a alguien que haga algo) o la ins-
truccién verbal paso a paso en caso de que exista comunicacion oral,
hasta el modelado o la propia guia fisica en caso de personas con
mayores limitaciones en su movilidad (Jones et al., 1996). Mostrar
las secuencias de pasos que implica el desarrollo de una actividad
o conducta (encadenamiento) y el refuerzo de la participacion de la
persona con DI (apoyos proactivos mas que reactivos) seran aspectos
claves del apoyo activo.

Es asimismo necesaria la capacitacién de profesionales que actlen
como lideres en la formacidon en apoyo activo de aquellos que tra-
bajaran de manera directa con las personas con DI, que observen
de cerca el trabajo de los profesionales de atencién directa, refor-
zandoles y ensefidndoles a partir de la observacion realizada, en un
intento por construir juntos (i.e., formacién por tanto interactiva)
esta nueva forma de apoyar a la persona con DI. El grado en que el
profesional encargado de la formacién sea capaz de ‘construir’ con
aquella persona a la que esta formando, influira positivamente en
la calidad del apoyo posterior proporcionado (Bould, Beadle-Brown,
Bigby y lacono, 2016).



Los resultados positivos de esta metodologia de trabajo con las per-
sonas con DI han sido sefialados por numerosas investigaciones y
pueden resumirse en: incremento de la participacion de aquellos
con mayores limitaciones en un mayor nimero de actividades (Fel-
ce et al.,, 2002; Mansell y Beadle-Brown, 2012; Stancliffe, Jones,
Mansell y Lowe, 2008) y en la comunidad (Beadle-Brown et al.,
2015); mejora en las actitudes de los profesionales hacia el trabajo
con personas con discapacidades mas significativas (ARC, 2015);
disminucién de los sintomas depresivos (Stancliffe et al., 2005),
y reduccion de los problemas de conducta y de los métodos res-
trictivos para controlar los comportamientos problematicos (Bead-
le-Brown, Hutchinson y Whelton, 2012; Jones et al., 2013; Stan-
cliffe et al. 2010). La efectividad de este tipo de apoyo puede verse
positivamente influida si se enmarca en los principios del ACPy AFC
(Jones et al., 2013).

2.2.4 Estrategias o lineas de trabajo que desde el tercer sector pueden adoptar-

se para la mejora del bienestar emocional

Tras realizar una revisién detallada de aquellos factores que pudieran
afectar al bienestar emocional de las personas con DI, especialmen-
te al de aquellas con DI mas severa, podemos sefialar varias estra-
tegias o lineas de trabajo que desde el tercer sector pueden adoptarse
para hacer frente a dichos factores, algunas de las cuales pudieran ver
su éxito notablemente incrementado si se adoptaran junto con los
servicios publicos de salud mental de las diferentes comunidades
autonomas. Entre ellas destacamos:

Linea estratégica 1: Fomentar la formacion de profesionales en diagnos-
tico dual. Esto puede hacerse, bien a través de vias de educacion for-
mal ya existentes (diferentes posgrados del territorio nacional abar-
can aspectos como etiologia de la DI y salud mental) , como a través
de la difusion en entornos sanitarios de sistemas de clasificacion
y diagnoéstico de trastornos mentales e instrumentos de evaluacién
psicolégica cuyo uso resultaria mucho mas apropiado en aquellos
con DI y mayores necesidades de apoyo, fomentando la formacion y
reciclaje continuo de los profesionales que trabajan en la red sanita-
ria de nuestro pais. Entre ellos, destacamos:

a. DM-ID Manual de Diagndstico - Discapacidad Intelectual, que
consiste en una adaptacién llevada a cabo por la National Asso-
ciation for the Dually Diagnosed (NADD) en 2010 de los criterios
DMS-IV-TR para personas con discapacidad intelectual y que ha
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sido traducida al castellano por Down Espafia*?. La nueva versién
de este manual, acorde a los nuevos criterios del DSM-5 (APA,
2013), se ha publicado este afio 2016, si bien aun no dispone-
mos de su traduccion al castellano.

. Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults

with Learning Disabilities/Mental Retardation (DC-LD) (Royal Co-
llege of Psychiatrists, 2001). Disefiado para ser utilizado con
aquellos que presentan una DI mas severa (Cooper, Melville y
Einfeld, 2003), intenta superar las limitaciones de los criterios
CIE-10 a la hora de ser aplicados a la poblaciéon con DI, conce-
diendo especial importancia a las manifestaciones conductuales
que pudieran indicar presencia de una enfermedad mental en
este colectivo (Cooper et al., 2003).

. Validacion espafiola del PAS-ADD Checklist para personas con

discapacidad intelectual (Martorell, Gonzalez y Gutiérrez, 2015).
Se trata de un cuestionario de screening de 25 items cumpli-
mentado a partir de la informacién proporcionada por un tercero
que conozca en profundidad a la persona con DI. Si bien no
constituye un instrumento de diagndstico (puede ser facilmente
cumplimentado por familiares y profesionales), las puntuaciones
pueden alertar al profesional sobre cuando una evaluacion psico-
l6gica completa es necesaria dada la sospecha de que exista una
enfermedad mental.

. PAS-ADD 10 (Entrevista de Evaluacién Psiquiatrica para adultos

con Trastornos del Desarrollo) (Moss et al., 1993)*%. Adaptada a
nuestro contexto por Gonzalez-Sainz, Garcia-Gonzalez, Romero
Lopez-Alberca, Salvador-Carulla y Romero-Comella (2001), con-
siste en una entrevista semiestructurada disefiada para detectar
trastornos mentales en personas con DI que posibilita la realiza-
cién de un diagndstico basandose Unicamente en la entrevista a
un tercero en caso de que la persona tenga dificultades de comu-
nicacion significativas.

. DASH-II. Evaluacion diagndstica para discapacitados graves

(Matson, 1994). Versién espafiola (Novell, 1999). Instrumento
de valoracion diagnéstica compuesto por 84 items que ha de ser
administrado por un profesional con formacién sanitaria a aque-
llos que conozcan en profundidad a la persona con DI, ofreciendo

Una copia del mismo puede solicitarse en: c.documentacion@sindromedown.net

Existe una version mas reciente (Moss, 2011) que no ha sido adaptada aun al contexto espafiol.
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informacion sobre la presencia de: ansiedad, trastorno del animo,
trastorno maniaco, autismo, esquizofrenia, estereotipias, autole-
sién, trastorno de la eliminacién, trastorno de la alimentacion,
trastorno del suefio, trastorno sexual, sindromes organicos y pro-
blemas del control de los impulsos (Novell et al., 2003).

f. Otros recursos de interés:

Discapacidad Intelectual y Salud Mental: Evaluacion e inter-
vencion psicologica. Analisis de casos (Plena Inclusion Ma-
drid, 2014)*,

Salud mental y alteraciones de la conducta en las personas
con discapacidad intelectual. Guia practica para técnicos y
cuidadores (Novell, Rueda y Salvador-Carulla, 2003)%°.

Discapacidad intelectual y salud mental. Guia Practica (Mar-
torell, Ayuso, Novell, Salvador-Carulla y Tamarit, 2011)%®.

Linea estratégica 2: Formacion de profesionales de atencion directa
para la observacion sistematica y registro de cambios comportamen-
tales. Si bien los profesionales de atencidn directa no son los res-
ponsables de realizar un diagndstico de enfermedad mental en las
personas con DI a las que prestan apoyos, si pueden desempefiar un
rol fundamental a la hora de identificar posibles cambios de compor-
tamiento o nuevos sintomas que pudieran estar indicando un posible
trastorno mental. La difusion entre los profesionales de los mate-
riales arriba mencionados puede favorecer la consecucion de este
objetivo. Asimismo, una formacion especifica en Analisis Funcional
de la Conducta y Apoyo Conductual Positivo permitiria identificar si
tales cambios en el comportamiento responden a otra causa distinta
de la enfermedad mental (presencia de dolor, cambio en el entorno,
intencién de obtener algo, etc.), a la vez que tratamos de fomentar
canales alternativos de comunicacion, cuya adquisicion y uso sera
fundamental desde edades tempranas, de modo que la conducta
problema no llegue nunca a convertirse en un recurso al que acudir
para expresar un deseo o necesidad. Si bien son diversos los mate-
riales de apoyo que pueden utilizarse para alcanzar este propésito,
destacamos los siguientes por la rigurosidad con la que han sido
elaborados:

Disponible en: http://www.plenainclusionmadrid.org/publicacion/discapacidad-intelectual-y-salud-men-
tal-evaluacion-e-intervencion-psicologica/.

Disponible en: http://repositoriocdpd.net:8080/handle/123456789/955.
Disponible en: http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM013833.pdf.


http://www.plenainclusionmadrid.org/publicacion/discapacidad-intelectual-y-salud-mental-evaluacion-e-intervencion-psicologica/
http://www.plenainclusionmadrid.org/publicacion/discapacidad-intelectual-y-salud-mental-evaluacion-e-intervencion-psicologica/
http://repositoriocdpd.net:8080/handle/123456789/955
http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM013833.pdf
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a. Canal, R. y Martin-Cilleros, V. (2002), Apoyo Conductual Posi-
tivo. Manual de Trabajo en Centros de Atencion a Personas con
Discapacidad. Junta de Castilla 'y Leon?’.

b. Gofi, M. J., Martinez, N. y Zardoya, A. (2007). Apoyo conductual
positivo: algunas herramientas para afrontar las conductas difici-
les. Madrid: FEAPS#8,

c. Martin-Cilleros, V., Canal, R., Bohérquez, D. y Gonzalez-Garcia,
C. (2010). Apoyo conductual: ;Qué es la conducta problematica?
Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha, Consejeria de Sa-
lud y Bienestar Social e INICO.

d. Martin-Cilleros, V., Canal, R. y Gonzalez-Garcia, C. (2010). Apo-
yo conductual: como actuar ante la conducta problematica. Jun-
ta de Comunidades de Castilla-La Mancha, Consejeria de Salud y
Bienestar Social e INICO*.

e. Con objeto de promover el ACP y formas alternativas de comu-
nicaciéon entre los mas pequefios, el portal web http://complex-
needs.org.uk/ ofrece 18 modulos de formacién, orientados fun-
damentalmente a profesores de etapas de educacion infantil y
primaria que abarcan aspectos como la calidad de vida, la inte-
raccién y comunicacion con estudiantes con graves problemas de
comunicacién, o el apoyo conductual positivo, entre otros.

f. Otros recursos de interés:

* Down Espafia (2010). Evaluacién, diagnéstico, tratamiento
y servicios de apoyo para personas con discapacidad intelec-
tual y problemas de conducta®°.

* EI Centro Aragonés de Tecnologias para la Educacién (Cate-
du) a través de su portal ‘Planeta Visual’ ofrece un material
de interés para la elaboracion de planes de apoyo conductual
positivo®?.

e EI Departamento de Educacion de Estados Unidos, a través
de la oficina de programas de educacion especial, ha colabo-

Disponible en: http://www.infoautismo.es/wp-content/uploads/2015/10/07._Libro.pdf.
Disponible en: http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/bp-apoyo-conductual.pdf.
Disponible en: http://sid.usal.es/libros/discapacidad/26497/8-1/apoyo-conductual-como-actua.
Disponible en: http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/59L_evaluacion.pdf.

Disponible en: http://catedu.es/planetaVisual/contenido/descargas/anticipacion_y_flexibilidad/flexibilida-
d/n_2_y_3/recursos/plan_positivo.pdf.


http://complexneeds.org.uk/
http://complexneeds.org.uk/
http://www.infoautismo.es/wp-content/uploads/2015/10/07._Libro.pdf
http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/bp-apoyo-conductual.pdf
http://sid.usal.es/libros/discapacidad/26497/8-1/apoyo-conductual-como-actua
http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/59L_evaluacion.pdf
http://catedu.es/planetaVisual/contenido/descargas/anticipacion_y_flexibilidad/flexibilidad/n_2_y_3/recursos/plan_positivo.pdf
http://catedu.es/planetaVisual/contenido/descargas/anticipacion_y_flexibilidad/flexibilidad/n_2_y_3/recursos/plan_positivo.pdf
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rado en el desarrollo del portal web PBSI (Positive Behavior
Supports and Interventions) que contiene diferentes recursos
que pueden ser de utilidad®.

The British Institute of Learning Disabilities, BILD, a través
de su portal web, y especificamente, a través de su centro
para el desarrollo del Apoyo Conductual Positivo (Center for
the Advancement of Positive Behavior Support, CAPBS),
ofrece infinidad de recursos tanto audiovisuales como de lec-
tura, cuya consulta resulta imprescindible para avanzar en el
conocimiento sobre esta metodologia®3.

Linea estratégica 3: Fomentar la formacion de los profesionales de aten-
cion directa en Apoyo Activo, acompaiiando la formacién e intervencion
con registros de informacidn antes (linea de base), durante y después
de la intervencion, de modo que podamos contar con datos que permitan
el analisis de la efectividad de este tipo de metodologia.

La consecucion de este objetivo, que ya ha puesto en marcha dentro
de su red de organizaciones Plena Inclusién, puede beneficiarse de
la consulta de materiales y documentos como:

a. La ‘Asociacion para el Cambio Real’ (Association for Real Chan-
ge, ARC) ha publicado numerosos documentos® sobre cémo
implementar eficazmente el apoyo activo® y Bild (The British
Institute on Learning Disabilities) cuenta con diversos recursos
audiovisuales que pueden apoyar la formacién en apoyo activo en
su canal de YouTube y en su pagina web®®,

b. Entre otros recursos, recomendamos también la lectura del in-
forme de la Universidad de Sidney (Centre for Developmental
Disability Studies, Australia) (Stancliffe et al., 2005) sobre la
implementacion del apoyo activo en distintos servicios para per-
sonas con DI en Australia, documento que, basandose en el tra-
bajo previo de Jones et al., (1996)b incluye ademas distintos
recursos para garantizar el éxito en la implementacion de esta
metodologia como, por ejemplo, herramientas para la planifica-

Disponible en: https://www.pbis.org/.

Disponible en: http://www.bild.org.uk/our-services/books/positive-behaviour-support/ y http://www.bild.org.
uk/our-services/positive-behaviour-support/capbs/.

Disponible en: http://arcuk.org.uk/activesupport/.

Un material de caracteristicas similares sera publicado en junio de 2017 por Plena Inclusiéon Espafia en
colaboracion con Edwin Jones y Kathy Lowe.

Disponible en: http://www.bild.org.uk/our-services/positive-behaviour-support/capbs/active-support/.


https://www.pbis.org/
http://www.bild.org.uk/our-services/positive-behaviour-support/capbs/
http://www.bild.org.uk/our-services/positive-behaviour-support/capbs/
http://arcuk.org.uk/activesupport/
http://www.bild.org.uk/our-services/positive-behaviour-support/capbs/active-support/
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cién sistematica de oportunidades de participacién individual en
distintas actividades o herramientas para el seguimiento conti-
nuo de las oportunidades de participacion que se proporcionan a
cada persona®’.

c. En este mismo contexto (Australia) se ha desarrollado un portal
de formacion especifica online sobre apoyo activo centrado en la
persona, con un total de cinco sesiones de formacion online y un
listado de recursos y herramientas adicionales de consulta®®.

Linea estratégica 4: Reclamar una atencidn integral y apropiada para
aquellas personas con DI y enfermedad mental que minimice, ademas,
el impacto de la descentralizacion de competencias en materia de
salud a las CCAA. Ya en su informe técnico de 2007 ‘Trastornos de
la salud mental en personas con discapacidad intelectual’ coordi-
nado por Salvador-Carulla, Martinez-Leal y Salinas, Plena Inclusién
sefialaba la necesidad de una mayor implicacién por parte de las
distintas Consejerias de Salud de las CCAA y del Ministerio de Sa-
lud para implementar y mejorar la atencién sociosanitaria de las
personas con DI y problemas de salud mental y trastornos de con-
ducta. Vivimos en un pais en el que en comunidades autbnomas
como Madrid o Catalufia existen servicios especificos integrados en
la red sanitaria para poblacion con DI y problemas de salud mental
(SESM-DI) arropados por Planes de Salud Mental que reconocen la
compleja realidad de aquellos con diagndstico dual, mientras que
en otras comunidades la discapacidad intelectual ni siquiera apare-
ce mencionada en las Estrategias o Planes de Salud Mental (Tabla
42). La desigualdad en lo que a prestacion de servicios de salud
mental se refiere en las distintas CCAA a las personas con DI, nos
lleva a plantear la necesidad de, como ya sefialaba Plena Inclusién
en su informe técnico de 2007, desarrollar un observatorio de sa-
lud mental o recurso similar que, ademas de poder desarrollar otras
acciones como la recogida de datos sobre prevalencia e incidencia de
Dl y enfermedad mental, vele porque los objetivos materializados en los
distintos planes y estrategias de salud mental de las CCAA se conviertan
en realidades para el colectivo de personas con DI.

Disponible en: https://www.adhc.nsw.gov.au/__data/assets/file/0008/228176/2_Australianimplementatio-
nandEvaluationofActiveSuppo.pdf.

Disponible en: http://www.activesupportresource.net.au/.


https://www.adhc.nsw.gov.au/__data/assets/file/0008/228176/2_AustralianImplementationandEvaluationofActiveSuppo.pdf
https://www.adhc.nsw.gov.au/__data/assets/file/0008/228176/2_AustralianImplementationandEvaluationofActiveSuppo.pdf
http://www.activesupportresource.net.au/

Tabla 42. La DI EN LOS PLANES O ESTRATEGIAS DE SALUD MENTAL DE LAS DISTINTAS CCAA

CCAA®®

Mencion especifica a la complejidad de la realidad de las personas con DI

Andalucia

y enfermedad mental u objetivos especificamente dirigidos a este colectivo

El Plan Integral de Salud Mental de Andalucia 2008-2012 plantea como actividad a de-
sarrollar (p. 94): estudiar las barreras existentes para el acceso a los servicios sanitarios
de las personas que padecen enfermedades mentales e impulsar el desarrollo de medidas
correctoras, prestando una atencion especial a aquellos colectivos atendidos por otras ins-
tituciones no sanitarias (incluye a aquellas personas con discapacidad intelectual).

Aragon

El Plan Estratégico 2002-2010 de Atencidn a la Salud Mental en la Comunidad Autonoma
de Aragon no realiza mencion alguna a la complejidad de la realidad de las personas con
Dl'y enfermedad mental, ni incluye objetivos especificamente dirigidos a este colectivo.

Asturias

El Plan de Salud Mental del Principado de Asturias (2015-2020) no realiza mencion algu-
na a la complejidad de la realidad de las personas con DIy enfermedad mental, ni incluye
objetivos especificamente dirigidos a este colectivo. Realiza una breve mencion al desa-
rrollo de programas de apoyo para personas con trastornos mentales graves en su entorno
social habitual.

Cantabria

Plan de Salud Mental de Cantabria (2015-2019). Tras analizar la convergencia del Plan de
Salud Mental de Cantabria con la Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud
2009-2013, la consejeria de Sanidad y Servicios Sociales de esta comunidad, sefiala como
linea prioritaria a incluir en su Plan de Salud Mental el desarrollo de un proyecto de atencion
a las personas con discapacidad intelectual y trastorno mental mediante la coordinacion y
el apoyo a los dispositivos y profesionales de la red de asistencia a este grupo de poblacion.

Castilla-La Mancha

La Estrategia en Salud Mental de Castilla-La Mancha (2015-2017) dentro del apartado
I11.5.4 centrado en el desarrollo de la atencion a otros colectivos, reconoce que (p. 72) existe
una problemética especifica con determinados casos de patologia dual (comorbilidad entre
discapacidad intelectual y trastorno mental), que afecta a usuarios que finalmente son
atendidos en centros inadecuados. Esta situacién hace necesaria actuaciones conjuntas
entre la Red de salud mental y la Red de atencion a la discapacidad intelectual, que defina
de forma consensuada los circuitos de atencion més adecuados. Se plantea por ello un
objetivo estratégico centrado en la creacidn de programas de atencion para patologia dual.

Castillay Ledn

La Estrategia Regional de Salud Mental y Asistencia Psiquiatrica de Castilla y Ledn
(2003-2007), en su objetivo 6, propone desarrollar programas especificos de asistencia psi-
quiatrica entre los cuales se incluyan programas para la atencion integral de los problemas
especificos de salud mental de colectivos como las personas con ‘retraso mental’ (p.11).

El Plan director de salud mental y adicciones de Catalufia recoge recursos especificos para
la asistencia sanitaria de aquellos con DI y enfermedad mental como el SESMDI (Servicio
de Salud Mental ambulatorio y comunitario), la UHEDI (Unidad Hospitalaria Especializada)

Catalufia y los diferentes dispositivos comunitarios existentes para personas con DI y problemas de
salud mental y/o conducta. Ademas, plantea como objetivo a conseguir la generalizacion
de estos servicios (p.97).
El Plan Integral de Salud Mental de Extremadura 2007-2012 aparece como un plan ambi-
Extremadura cioso en el que se recogen diversas actuaciones y objetivos dirigidos de manera especifica

al colectivo de personas con DI:

59  Seincluyen aquellas CCAA que cuentan con un plan o estrategia de salud mental.



Extremadura

Actuacién 2.2. (p. 95) Incrementar la capacidad de diagnéstico e intervencion precoces
de problemas de salud mental en los diferentes niveles asistenciales, especialmente
en grupos de riesgo y poblacion vulnerable. Dentro del cronograma establecido para el
desarrollo de esta actuacion se plantean las siguientes metas:

e 2008-2009 No habra ingresos de personas con discapacidad intelectual, deterioro
cognitivo o trastorno mental grave en las Unidades de Larga Estancia de los Hos-
pitales Psiquidtricos (p.147).

e 2009-2010: Existira un servicio especializado en la atencion de personas con dis-
capacidad intelectual y problemas de salud mental asociados.

Incluye ademds diversos objetivos a alcanzar en relacion con esta poblacion:

Objetivo 8.7: Atencion a las personas con discapacidad intelectual que padecen un trastor-
no mental asociado, desglosado en varias actuaciones: Actuacion 8.7.1 Elaborar un Proto-
colo de Coordinacidn y Atencion a las personas con discapacidad intelectual y problemas de
salud mental; Actuacion 8.7.2 Incremento de la asistencia sanitaria a la salud mental en
centros de atencion a la discapacidad intelectual. Actuacién 8.7.3 Creaci6n de un servicio
especializado para la cobertura de los problemas de salud mental més graves en esta
poblacion. (p.118).

Objetivo 10.1 (p.122) Evitar la institucionalizacién de personas que pertenezcan a grupos
de riesgo, incluyendo la Actuacién 10.1.1 para la mejora de la coordinacién y mecanismos
de derivacion de las personas con discapacidad intelectual y alteraciones de la conducta,
deterioro cognitivo y trastorno mental grave, a las redes especificas de atencion existentes.

Objetivo 16.1 Promover la formacién continuada y participada de profesionales y cuida-
dores: abordaje de los trastornos mentales, dando prioridad a las siguientes areas: psi-
cogeriatria, salud mental de nifios y adolescentes, inmigracion y salud mental, poblacién
penitenciaria, patologia médica y enfermedad mental, discapacidad intelectual y psicopa-
tologia, trastornos de la conducta alimentaria, patologia dual y trastornos mentales graves
de alta complejidad (p. 134).

Objetivo 16.3 Fomentar la Investigacion coordinada en Salud Mental, incluyendo la Actua-
cién 16.3.2 orientada al desarrollo de estudios epidemiol6gicos que permitan conocer la
incidencia del trastorno mental asi como los factores asociados a la enfermedad mental,
especialmente en los siguientes grupos de poblacidn: ancianos, nifios y adolescentes, in-
migrantes, personas con trastorno mental grave, poblacidn penitenciaria y poblacion con
discapacidad intelectual.

Madrid

El Plan Estratégico de Salud Mental de la CCAA de Madrid recoge un apartado especifico
(7.6) de Atencion a la Salud Mental de personas con discapacidad intelectual en el que es-
pecifican los objetivos del Servicio Especializado en Salud Mental para personas con Disca-
pacidad Intelectual (SESM-DI) de la Comunidad de Madrid (p.153): evaluar, diagnosticar y
desarrollar intervenciones en aquéllas personas con Discapacidad Intelectual atendidas en
los Centros de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales que no estén siendo atendidas en
los Servicios de Salud Mental de Distrito y que presenten problemas psiquiatricos y/o con-
ductuales, asi como formar al personal de los Centros de Salud Mental y de los Centros que
dependen de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales en la atencion a estas personas.
Se plantea ademés como accidn a realizar, la consolidacion del Servicio Especializado en
Salud Mental para personas con Discapacidad Intelectual (SESM-DI) asi como estudiar en
coordinacion con la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales las necesidades de atencion
de salud mental de personas con discapacidad intelectual leve y trastornos de conducta.




Murcia

El Plan de Salud Mental de la Region de Murcia (2010-2013) no realiza mencién alguna a
la complejidad de la realidad de las personas con DIy enfermedad mental ni incluye objeti-
vos especificamente dirigidos a este colectivo.

Navarra

El Plan Estratégico de Salud Mental de Navarra (2012-2016) en su objetivo 2.3.1 recoge
como prioridad el desarrollo de diversos programas de asistencia entre los que se encuentra
un programa destinado a Patologias complejas: trastorno mental comdrbido con discapaci-
dad intelectual y enfermedades médicas (p. 113).

Pais Vasco

La Estrategia en salud mental de la Comunidad Autonoma del Pais Vasco en su objetivo
especifico 4.8 establece que: se contemplaran las necesarias especificidades para la aten-
cion especializada de las personas con discapacidad intelectual y trastorno mental, pro-
poniendo el desarrollo prioritario de las siguientes acciones: desarrollar una estrategia de
prevencion de las evoluciones deficitarias, desde la etapa infanto-juvenil; articulado desde
el desarrollo de un modelo de atencién temprana y tratamiento intensivo; formacion de un
grupo de trabajo para clarificar estructuras y canales mas adecuados para el abordaje
de las necesidades de tratamiento de personas con trastorno grave de conducta asociado
a discapacidad intelectual, incluyendo la coordinacion entre servicio de salud y recursos
sociosanitarios.

La Rioja

El Plan de Salud Mental La Rioja 2010 no realiza mencion alguna a la complejidad de la
realidad de las personas con DIy enfermedad mental, ni incluye objetivos especificamente
dirigidos a este colectivo. No obstante, si refiere |a existencia de una ‘Unidad de minusva-
lidos psiquicos’ destinada a pacientes con retraso mental grave procedentes de anteriores
esquemas asistenciales y actualmente dificiles de ubicar en dispositivos especificos cuyos
objetivos son: la mejora psicopatoldgica y conductual en el paciente; rehabilitacion de la
autonomia y las discapacidades, con mejora de habilidades sociales y de autocuidado;
evitar la institucionalizacion de personas que pertenezcan a grupos de riesgo; externalizar a
los pacientes con capacidad de integracién en la comunidad que estén institucionalizados;
externalizar a las personas mayores con escasa dependencia psiquidtrica a dispositivos
residenciales normalizados; coordinacion con el entorno socio - comunitario y con el resto
de dispositivos de la Red de Salud Mental.

Comunidad
Valenciana

Plan de Salud Mental de la Comunidad Valenciana (2001): no realiza mencidn alguna a la
complejidad de la realidad de las personas con DIy enfermedad mental, ni incluye objetivos
especificamente dirigidos a este colectivo.

Fuente: elaboracion propia.

Como hemos querido reflejar en la Figura 3 a partir de los datos del
sistema de informacion del SAAD, la realidad del diagndstico dual
afecta a todas las comunidades auténomas. Si bien los datos referi-
dos a algunas de ellas pudieran estar infrarrepresentados al depen-
der aquellos de su comunicacion al IMSERSO, vemos un elevado
numero de personas con diagnostico dual en comunidades en las
que, ademas, no se realiza mencién alguna a esta realidad en sus
planes de salud mental (Comunidad Valenciana, Aragén, Galicia y
Murcia son los casos mas llamativos).




Figura 3. PERSONAS CON DIAGNOSTICO DUAL EN LAS DIFERENTES COMUNIDADES AUTONOMAS
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Fuente: datos del Sistema de informacion del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependen-
cia, SISAAD.

2.2.5 Resumen de aspectos clave

¢ En aquellos con discapacidades mas significativas, la valoracion
de los problemas de salud mental y de conducta presentes puede
ser muy compleja, dadas las dificultades de comunicacion y otras
complicaciones médicas que pueden existir en este colectivo.
Esto se refleja en la disparidad existente encontrada en las valo-
raciones realizadas por distintos profesionales en una misma base
de datos. Aun asi, en el colectivo de personas con una DI mas
severa destaca la presencia de trastornos psicéticos como la esqui-
zofrenia y la comorbilidad con otros trastornos del desarrollo como
los TEA. A diferencia de lo que sucede en sus iguales con disca-
pacidades mas leves, en las personas con DI severa, atendiendo
a los datos del sistema de informacién del SAAD, se observa una
baja frecuencia de problemas afectivos o del estado de animo.

¢ La formacion de profesionales de la red de atencidn sanitaria, fun-
damentalmente psicélogos y psiquiatras, asi como de los estudiantes
de estas disciplinas, en sistemas de clasificaciéon y diagnéstico
e instrumentos de evaluacion apropiados para este grupo de la
poblacion, resultara fundamental para evitar el incremento de falsos



positivos y negatives, asi como la sobremedicacion ante problemas
de salud mental incorrectamente diagnosticados. Los profesionales
de atencién directa, si bien no son responsables de la emision de
un diagnostico, pueden ayudar a conseguir este objetivo a través
del empleo apropiado de técnicas como el AFC y el ACP que per-
mitan identificar, habiendo realizado previos registros del com-
portamiento de la persona, situaciones o cambios en el entorno
del usuario que pudieran estar precipitando una alteracion en la
conducta o pudieran ser indicativos del inicio de un posible tras-
torno mental. Esto resulta especialmente importante si tenemos
en cuenta que las alteraciones de conducta afectan a la mitad de
los casos de personas con DI severa registradas en bases de datos
estatales, siendo asimismo muy frecuentes en personas con DI y
menores limitaciones.

Si atendemos a los datos sobre ayudas técnicas y apoyos a la
comunicacion recibidos por las personas con discapacidades
mas significativas, sigue siendo fundamental incidir en el acceso
y uso de sistemas de comunicacion alternativos que permitan la
expresion de aquellos que carecen de habilidades para la comu-
nicacion oral. A pesar de que un 85% de las personas con
DI y grandes necesidades de apoyo presenta graves problemas
para comunicarse y entender a través de la comunicacion oral,
son pocos los que reciben ayudas para realizar esta tarea. Las
intervenciones en materia de comunicacion y el acceso a ayudas
técnicas que favorezcan la misma debera iniciarse lo mas tem-
pranamente posible de modo que, en la medida de lo posible, la
conducta problema no llegue nunca a constituir un recurso al que
acudir para expresar un deseo o necesidad.

Los resultados positivos de la metodologia conocida como apoyo
activo llaman a priorizar la formacion en la misma entre los profe-
sionales de atencion directa. La observacion y registro de datos
sera fundamental para comprobar la efectividad de esta inter-
vencion.

Urge instar a las CCAA que no recogen la DI en sus planes o es-
trategias regionales de salud mental, o no contemplan recursos
especificos para la atencion de aquellos con un diagnéstico dual,
a colahorar y coordinarse con las organizaciones del tercer sector
y a priorizar el desarrollo de este tipo de recursos. La descen-
tralizacion de competencias en materia de salud mental no
puede justificar desigualdades en el acceso a servicios y en el
bienestar emocional de las personas.



2.3 Desarrollo Personal y Autodeterminacion

El desarrollo personal es generalmente descrito en la literatura cientifica
a partir de indicadores como: (a) tener posibilidades de recibir una edu-
cacion adecuada, de aprender cosas interesantes y Utiles; (b) disponer
de conocimientos y habilidades sobre aspectos que permitan un manejo
auténomo en la vida diaria (i.e., competencia personal); y (c) tener éxito
en las actividades llevadas a cabo (/.e., desempefio). La investigacion ha
demostrado en reiteradas ocasiones que disponer de oportunidades para
participar, aprender e involucrarse en actividades, en definitiva, disponer
de oportunidades para el desarrollo personal, contribuye a la mejora de la
calidad de vida de las personas con DI (Felce, Jones, Lowe y Perry, 2003;
Petry et al., 2005; Stodden y Whelley, 2004).

No obstante, existe cierto desacuerdo a la hora de considerar qué indi-
cadores pueden ser relevantes de cara a medir el desarrollo personal de
quienes presentan mayores necesidades de apoyo (Gomez et al., 2015),
algo que, desde nuestro punto de vista, pudiera estar relacionado con
las mayores dificultades con que se pueden encontrar las personas con
discapacidades mas significativas para disponer de oportunidades que
permitan el logro de los indicadores antes mencionados (i.e., educacioén,
competencia personal y desempefio). De hecho, autoras como Petry et al.,
(2005) sugieren que el desarrollo personal en este grupo de la poblacion
con DI, se encuentra estrechamente ligado a su capacidad para influir en el
propio entorno y realizar elecciones que permitan tanto la participacion en
actividades como el desarrollo de competencias y habilidades. Autodeter-
minacién y desarrollo personal parecen ser, por tanto, dos dimensiones
estrechamente relacionadas en el colectivo de personas con discapaci-
dades intelectuales mas significativas. De hecho, desarrollo personal y
autodeterminacion, constituyen las dimensiones en las que el colectivo
de personas con DI obtiene peores resultados en medidas estandarizadas de
calidad de vida (Gbmez, Verdugo, Arias, Navas y Schalock, 2013).

Distintos estudios ponen de manifiesto que las actividades e interven-
ciones que se llevan a cabo con las personas con DI aparecen mediadas
por las habilidades iniciales de éstas, dando mayores oportunidades para
la autodeterminacion y desarrollo a aquellos con mayores niveles iniciales
de comunicaciéon o habilidades intelectuales (Maes et al., 2007). Esto
favorece la activacion de un circulo vicioso en el que no se otorgan oportuni-
dades para la eleccion y participacion a aquellos con mas dificultades, lo que
genera a su vez que estas (ltimas se perpetien y sigan limitando oportunida-
des futuras de participacion y eleccion.



A lo largo de las siguientes paginas que conforman este apartado, revi-
saremos la situacion actual de las personas con DI mas severa en indica-
dores como la educacidn, el empleo, la competencia personal o la realiza-
cion de elecciones y toma de decisiones, con el objetivo Ultimo de proponer
lineas estratégicas de actuacion que deben ponerse en marcha desde las
organizaciones que prestan servicios y apoyos a este colectivo (sin olvidar
a la administracién publica) con animo de mejorar los resultados perso-
nales que obtienen en las dimensiones objeto de estudio y, consecuente-
mente, en su calidad de vida.

El derecho a la educacién de todas las personas con discapacidad
queda explicitado de forma concreta en el articulo 24 de la CDPD
(ONU, 2006), en el que se establece lo siguiente: ‘Los Estados Par-
tes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la edu-
cacion. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacion
y sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Estados Partes
aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi
como la ensefianza a lo largo de la vida’ (p. 18). Se establece asi
la obligacion de que aquellos Estados que firmen la Convencién y
ratifiquen su Protocolo Facultativo aseguren un sistema de educacion
inclusivo mediante la realizacion de los ajustes razonables y la provi-
sion de apoyos oportunos.

La Convencion aboga por la educacion inclusiva como derecho fun-
damental, dejando abierta la puerta a “formas alternativas de edu-
cacion eficaces”, especialmente para los grupos de personas sordas,
ciegas y sordociegas por las barreras de comunicacion que éstas
puedan encontrar en entornos ordinarios que carezcan de accesibi-
lidad universal, siendo esta eleccién exclusiva de la propia persona
con discapacidad (Navas et al., 2012).

A pesar de la apuesta que la Convencién realiza por la educacién
inclusiva, en nuestro pais sigue siendo necesario superar los enfoques
tradicionales que abogan por una ensefianza segregada y que parecen
ser aun mas resistentes al cambio para aquellos con DI (Verdugo,
2016) y en la etapa de Educacion Secundaria (Echeita, 2010; Ver-
dugo y Rodriguez-Aguilella, 2008, 2012), escenarios en los que la
ausencia de recursos, las actitudes hacia las personas con DI, las
barreras a la accesibilidad, la escasa difusion de conocimientos y la
falta de liderazgo por parte de la administracién para apostar por un
modelo inclusivo parecen ser los obstaculos mas dificiles de superar
(Inclusion International, 2009). Asi, y aunque la legislacién espafio-



60

la en materia de educacién, recoge, con frecuencia, las necesidades
de las personas con DI en un esfuerzo por adaptar la normativa vi-
gente a los derechos recogidos en la CDPD (ONU, 2006) en vigor en
el ordenamiento juridico espafiol desde 2008, deja en ocasiones la
puerta abierta a la prestacion de servicios y apoyos fuera de los contex-
tos ordinarios para aquellos cuyas limitaciones son mayores, a través
del inadecuado empleo de conceptos como el de ‘ajustes razona-
bles’. Como sefiala el Presidente del CERMI, Luis Cayo Pérez Bue-
no®°, al tener estos ajustes un caracter subsidiario (han de proveerse
cuando el entorno no presenta condiciones de accesibilidad y disefio
universal), no constituyen una obligacién cuando la carga derivada
de su despliegue pueda llegar a ser excesiva. El caracter difuso del
término ‘ajustes razonables’ puede llevar a denegar el acceso de las
personas con discapacidad a derechos universales como la educa-
cién bajo el argumento del ‘exceso de razonabilidad’.

Convertir el derecho a la educacién inclusiva en nuestro pais en una
realidad no es tarea facil. La descentralizaciéon de competencias en
materia de educacion da lugar a respuestas educativas diferentes ante
realidades similares en funcién de la comunidad autonoma en la que el
estudiante con discapacidad resida. La ausencia de un pacto educati-
vo, traducida en ocho leyes de educacion desde el inicio de la demo-
cracia en nuestro pais, ha dado lugar, segin palabras de Marchesi y
Martin (2014) a que las ultimas leyes educativas propuestas supon-
gan, mas que un avance hacia la inclusiéon, “un regreso a la ley de
1970” (p. 147), evaluando al alumno segiin Mayor-Zaragoza (2015)
“con criterios técnicos, no humanos”, siendo necesaria una educa-
cién “visiblemente inclusiva, basada en principios humanistas y no
académicos”. Debido a estas barreras, y a las ya antes mencionadas,
la educacién de aquellos con discapacidad en entornos ordinarios,
sigue sin constituir una prioridad en nuestro pais. El Gltimo informe del
Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte sobre el panorama de la
educacioén en nuestro pais (2015) no hace mencidn explicita a la dis-
capacidad en ninguna de las 70 paginas que lo conforman, lo que su-
pone obviar las necesidades y derechos de casi 174.000 estudiantes
con necesidades educativas especiales o NEE (el 2,2 % del alumnado
matriculado en las ensefianzas no universitarias teniendo en cuenta
las estadisticas del INE para el afio 2014-2015), quienes, en su ma-
yor parte (72,2 %), acuden a centros piblicos de ensefianza (Tabla 43).

http://www.coag.es/informacion/novedades/arquivos/la-configuracion-juridica-de-los-ajustes-razonables. pdf.
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Tabla 43. ALUMNADO MATRICULADO EN ENSENANZAS NO UNIVERSITARIAS CON NECESIDADES EDUCATIVAS
ESPECIALES (curso 2014-2015)

Auditiva 5.656
Motora 10.359
Intelectual 48.093
Visual 2.277
Trastornos generalizados del desarrollo 21.263
Trastornos graves de conducta/personalidad 26.871
Plurideficiencia 6.845
No distribuido por discapacidad 4212

Alumnos con NEE en centros privados y concertados 48.221

Auditiva 1.875
Motora 3.046
Intelectual 16.887
Visual 927

Trastornos generalizados del desarrollo 9.062
Trastornos graves de conducta/personalidad 11.979
Plurideficiencia 3.605
No distribuido por discapacidad 840

Fuente: Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte, curso 2014-2015.

El derecho a la educacién inclusiva parece aiin mas dificil de al-
canzar para aquellos con DI, trastornos generalizados del desarrollo
(TGD)®' y plurideficiencias (Tablas 44 y 46), situacién que no deja de

61  Si bien somos conscientes del cambio de terminologia para hacer referencia a los actualmente denomi-
nados Trastornos del Espectro del Autismo, mantenemos la terminologia Trastornos Generalizados del
Desarrollo pues es la utilizada en las bases de datos del Ministerio de Educacion.



ser paraddjica si tenemos en cuenta que, atendiendo a las Ultimas
estadisticas completas publicadas por el Ministerio de Educacion,
Cultura y Deporte (curso 2013-2014)%2, este alumnado representa el
grueso del grupo de alumnos con NEE matriculados en ensefianzas no
universitarias (Tabla 45), por lo que, siguiendo un criterio légico de
distribucién de recursos, mas debiera beneficiarse de los esfuerzos
orientados hacia el logro de la inclusién.

Tabla 44. ALUMNADO MATRICULADO EN EDUCACION ESPECIAL Y ORDINARIA POR TIPO DE DISCAPACIDAD.
Curso 2014-2015

507 6,7

Auditiva 7.024 7.531 ,

Motora 2.096 11.309 13.405 15,6
Intelectual 14.826 50.154 64.980 22,8
Visual 132 3.072 3.204 4,1
Trastornos generalizados del desarrollo 1.121 22.598 30.325 25,5

Trastornos graves de conducta/

. 1.381 37.469 38.850 3,6
personalidad
Plurideficiencia 6.362 4.088 10.450 60,9
No distribuido por discapacidad 1.318 3.734 5.061 26

Nota: DA= discapacidad auditiva; DM= discapacidad motérica; DI= discapacidad intelectual; DV=
discapacidad visual; TGD= trastornos generalizados del desarrollo: TGC= trastornos graves de con-
ducta/personalidad; PL= plurideficiencias.

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 45. DISTRIBUCION PORCENTUAL DEL ALUMNADO CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES SEGUN
DISCAPACIDAD. Curso 2013-2014

" Trastornos |Plurideficien- Lo
I raves (1) cia (2) hor
g discapacidad
Andalucia 46 10 39,2 1,9 419 X 2,4
Aragon 7,6 7.4 491 1,8 21,7 12,3 0
Asturias 53 9 431 1,5 32,4 8,7 0

62  http://www.mecd.gob.es/servicios-al-ciudadano-mecd/estadisticas/educacion/indicadores-publicacio-
nes-sintesis/cifras-educacion-espana/2013-14.html.


http://www.mecd.gob.es/servicios-al-ciudadano-mecd/estadisticas/educacion/indicadores-publicaciones-sintesis/cifras-educacion-espana/2013-14.html
http://www.mecd.gob.es/servicios-al-ciudadano-mecd/estadisticas/educacion/indicadores-publicaciones-sintesis/cifras-educacion-espana/2013-14.html

iti Trastornos |Plurideficien-|N© distribuido
Auditiva astonos ok o
; discapacidad
6.1 8,6 51,6 29

Baleares , , , , 29,8 1,6 0,1
Canarias 4.8 6,3 32,4 15 20,8 7.4 26,8
Cantabria 3 5 18,2 1,1 21,3 455 0
Sizt;:a 41 105 31 15 83 9,9 0
ptle 34 78 50,2 17 26,1 108 0
Catalufia 5 7,8 46,7 2,5 34,6 --- 34
52;2{‘:2::;‘: 18 1,7 383 07 32 221 34
Extremadura 6 6 54,2 1,5 20,3 12,1 0
Galicia 48 6 28,6 2,7 479 7.9 2,1
Madrid 4,6 6,7 43,9 19 33,1 9,8 0
Murcia 42 6,2 56,2 18 23,2 8,5 0
Navarra 2,6 41 18 0,9 58 16,4 0
Pais Vasco 48 12,1 30 2,6 46,2 2,8 1,6
Rioja 4.4 6,1 63,8 1,7 138 10,1 0
Ceuta 2,9 3,9 69,6 1,7 13,7 8,2 0
Melilla 2,3 5,2 73,4 1,9 11,6 5,6 0
Total 45 19 40,7 19 35,9 6,7 2,4

Fuente: Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte, curso 2013-2014.

Tabla 46. Las cIFRAS DE LA EDUCACION EN EsparA. Curso 2013-2014

No distri-
TeD/Tge | pL | Duidopor
discapaci-

dad

. 503 1978 14724 123 8677 6712
Especial 67%  (151%) (19%) (9% (148% (609%) 0 33792

Ordinaria 6.953 11.124 52.421 3.010 50.619 4310 2912 131.349



No distri-
T6D/T6C L ey
discapaci-

dad

E. Infantil 1.253 2.579 3.455 582 7.265 689 251 16.074

E. Primaria 2.983 4.990 24.008 1.297 24.729 1.855 1.188 61.050

ESO 1.893 2553 19.407 792 15633 1109 843 42230
Bachillerato 290 128 145 188 1.022 2 1 2.138
FP Grado 293 355 1.258 66 795 90 36 2.893
Medio

FP Grado 98 105 31 12 112 15 5 108
Superior

CPI 97 77 2.298 38 828 146 18 3.532
CPE 16 37 1.819 5 235 382 500 3.024
Especial

Total 7456 13102 67.145 3133 59296  11.022 3947  165.101

Fuente: Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte, curso 2013-2014.

Los datos que ofrece Eurostat en 2014 (Verdugo y Jenaro, 2016)
sobre la situacién de las personas con discapacidad en general en el
sistema educativo espafiol son alarmantes, particularmente en la ci-
fra de abandono escolar, en la cual Espafia (42 %) duplica la media
de los paises de la Unién Europea (20 %). Esta situaciéon también
ocurre en la poblacion sin discapacidad, pero en el caso de aquéllos
la diferencia se triplica respecto a Europa. Los datos parecen indicar
que la educacién secundaria espafiola merece un analisis detenido
en general y en particular de aquellos con problemas de aprendizaje,
adaptacion y discapacidad. La politica publica en materia educativa
debiera ser mucho mas activa y planificar mejoras sustanciales.

Echeita (2010) realiza un excelente analisis de las situaciones y
paradojas que dificultan la adopcién de una respuesta educativa in-
clusiva en nuestro pais. Destaca asi la falta de acuerdo en las con-
cepciones de la comunidad educativa (profesores, familias, adminis-
tracién) con respecto a lo que constituye una educacién inclusiva,
la escasez de recursos econémicos (acentuados por la crisis econé-
mica segun la OCDE [2015]), los conocimientos practicos escasos,
la existencia de un sistema educativo auin conservador, y el apoyo a
un modelo segregador que, en ocasiones, facilita las transiciones y
la ‘tranquilidad’, en palabras del autor, de muchas familias. Estas y



otras dificultades fueron ya sefialadas por Plena Inclusion Espafia en
su documento ‘La educacién que queremos’ (FEAPS, 2009b).

A estas dificultades cabe afiadir la ausencia de un compromiso de
transformacion e implementacion de politicas piblicas educativas ba-
sadas en indicadores que garanticen el acceso, permanencia y pro-
mocidn, dentro de un sistema educativo inclusivo y en todas las
etapas, al alumnado con cualquier discapacidad, en igualdad de
condiciones que sus pares sin discapacidad (Verdugo, 2016). Pro-
ceso de transformacion que se complejiza si tenemos en cuenta que
presentar una DI puede dar lugar a respuestas educativas muy diversas
en funcion de la CCAA en la que resida el alumno con NEE.

Asi, atendiendo a los datos del curso académico 2013-2014 reco-
gidos por el Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte (Tabla 47),
mientras que en comunidades auténomas como La Rioja el 95 % de
los alumnos con DI se encuentra escolarizado en centros ordinarios,
este porcentaje se reduce al 32% en la Comunidad Valenciana. La
desigualdad en la respuesta educativa ofrecida a aquellos con pluri-
deficiencias es alin mas notoria, oscilando el porcentaje de alumnos
escolarizados en centros ordinarios del 87 % (Cantabria) al 1 % (Co-
munidad Valenciana). Datos similares con respecto a este colectivo
arrojan las investigaciones llevadas a cabo en Reino Unido (Emerson
et al., 2012) y Canadéa (Kohen, Uppal, Khany Visentin, 2010).

Tabla 47. PORCENTAJE DE ALUMNOS ESCOLARIZADOS EN CENTROS ORDINARIOS EN CADA CCAA
Y POR TIPO DE DISCAPACIDAD

Trastornos |Plurideficien-
89,6 70,8 82,1 90,7 810

Andalucia , , , , 88,0 X ,
Aragén 67,9 97,4 83,3 100,0 76,4 21,0 74,3
Asturias 100,0 98,2 86,1 98,2 85,1 33,0 83,1
Baleares 98,4 81,7 88,7 99,1 87,3 838 87,2
Canarias 100,0 99,8 68,5 100,0 70,0 31 75,4
Cantabria 100,0 96,0 83,8 100,0 89,8 87,2 88,3
Castilla

, 99,5 98,3 83,5 100,0 96,0 29,2 85,9
y Ledn
Castilla-

100,0 98,0 86,5 100,0 86,2 449 83,5
La Mancha



- Trastornos |Plurideficien-
70,8 58,2 94,1 62,8

Cataluiia 89,2 , , , 67,2 X ,

3:;:32::3: 100,0 100,0 31,7 100,0 41,1 0,9 31,9
Extremadura 100,0 96,9 83,2 100,0 79,1 33,4 78,5
Balicia 95,9 97.9 85,0 98,3 89,3 41,0 85,6
Madrid 94,7 99,7 77,1 99,5 87,8 25,5 78,3
Murcia 98,5 99,0 91,0 98,8 87,0 44,5 87,1
Navarra 87,1 98,4 773 100,0 99,2 734 90,9
Pais Vasco 93,7 84,3 75,6 95,4 91,4 38,8 84,0
Rioja 100,0 98,8 95,0 100,0 81,3 142 85,5
Ceuta 100,0 100,0 90,3 100,0 64,0 26,4 82,3
Melilla 100,0 100,0 86,6 100,0 78,3 20,7 83,2
Total 93,3 84,9 78,1 9,1 85,4 39,1 79,6

Nota: (1) Para el célculo del total se considera también el alumnado con necesidades educativas
especiales no distribuido por discapacidad; (2) Incluye “Trastornos generalizados del desarrollo” y
“Trastornos graves de conducta/personalidad”; (3) En Andalucia y Catalufia el alumnado con pluride-
ficiencia se ha clasificado segun la discapacidad dominante.

Fuente: Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte, curso 2013-2014.

Amor, Verdugo, Calvo, Guillén y Vicente (en un manuscrito ain no
publicado) realizan una excelente revision de las diferentes normati-
vas autonémicas en materia de educaciéon que dan cuenta, en gran
medida, de la disparidad observada en los datos que acabamos de
aportar. Asi, reflejan como solo las comunidades auténomas de Cas-
tillay Lebn, Extremadura, Galicia y Navarra aluden a la CDPD en sus
documentos, o como solo Andalucia, Asturias, Castilla-La Mancha,
Murcia, La Rioja 'y Navarra (el 35,29 % de las CCAA de nuestro pais)
regulan medidas para proporcionar apoyos mas alla de lo académico,
lo que resultard fundamental para facilitar la inclusion de aquellos
con discapacidades mas significativas.



Las barreras hacia la inclusion sefialadas, junto con un desigual
desarrollo normativo que da lugar a diversas respuestas educativas
en funcién de la autonomia en la que resida el alumno con DI, tiene
consecuencias importantes. La primera es obvia, y hace referencia
al incumplimiento del articulo 24 de la CDPD (ONU, 2006) ratificada por
Espaia. Pero la indefinicion y diversidad en la atencion y respuesta
educativa a los estudiantes con DI se traduce asimismo en |a imposi-
hilidad de obtener datos fiables sobre los resultados de aprendizaje del
grupo mas amplio de alumnos con NEE. Asi, |a variable ‘discapacidad’
(y menos aun las diferentes expresiones de la misma) no esta pre-
sente en las estadisticas oficiales que permiten analizar los resultados
académicos de los estudiantes que cursan ensefianzas no universita-
rias. Esto dificulta que la comunidad educativa se implique en la
provision de apoyos individualizados y ajustes razonables que mejo-
ren los resultados de los alumnos con DI (; hacia donde vamos si no
sabemos cémo lo estamos haciendo?). Impide, asimismo, |a elabora-
cion de indicadores estructurales, de progreso y de resultados que per-
mitan valorar el proceso de educacion inclusiva (Verdugo, 2016), asi
como la obtencidon de datos desagregados por intensidad de los apoyos
requeridos por el alumnado. Solo la encuesta EDAD (INE, 2008) nos
permite analizar parcialmente el nivel de estudios finalizados por las
personas con DI de diez y mas afios teniendo en cuenta ademas la
severidad de aquélla, y los resultados claramente indican que algo
no estamos haciendo bien de cara a favorecer el desarrollo personal
de la poblacién con DI mas significativa en términos de educacion,
competencias y desempefio, dadas las dificultades en el aprendizaje
que presenta este colectivo (Tablas 48 y 49).

Tabla 48. NIVEL DE ESTUDIOS FINALIZADOS PARA LAS PERSONAS coN DI pe 10
Y MAS ANOS EN HOGARES Y CENTROS. PORCENTAJES

Hogares Centros
No sabe leer ni escribir 72,7 89,4 453 11,3
Estudios primarios incompletos 17,8 71,6 36,2 311
Estudios primarios o equivalentes 6,7 2,6 14,6 36,8
Educacion secundaria de 1° etapa 1,5 0,2 2,8 19,0

Estudios de bachillerato 0,3 0,2 0,3 0,6



Ensefianza profesional de grado medio

Estudios universitarios o equivalentes

Total

Fuente: Encuesta EDAD (2008).

Hogares Centros
0,0 0,1 0,7 1,2
0,0 0,0 0,0 0,0
100 100 100 100

Tabla 49. PoBLACION CON DIFICULTADES RELACIONADAS CON EL APRENDIZAJE EN PERSONAS CON DI.

Aprender a leer, aprender a escribir, aprender a
contar (o calcular), aprender a copiar o aprender

a manejar utensilios

Llevar a cabo tareas complejas sin ayudas

y sin supervision

Llevar a cabo tareas sencillas sin ayudas

y sin supervision

Prestar atencion con la mirada o mantener

la atencion con el oido
Fuente: Encuesta EDAD (2008).

PORCENTAJES
Hogares Centros

87,8 86,9 65,2 32,0
85,9 94,6 61,0 35,2
56,8 733 16,7 73
52,2 64,2 245 17,3

Estas dificultades, si bien son mas significativas en aquellas perso-
nas con DI y mayores necesidades de apoyo, aparecen de forma ge-
neralizada en el colectivo de personas con DI. Si bien es cierto que
el porcentaje de personas que completa la educacion primaria en el
grupo de poblacion con DI severa no llega a alcanzar el 7% (Tabla
48), el escenario no es mucho mas positivo para sus iguales con
una DI mas leve, encontrandonos con una realidad en la que sélo el
32 % de las personas con DI cuenta con una educacién secundaria o
algun tipo de formacion profesional, situacién que sin duda influira
como veremos en el siguiente apartado, en el acceso al mercado de

trabajo (Tabla 50).



Tabla 50. NIVEL DE ESTUDIOS PARA LAS PERSONAS CON DI 2014 (16 vy 64 AN0S). PORCENTAJES

Analfabetos 31,0
Primaria 36,8
Secundaria y programas formacion e insercion laboral 32,2
Superiores 0,0

Total 100,0

Fuente: INE, El empleo de las personas con discapacidad (2014).

Con el objetivo de analizar la situaciéon de las personas con DI en
el sistema educativo en funcién de la intensidad de los apoyos edu-
cativos que precisan, hemos recurrido al analisis de los datos reca-
bados para la elaboracién de la Escala Kidslife para la evaluacién
de la calidad de vida de nifios y adolescentes con discapacidad in-
telectual (Gomez et al., 2016) que, si bien conforman una base de
datos que pudiera no ser representativa de nuestro pais (se trata de
una muestra de conveniencia, no estratificada) incluye un total de
1.500 casos, pudiéndonos dar una imagen aproximada del tipo de
escolarizacion predominante en funcion de las variables ‘severidad
de la DI’ e ‘intensidad de apoyos’. Como podemos ver en la Tabla
51, la escolarizacién ordinaria es la opcién menos frecuente para:
aquellos cuya DI es severa o profunda (s6lo el 9,9 % del total de
casos), aquellos cuyo nivel de intensidad de apoyo es generalizado
(s6lo el 11,1 % del total de casos) y aquellos de mayor edad (a par-
tir de los 12 afios las tasas de escolarizacion ordinaria descienden
notablemente).

Tabla 51. DISTRIBUCION DE ALUMNADO CON DI DE 6 A 25 ANOS SEGUN GRADO DE SEVERIDAD DE DI,
NIVEL DE APOYOS, SEXO Y EDAD POR TIPO DE EDUCACION RECIBIDA

Educacion Educacion Escolarizacion Total
Combinada Especial Ordinaria

Severidad DI
Severa y profunda 6,0 84,1 9,9 100 585
Moderada 10,5 57,9 31,6 100 665

Leve 78 46,9 453 100 243



Educacion Educacion Escolarizacion Total
Combhinada Especial Ordinaria

Nivel de Apoyos

Generalizado 6,5 82,4 11,1 100 459
Extenso 8,4 65,3 26,2 100 450
Limitado 8,7 54,4 36,9 100 195
Intermitente 10,0 54,8 35,2 100 389

Mujer 6,5 68,5 25,0 100 527

Hombre 9,3 65,2 25,5 100 966

6-12 afios 14,0 39,8 46,2 100 435
12-18 afios 9,5 65,1 25,4 100 476
18-25 afios 2,4 89,7 79 100 532
Total 8,3 66,4 25,3 100 1.493

Fuente: base de datos escala Kidslife (Gomez et al., 2016).

Mientras que el discurso de la administracién y sus responsables
técnicos consista en hablar de “evaluacién de estandares de apren-
dizaje evaluables” para referirse a su casi exclusiva preocupacion
por obtener buenos resultados en el Informe Pisa, las necesidades
de apoyo y el bienestar personal de los alumnos con discapacidad
seran un objetivo olvidado o marginal.

2.3.2 Empleo
El anélisis del mercado de trabajo en el ambito de la discapacidad
supone tener en cuenta un nimero mayor de elementos que, en con-
junto, permitan la descripcion de las situaciones de este colectivo
en relacién al ambito productivo. Ademas de los actores principales
involucrados (empleado y empleador) en el caso de las personas con
discapacidad entran en juego dentro de esta descripcion factores
como la familia, las entidades de accién social y las medidas de
proteccion social y de fomento del empleo. Ello ha dado lugar a di-



ferentes estrategias de acceso al mercado de trabajo como los Cen-
tros Ocupacionales, Centros Especiales de Empleo y el Empleo con
Apoyo, recursos cuyo denominador comun deberia ser facilitar, en
la medida de lo posible, el acceso a un entorno de trabajo ordinario.

A estos recursos se suma la existencia de diferentes modalidades y
regulaciones normativas (bonificaciones a la contratacién, cuota de
reserva a la contratacién, etc.) que, si bien han favorecido la entrada
al mercado de trabajo de las personas con discapacidad (Tabla 52),
en el caso de las personas con mayores limitaciones siguen sin ser
suficientes para garantizar el ejercicio pleno de un derecho como es el
empleo y la participacion en la vida productiva.

Tabla 52. PersonAs conN DI ocUPADAS QUE COTIZAN A LA SEGURIDAD SOCIAL SEGUN REDUCCIONES Y/0
BONIFICACIONES POR DISCAPACIDAD Y MODALIDAD DE CONTRATACION 2014. PORCENTAJES

Bonificaciones o reducciones en las cuotas de cotizacion

Ocupados que cotizan sin honificaciones o reducciones en las cuotas de cotizacion 63,1
Ocupados que cotizan y que tienen honificaciones o reducciones en las cuotas de cotizacion 36,9
Contrato especifico de discapacidad 34,3
Otros contratos 65,7

Fuente: El empleo de las personas con discapacidad (INE, 2014).

Nuestro mercado de trabajo se caracteriza por una alta temporalidad
y escasez de opciones de entrada al empleo (elevada tasa de paro),
que en el caso de las personas con discapacidad se traduce en ele-
vados porcentajes de contratacion temporal (el 90 % de los contratos
registrados para personas con discapacidad fueron temporales se-
gun las estadisticas de contratos del SEPE), situacién a la que han
de sumarse otras barreras para el acceso al empleo como: bajos
niveles formativos, la necesidad de adaptacién de los puestos de
trabajo o la escasa disposicion de contratacion por parte de algunos
empleadores, entre otros. En el caso de las personas con una DI mas
severa la situacion se agrava ain mas como trataremos de reflejar a
través de los siguientes indicadores: relacién con el ambito productivo
y tasas de actividad, empleo y paro.

* Relacion con el ambito productivo
Atendiendo a los datos de la Encuesta EDAD (INE, 2008), a pesar
de que el 75% de las personas con DI severa y profunda se encuen-



tra en edad de trabajar (edades comprendidas entre los 16 y 65 aiios)
casi el 96 % se encuentra inactivo (Tabla 53).

Tabla 53. DISTRIBUCION DE LA POBLACION CON DI ACTIVA E INACTIVA. PORCENTAJES

Personas activas | Personas inactivas

DI Severa y moderada 472 95,8
DI Moderada 9,3 90,7
DI Leve 30,7 69,3

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008). Poblacion de 16 y més afos.

Si tenemos en cuenta la participacion activa a lo largo de la vida
en el mercado de trabajo (Tabla 54), solo seis de cada cien per-
sonas mayores de 16 aiios con DI severa y profunda han trabajado
alguna vez en su vida, siendo esta participacién mas pronunciada
a medida que la intensidad de la DI de la persona es menor (una
de cada tres personas con DI leve ha trabajado alguna vez). La
exclusion de la poblacion con mayores necesidades de apoyo del
mercado de trabajo se hace evidente a partir de estos datos, que
obligan a pensar en estrategias, politicas y acciones de incenti-
vacion del empleo en las personas con mayores limitaciones para
reducir sus niveles de exclusion en el ambito productivo.

Tabla 54. PERSONAS QUE Si HAN TRABAJADO ALGUNA VEZ EN SU VIDA. PORCENTAJES

Viviendas 6,7 10,0 34,8

Centros 7,8 11,2 28,1

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008). Poblacién de 16 y més afos.

A la hora de interpretar estos datos hemos de tener muy presente
un factor que pudiera estar favoreciendo la situacion de inacti-
vidad de las personas con DI més significativa. La percepcion de
pensiones, como reflejan Verdugo, Jordan de Urries, Sanchez y
Benito (2009), incide de forma inversa en el acceso al empleo de
las personas con DI, situaciéon que debiera obligarnos a conjugar y
potenciar la garantia de las pensiones junto con el acceso al merca-
do de trabajo, favoreciendo tanto la seguridad econémica de las
personas como su inclusion en la vida productiva.



Teniendo en cuenta los datos de la encuesta EDAD (INE, 2008),
una de cada cuatro personas con DI severa y profunda (37,2 %)
recibe “otro tipo de pension” y un 21,2% una “pensién con-
tributiva de jubilacién o incapacidad permanente”(Tabla 55). Si
analizamos la situacion de las personas con DI severa y profunda que
residen en centros, siete de cada diez personas mayores de 16 aiios
se encuentran inactivas por este motivo (el 71,7 % recibe pension
contributiva de jubilacién o incapacidad permanente), mientras que
menos del 1% se encuentra trabajando o buscando empleo.

Tabla 55. DISTRIBUCION DE LA POBLACION CON DI SEGUN SU RELACION CON LA ACTIVIDAD
(MAYORES DE 16 ANOS). PORCENTAJES

Hogares Centros

Trabajando 31 0,6 8,0 25,0
En desempleo 1,2 0,9 1,3 57
Pgrcihien@o pension contributiva de jubilacién 212 717 217 18,4
o0 incapacidad permanente

Percibiendo otro tipo de pension 37,2 0,0 36,3 23,2
Incapacitado para trabajar 21,0 23,0 17,9 10,2
Estudiante 5,6 0,2 59 10,2
Dedicado principalmente a las labores del hogar 0,3 0,0 2,2 41
Sin rgn?uneracmn’tfabalos sociales 04 0.0 03 0.0
o actividades benéficas

Otra situacion 10,1 3,6 6,4 34

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008). Poblacién de 16 y més afios.

» Tasas de actividad, empleo y paro
En relacién con los principales indicadores de acceso al mercado
de trabajo de las personas con discapacidad, los datos oficiales
disponibles mas recientes se encuentran en la base de datos “El
empleo de las personas con discapacidad” (INE, 2014) que com-
bina los datos de la Encuesta de Poblacién Activa (EPA-INE) y los
datos de la Base Estatal de Personas con Discapacidad (BEPD).
Esta fuente de informacién permite acercarnos a la realidad di-
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namica del mercado de trabajo teniendo en cuenta los siguientes
indicadores: tasa de actividad, tasa de paro y tasa de empleo.

La tasa de actividad (proporcién de personas con edades compren-
didas entre los 16 y 64 afios que se encuentra trabajando o en
blusqueda de empleo teniendo en cuenta el total de personas en
ese mismo rango de edad) ha experimentado un crecimiento des-
de comienzos de 2008 para el colectivo de personas con discapa-
cidad que se traduce en un aumento de 4,6 puntos porcentuales.
Este incremento disminuye ligeramente, hasta 3,1 puntos, en el
caso de las personas con DI. Parece, por tanto, que cada vez mas
personas con discapacidad estan en disposicion de acceder al
mercado de trabajo, incluyendo a aquellas con DI (Figura 4). Sin
embargo, y a pesar de este incremento, vemos en la Figura 4 que
las personas con DI en el afio 2014 presentaban una tasa de activi-
dad del 30% frente al 38 % calculado para el conjunto de personas
con discapacidad, y el 77 % de las personas sin discapacidad.

Si quisiéramos analizar la situacién particular de aquellos con DI
severa y profunda en relaciéon con su tasa de actividad, de nuevo
nos encontramos con la imposibilidad de analizar los datos actua-
les atendiendo a la severidad de la DI. Para ello hemos de recurrir
a datos del 2008 (encuesta EDAD) que reflejan que el porcentaje
de poblacion activa con DI severa y profunda se situaba en 2008 en
tan sodlo el 4,8 %, muy por debajo de los datos obhservados para el
total de personas con DI leve (32,2 %) (Figura 4).

Figura 4. TASA DE ACTIVIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: EVOLUCION. PORCENTAJES
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Fuente: Encuesta EDAD 2008
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Fuente: El empleo de las personas con discapacidad (INE, 2014).

La estadistica europea Eurostat de 2014 (EUSILC UDB 2014 -
version 2 of August 2016) (Verdugo y Jenaro, 2016) ofrece datos
comparativos sobre empleo (20-64 afios) entre los paises miem-
bros, en los cuales Espafia siempre obtiene porcentajes inferio-
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res (entre el 15% y 20%) en lo que a tasa de empleo se refiere
respecto a la media comunitaria. La distancia de las personas
con discapacidad respecto a las que no la tienen esta siempre
en torno al 10%, e incluye tanto a la discapacidad moderada y
severa como a mujeres y hombres. Esta situacidén parece haberse
acrecentado en la evolucidon de los datos del afio 2012-2013 de
acuerdo a lo examinado por el “Libro blanco sobre acceso e inclu-
sion en el empleo publico de las personas con discapacidad” del
Instituto Nacional de Administracion Publica (2015).

La tasa de empleo (proporcion de personas que se encuentra tra-
bajando en relacién al total de poblacion de 16 a 64 afios) en
el periodo 2008/2014 ha descendido en tres puntos, tanto en
poblacién general con discapacidad (del 28% al 25,7 %) como
en poblacién con DI (del 20,1 % al 17,4 %) (Figura 5). Tomando
de nuevo como referencia datos de aquellos con discapacidades
intelectuales mas severas del afio 2008 (encuesta EDAD), su par-
ticipacion activa en el mercado de trabajo se encuentra en niveles
muy inferiores. Asi, en base a las estimaciones realizadas a través
de los datos de la encuesta EDAD (INE 2008), la tasa de empleo
de la poblacion de las personas con DI severa y profunda se estima
en el 3,5 %, frente al 26,2 % de sus iguales con DI leve (Figura 5).

Figura 5. TASA DE EMPLEO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: EVOLUCION. PORCENTAJES
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Fuente: El empleo de las personas con discapacidad (INE, 2014).

Por Gltimo, en relacion con la tasa de paro (proporcion de personas
en situacion de desempleo teniendo en cuenta el total de pobla-
cién activa), ésta ha experimentado un notable crecimiento en los
ultimos afios (2008-2014), reflejando, en el caso de las personas
con DI, un aumento de 17 puntos porcentuales hasta situarse en el
42% en el 2014 (tasa 10 puntos porcentuales mayor que la tasa
reflejada para el total de personas con discapacidad) (Figura 6).



Las personas con DI severa y profunda presentaban en 2008 (da-
tos de la encuesta EDAD) una tasa de paro del 27,5%, nueve
puntos porcentuales superior a la que obtenian sus iguales con
una DI menos severa (18,6 %) (Figura 6). Teniendo en cuenta
el incremento de 17 puntos porcentuales que ha experimentado
la tasa de paro en las personas con DI en los ultimos seis afos,
podemos asumir que, a falta de nuevos datos al respecto, las per-
sonas con DI severa y profunda podrian haber registrado en 2014 una
tasa de paro muy superior al 42 %.

Figura 6. TASA DE PARO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: EVOLUCION. PORCENTAJES

50+
B 42,0 Afio 2008
40
3571 gpp  DISeveray profunda 27,5
30+ ’
25 1 244 DI Moderada 14,1
204
15 DI Leve 18,6
] ----PCDI  ——PCD — PSinD
Fuente: Encuesta EDAD 2008

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

Fuente: El empleo de las personas con discapacidad (INE, 2014).

2.3.3 Elecciones, decisiones, autonomia y control y competencia personal

El grupo de personas con discapacidades intelectuales y del desarro-
llo muy significativas constituye un grupo heterogéneo, pero carac-
terizado por la dependencia casi absoluta de otras personas, depen-
dencia que dificulta en ocasiones que sus deseos sean atendidos y
que, cuando son comprendidos, sean en ocasiones malinterpretados
(Hogg et al., 2001). Tal y como sefialan Maes et al., (2007), los
estudios sobre calidad de vida han puesto de manifiesto que este
grupo es especialmente vulnerable, presentando mayores dificultades
para el logro de altos niveles de autodeterminacion. Wehmeyer, Agran
y Hughes (2000) ya pusieron de manifiesto que los estudiantes con
necesidades mas intensas de apoyo recibian menos oportunidades
para trabajar los elementos principales de este constructo: toma de
decisiones, resolucion de problemas y autogestion, en parte porque
los profesores se sentian menos competentes para trabajar estos as-
pectos en aquellos con mayores necesidades de apoyo.

El aprendizaje y adquisicion de habilidades que favorezcan una con-
ducta autodeterminada, asi como la participacion en actividades
que posibiliten el desarrollo personal, se encuentra estrechamente



ligado en aquellos con discapacidades intelectuales mas severas a
la interaccion constante con profesionales de apoyo y el entorno
en que viven, haciendo uso de todas las ayudas técnicas que sean
necesarias. Dadas sus limitaciones en capacidades intelectuales ya
sefialadas, el aprendizaje de habilidades que contribuyan a la au-
todeterminacion y desarrollo personal requiere de la estructuraciéon
del entorno, entorno en el que el profesional ha de proporcionar
un apoyo sistematico, activo y constante (Petry y Maes, 2007). Sin
embargo, y como ya hemos sefialado a lo largo de este trabajo, los
resultados de la investigacion tienden a indicar que las personas con
DI y mayores limitaciones participan en un menor nimero de activida-
des y de forma mas pasiva, recibiendo ofertas de actividades mucho
menos estimulantes que aquellas en las que participan las personas con
menores necesidades de apoyo (van der Putten y Vlaskamp, 2011).
Autores como De Waele y Van Hove (2005) sefialan ademas que los
profesionales que trabajan con este colectivo, quiza por un déficit
en su formacién respecto a formas alternativas de comunicacién o
metodologias especificas de trabajo como el apoyo conductual po-
sitivo o la planificaciéon centrada en la persona, tienden a ofrecer
actividades poco estimulantes, a no responder adecuadamente a sus
deseos, pasando por alto su punto de vista en la toma de decisiones
sobre aspectos relevantes del dia a dia. Las oportunidades que se les
ofrecen para participar en la comunidad generalmente son escasas,
pudiendo no tener en cuenta sus preferencias (Zijlstra y Vlaskamp,
2005) especialmente en entornos residenciales, oportunidades que
se ven mermadas debido a sus limitaciones, existiendo una relacion
inversa entre habilidades adaptativas percibidas por los profesionales
y oportunidades ofrecidas para la autodeterminacién (Carter, Owens,
Trainor, Sun y Swedeen, 2009).

Las dificultades que las personas con DI mas severa pueden expe-
rimentar a la hora de hacer valer sus intereses, deseos y metas per-
sonales, han sido sefialadas por muchas de las organizaciones que
ofrecen apoyos y servicios a este colectivo, entre las que destacan
(PMLD Network, 2003):

Limitadas posibilidades de eleccidén derivadas, en parte, de sus
dificultades para la comunicacion y de otras complicaciones que
puedan existir a nivel fisico; posibilidades que disminuyen aun
mas si no se implica en la provision de apoyos a padres y profe-
sionales que realmente conozcan las formas de comunicacién de
estos usuarios.



Escasa representacion en grupos de autogestores.
Escasa representacién en el desarrollo de politica social.
Dificultad para gestionar los recursos de apoyo con mayor control.

Dificultades para acceder a formas alternativas de comunicacioén,
dificultades que se acrecentan por la escasa formacion de los
profesionales con respecto a los mismos.

En relacion con este Gltimo aspecto, no disponer de oportunidades se
agrava para aquellos con discapacidades mas significativas si no tienen
a su disposicion algin medio alternativo o aumentativo de comunica-
cion (Mirenda, 2014). En recientes estudios se pone de manifiesto
que una gran mayoria de personas con DI severa y profunda y, por
tanto, probablemente carentes de capacidad oral de lenguaje, no
tiene acceso a este tipo de ayudas (Stancliffe ef al., 2010). Este
dato debiera sorprender cuando es ya bien sabido que disponer de
un medio para comunicarse reduce significativamente los problemas
de conducta (Walker y Snell, 2013) y favorece la participacién en
actividades de interés para la persona (Petry y Maes, 2007). Sin
embargo, como ya sefialamos en el apartado ‘bienestar emocional’,
solo el 3,8% y 36,7 % de las personas con DI severa y profunda dispo-
nen de ayudas técnicas que favorecen la comunicacién o cuentan con
asistencia personal para comprender el significado de lo que dicen los
demas respectivamente, cuando un 85 % de esta poblacion tiene difi-
cultades para mantener un dialogo o intercambiar ideas con una o mas
personas a través del lenguaje hablado, escrito u otro tipo de lenguaje
(INE, 2008).

Ofrecer multiples opciones para la comunicacion y conocer el méto-
do de interaccién generalmente empleado por la persona para reali-
zar elecciones, sera crucial para conseguir que este colectivo tome
parte en actividades que realmente sean de su interés, tome deci-
siones, y tenga oportunidades para experimentar una mayor compe-
tencia personal, trabajo que ha de realizarse de manera constante
a partir de la observacion sistematica de los comportamientos del
individuo, pues parece que una vez ‘adivinadas’ las preferencias de
la persona con mayores necesidades de apoyo, podemos cometer el
error de asumirlas como invariantes (Petry y Maes, 2007). Para ello,
segln estas autoras, resultard fundamental:

Generar un lazo de ‘dependencia’ positiva y segura entre los pro-
fesionales y la persona con DI, que tenga en cuenta las necesi-
dades, deseos y preferencias de esta ultima, lo que requiere un



trabajo previo y extenso de observacién y conocimiento de sus for-
mas de expresion y comunicacién. Para ello sera necesario con-
tar con profesionales comprometidos y motivados, con formacién
especifica en metodologias ya sefialadas a lo largo de este trabajo
como el apoyo activo, el apoyo conductual positivo y la planifica-
cién centrada en la persona, que interactien con la familia y con
otros profesionales de diversas disciplinas, dada la relevancia de
que la informacion sobre las necesidades de apoyo de la persona
fluya de manera horizontal entre los servicios a los que acude.
Recordemos que son muchos los profesionales implicados en la
prestacién de apoyos a aquellos con discapacidades intelectuales
mas severas, por lo que la coordinacién entre los mismos resulta-
ra fundamental de cara a garantizar que se respetan los derechos
y deseos de la persona con DI dentro de un contexto de planifica-
cion centrada en la persona.

Generar contextos facilmente predecibles que posibiliten la parti-
cipacion de la persona con DI.

Trabajar las actitudes de las personas del entorno para desarrollar
expectativas positivas con respecto a las capacidades de la per-
sona.

Intentar garantizar la estabilidad de los profesionales de apoyo
que conocen en profundidad a la persona con DI asi como sus
formas de comunicacion y expresion.

Desde un punto de vista de politica social, los centros y servicios de
dia a los que acuden las personas con discapacidades intelectua-
les mas severas pretenden fomentar el desarrollo personal y auto-
determinacion de aquellos que, como hemos visto con anterioridad,
tienen menos oportunidades para participar en entornos laborales
o educativos, siendo objeto de estudio reciente si las actividades
qgue se ofrecen en este tipo de recursos son estructuradas, varia-
das y estimulantes para este colectivo. Investigaciones como las de
Beadle-Brown et al., (2015), Leyin y Kauder (2009), Netten et al.,
(2010), Mansell y Beadle-Brown (2012), Vlaskamp, Hiemstra, Wier-
sma y Zijlstra, (2007), y van der Putten y Vlaskamp (2011), han
puesto de manifiesto que tales condiciones deseadas no se cumplen
en el caso de las personas con DI méas profunda, produciéndose mas
hien un cambio de escenario (e.g., de residencia o institucion a cen-
tro de dia) que una programacion estimulante que vaya mas alla de lo
sensorial y potencie la autodeterminacion y el desarrollo personal. El
tiempo durante el cual las personas con DI mas severa desarrollan



actividades realmente significativas parece ser bastante limitado,
predominando la pasividad de las actividades ofertadas.

Aunque la investigacion en este sentido es limitada en el contexto
internacional e inexistente en nuestro pais, la evidencia disponible
sugiere que los centros y servicios de dia tienden a perpetuar, para
aquellos con discapacidades mas severas, un modelo en parte segre-
gador en lo que a provisidn de servicios se refiere, sin ofrecer tantas
oportunidades como cabria esperar para establecer y crear lazos con
la comunidad (Vlaskamp et al., 2007), siendo necesario estrechar
la colaboracion entre los recursos gestionados por el tercer sector y
el resto de recursos comunitarios de los que podria beneficiarse el co-
lectivo de personas con DI. La necesidad de ‘renovar’ el concepto
actual de centro de dia también ha sido sefialada por las personas
con DIy sus familias (Campbell, 2012) y ocupa un lugar central en
las politicas sociales de paises como Reino Unido tal y como queda
reflejado en el documento ‘Valuing people now. A new strategy for
learning disability for the 21t century’ (Departamento de Salud de
Reino Unido, 2009), documento en el que se aboga por la inclusién
a la hora de ofrecer actividades diarias que fomenten a su vez la par-
ticipacion de las personas con DI en su comunidad como un modo
de contribuir al capital social de esta ultima.

La respuesta no consiste en ofertar un mayor nimero de horas o acti-
vidades, sino en cerciorarse de que tales actividades responden a un
deseo expresado por la persona. Sigue siendo necesario, Como ya se-
fialara Giné en 2004, adoptar una cultura de evaluacion en servicios y
centros que permita reflexionar, partiendo de datos, de las practicas y el
impacto de las mismas en la calidad de vida de las personas con DI, es-
pecialmente de aquellas con mayores necesidades de apoyo, con quie-
nes corremos el riesgo de que la intervencion siga estando mediada
por su habilidades adaptativas y de comunicacién iniciales, mas que
por los principios de la planificaciéon centrada en la persona.

La PCP constituye una herramienta fundamental para lograr seme-
jantes propdsitos. No obstante, para garantizar su éxito en aquellos
con discapacidades mas severas, hemos de procurar, como sefialan
Vlaskamp y van Der Putten (2009): (a) que todos los profesionales
que trabajan con este colectivo estén formados en esta metodologia,
dada la dependencia de aquellos con mayores necesidades de apoyo
de los profesionales que les rodean; (b) que los profesionales realicen
observaciones sistematicas de las expresiones y estado de alerta de la
persona con DI profunda o severa (por ejemplo a través del grabado



de interacciones y su posterior observacién), de modo que sean ca-
paces de interpretar este tipo de comunicacidon mas sensorial que
pudiera ser utilizada por la persona con DI para expresar deseos,
intereses o preferencias; (c) establecer mas metas a corto plazo que
sean revisadas desde una éptica multidisciplinar y que, en la medida
de lo posible, no se vean limitadas por las habilidades iniciales de
la persona con DI; (d) tener muy presente que las modificaciones que
podamos hacer en el entorno de modo que éste sea mas predecible y el
trabajo con los SAAC se convertiran en aliados durante el proceso de
PCP, y (e) revisar las metas a largo plazo establecidas, pues corremos
el riesgo de no modificarlas al considerar que necesidades de apoyo
permanentes dan lugar a necesidades o deseos que no variaran con
el tiempo.

A lo largo de las Ultimas paginas hemos intentado reflejar la estrecha
relacion que existe entre el desarrollo personal y la autodetermina-
cion en las personas con DI, especialmente en aquellas que experi-
mentan mayores dificultades para el logro de resultados personales
valorados en estas dos dimensiones. La educacién, el empleo o la
participacién en actividades relevantes para la persona contribuiran
sin duda a una vida de calidad, plena y satisfactoria, pero hemos
visto como las personas con discapacidades mas significativas expe-
rimentan mayores dificultades para asistir a una escuela ordinaria,
acceder a un puesto de trabajo o participar en actividades que para
ellas resulten significativas. Tras el analisis de la literatura cientifica
y de los siempre escasos datos disponibles, intentaremos esbozar en
las siguientes paginas lineas urgentes de actuacién, acompafiadas
de recursos que pudieran ser de utilidad para su desarrollo.

Linea estratégica 1: Instar tanto al gobierno central como a los go-
hiernos autonomicos, asi como a todos los responsables educativos, a
garantizar el derecho a la educacioén inclusiva, para lo cual resultara
fundamental operacionalizar una transferencia progresiva de recursos
desde los entornos de educacion especial hacia los ordinarios. El com-
promiso con la inclusion en el ambito educativo ha de ser continuo
y requiere de un analisis critico por parte de la administracién, las
organizaciones y los centros educativos (Verdugo, 2011). Garanti-
zar el derecho a la educacién inclusiva conlleva no sélo la revision
de la normativa estatal y autonémica de modo que se garantice la
equidad en la respuesta educativa en todo el territorio nacional,
sino que se requiere ademas, como sefiala la ONU en el Comentario



63
64

General N° 4 sobre el articulo 24 de la Convencién: (a) la implica-
cién de toda la comunidad educativa en la determinacion de proto-
colos apropiados para la evaluacion de las necesidades de apoyo y
la provision de los ajustes razonables necesarios; (b) la formacion
inicial y continua en un modelo de derechos y en competencias que
capaciten al profesorado en la provision de los apoyos necesarios
acordes con los principios del Disefio Universal para el Aprendizaje
o DUA, independientemente del tipo de discapacidad que presente
el alumno; (c) la coordinacidn intersectorial que garantice la in-
clusién de los alumnos en todas las etapas del sistema educativo,
facilitando, por ejemplo, la transicién de la escuela primaria a la
secundaria, y (d) la elaboracion de indicadores estructurales, de
progreso y de resultados que permitan valorar el proceso de educa-
cion inclusiva, entre otros.

Durante todo este proceso, y teniendo especialmente en cuenta a
aquellos estudiantes con una DI mas severa, la perspectiva ética
deberé estar presente en todo el proceso de planificaciéon educativa
(FEAPS, 2009a), pues la inclusién educativa no se alcanza con el
mero emplazamiento de la persona con discapacidad en un centro
educativo ordinario. Asi, y como refleja el CERMI (2015), la falta
de adaptaciones esta dando lugar a que estudiantes con discapaci-
dad abandonen sus estudios, por lo que la formacion de todos los
profesionales docentes sigue siendo un aspecto prioritario a trabajar
para la construccion de comunidades (no s6lo héroes y heroinas ais-
lados) inclusivas. Si bien organizaciones como SOLCOM®2 en Espa-
fia, o el Grupo Art24%* en Argentina estan liderando la denuncia de
situaciones que promueven la exclusién educativa, generalmente
de aquellos con mayores necesidades de apoyo, el compromiso ha
de ser institucional.

La inclusién educativa asimismo no puede quedar relegada a un
pequefio parrafo en el Plan de Convivencia del centro educativo;
tampoco puede constituir una meta sélo alcanzable para aquellos
con discapacidades menos significativas (recordemos que tan solo
el 6% de las personas con DI severa o profunda disponen de estudios
primarios completos). Ha de realizarse una apuesta firme por la mis-
ma que se acompafie de, como sefiala la ONU, indicadores estruc-
turales, de progreso y de resultados que permitan valorar el proceso
de educacioén inclusiva. Trabajar de manera transversal en los cen-

https://asociacionsolcom.org/.

http://www.grupoart24.org/index.php.
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tros con herramientas de trabajo como el Index for Inclusion (Booth
y Ainscow, 2011, 2015) y seguir fomentando la capacitacién de los
profesionales en éstas y otras herramientas como ya se hace en otras
comunidades auténomas (véase por ejemplo el Centro Aragonés de
Recursos para la Educacién Inclusiva —-CAREI-)®® a partir de prac-
ticas basadas en la evidencia que permitan el trabajo inclusivo con
el alumnado con discapacidad, incluyendo a aquellos con discapa-
cidades mas severas (véase por ejemplo Browder, Wood, Thomspon
y Ribuffo, 2014 o el trabajo realizado por el Departamento de Edu-
cacién de la Universidad de Virginia)®®, permitiria el avance hacia
escuelas inclusivas que respetaran el derecho a la educacion de
todas las personas.

La indefinicioén y diversidad en la atencion y respuesta educativa a los
estudiantes con DI se traduce asimismo en la imposibilidad de obtener
datos fiables sobre los resultados de aprendizaje del grupo mas amplio
de alumnos con NEE. Asi, |a variable ‘discapacidad’ (y menos aun las
diferentes expresiones de la misma) no esta presente en las estadis-
ticas oficiales que permiten analizar los resultados académicos de
los estudiantes que cursan ensefianzas no universitarias. Esto dificul-
ta que la comunidad educativa se implique en la provision de apoyos
individualizados y ajustes razonables que mejoren los resultados de los
alumnos con DI. Impide asimismo la elaboraciéon de indicadores que
permitan valorar el proceso de educacién inclusiva (Verdugo, 2016),
asi como la obtencién de datos desagregados por intensidad de los
apoyos requeridos por el alumnado. EI Ministerio de Educacioén, Cul-
tura y Deporte debiera planificar una estrategia para la obtencion y
posterior analisis de indicadores de aprendizaje en alumnos con disca-
pacidad.

Linea estratégica 2: Fomentar el acceso a las diferentes formas de con-
tratacion de las personas con DI y mayores limitaciones, conjugando
la posibilidad de que sigan recibiendo la prestacion que cobran por
derecho. Veiamos al hablar de empleo que, a pesar de que el 75%
de las personas con DI severa y profunda se encuentra en edad de
trabajar, casi el 96 % se encuentra inactivo, y que solo seis de cada
cien personas mayores de 16 afios con DI severa y profunda han
trabajado alguna vez en su vida. Urge por lo tanto establecer nuevas
estrategias de acceso al mercado de trabajo que permitan a aque-
llos con mayores limitaciones, y a la poblaciéon con DI en general,

http://carei.es/.

http://www.ttac.vcu.edu/main/intellectual-disabilities/best-practices/.
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conjugar y potenciar la garantia de las pensiones junto con el acceso
al mercado de trabajo, favoreciendo tanto la seguridad econdémica de
las personas como su inclusién en la vida productiva.

Linea estratégica 3: Fomentar el aprendizaje y autodeterminacion a lo
largo de la vida en estrecha conexion con los recursos que ofrece el en-
torno comunitario y dentro de un contexto de planificacion centrada en
la persona. Como hemos sefialado, son muchos los factores que con-
tribuyen a que las personas con discapacidades intelectuales y del
desarrollo mas severas participen en actividades de su interés que
favorezcan ademas la adquisicion de nuevas habilidades y fomenten
su capacidad para la eleccién y toma de decisiones. Entre estos fac-
tores destacan: disponer de un sistema alternativo o aumentativo de
comunicacion que permita a la persona hacer valer sus preferencias
y deseos y la formacién de profesionales en metodologias que capa-
citen a aquellos con discapacidades mas severas para la expresion y
participacién (/.e., apoyo activo, apoyo conductual positivo). Asimis-
mo, partiendo de la evidencia de que participar en la comunidad y
hacer uso de los recursos comunitarios favorece la competencia per-
sonal y autodeterminacién de las personas con DI, son muchas las
iniciativas que se sirven de las oportunidades de participacion que
ofrece su entorno para seguir fomentando el aprendizaje y autodeter-
minacion a lo largo de la vida. Un ejemplo es la llevada a cabo por la
Fundacién Goyeneche en San Sebastian (Guiplizcoa)®’, que a través
de sus centros conocidos como GARAGUNE tiene por objetivo acer-
car a las personas con DI a su comunidad a través de la elaboracion
y puesta en marcha de un Plan Esencial del Estilo de Vida, revisado
periddicamente junto con la persona con DI y su circulo de apoyos.
La filosofia de estos servicios aboga claramente por la inclusion,
defendiendo que la ciudadania de las personas con DI solo puede
alcanzarse a través de su participacion real en la comunidad, poten-
ciando sus capacidades y haciendo que contribuyan con su entorno
como lo harian aquellas personas sin DI (Navas et al., 2014). Méas
informacidon sobre la aplicacién de los principios de Planificacién
Centrada en la Persona a las actividades de dia llevadas a cabo por
estos centros puede solicitarse a través del S11S®8.

Otros documentos cuya consulta puede resultar de interés han sido
desarrollados por organizaciones como TASH, National Gateway to
Self-Determination, Mencap, Plena Inclusion, o BILD (British Insti-

http://www.fundaciongoyenechesansebastian.org/?o0p=3.

http://www.siis.net/es/documentacion/catalogo/Record/191959.
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tute of Learning Disabilities), algunos de los cuales aparecen refle-
jados en la Tabla 56.

Tabla 56. RECURSOS DE CONSULTA PARA EL FOMENTO DEL APRENDIZAJE Y AUTODETERMINACION A LO LARGO
DE LA VIDA DENTRO DE UN CONTEXTO DE PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA

Person centred thinking,
day services and beyond

http://old.helensandersonassociates.

co.uk/PDFs/PCTdayservicesandhe-
yond-2.pdf

Martorell, V. y Turrero, M. (Coords.)

(2014). Estrategias de participacion
para las personas con grandes
necesidades de apoyo.

Plena Inclusion.

http://www.plenainclusion.org/sites/
default/files/estrategiasparticipa-
cionenplanesdevida.pdf

Having a good day? A study of
community-based day activities
for people with learning disabilities
(Social Care Institute

for Excellence, 2007)

http://www.scie.org.uk/publications/
knowledgereviews/kr14.asp

Involve Me (Mencap y British
Institute of Learning Disabilities.
Reino Unido)
http://www.bild.org.uk/about-bild/
ourwork/involve-me/

Agran et al., (2104). Equity and Full
Participation for Individuals with
Severe Disabilities A Vision for the
Future. TASH

http://tash.org/wp-content/
uploads/2013/10/agran-equi-
ty-and-full-participation.pdf

Enmarcado en la iniciativa politica del gobierno de Reino Unido conocida
como ‘Valuing People Now’ (2009), este documento responde a la nece-
sidad de modernizar los centros de dia del pais britanico, orientdndolos
a la comunidad bajo los principios de la PCP. EI documento expone cémo
desarrollar y utilizar planes personales con toda la informacion sobre la
persona recogida en tan sélo una hoja para que puedan convertirse en algo
sencillo de utilizar en el dia a dia de las personas con DI. El plan personal
es concebido como una herramienta de trabajo Gtil en la resolucion de
conflictos o problemas que puedan surgir con respecto a los servicios 0
apoyos ofrecidos a la persona con discapacidad, y tiene por objetivo prin-
cipal fomentar lazos con los recursos comunitarios en lugar de adaptar o
crear nuevas actividades como parte de los planes individuales.

Este documento practico explora metodologias para el desarrollo de planes
centrados en la persona con aquellas personas con grandes necesidades
de apoyo que no emplean o no han adquirido un sistema alternativo o
aumentativo de comunicacidn, ofreciendo orientaciones practicas a los
profesionales e identificando lo que ha de caracterizar a todo profesional
que trabaje con este colectivo.

Documento que invita a la reflexion sobre las barreras con que nos po-
demos encontrar para ofrecer servicios de dia centrados en la persona a
aquellos con mayores necesidades de apoyo, destacando aspectos nece-
sarios para la modernizacion y mejora de estos servicios.

Este proyecto, de tres afios de duracion llevado a cabo en Reino Unido,
explora los distintos modos en los que se puede promover la autodetermi-
nacion de personas con discapacidades intelectuales mas significativas
de modo que puedan participar en actividades y entornos que les resulten
significativos. Como resultado del proyecto se ha elaborado una guia que
incluye practicas innovadoras y creativas, desarrolladas por diferentes
servicios u organizaciones, acompafiadas de un DVD interactivo que in-
cluye ejemplos basados en préacticas reales, materiales para descargary
0tros recursos.

La organizacion TASH, que en Estados Unidos representa el trabajo de
quienes trabajan con personas con discapacidades intelectuales severas,
aglutina en este documento practicas basadas en la evidencia para el
fomento de la autodeterminacion a lo largo del ciclo vital.
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Esta organizacion ha desarrollado diversos materiales sobre autodeter-
minacion en personas con DI, intentando identificar principios a partir de
los cuales trabajar asi como algunas buenas précticas llevadas a cabo en

. Estados Unidos.
National Gateway to

Self-Determination Determining the efficacy of the self-determined career model: http://ngsd.

org/professionals/self-determined-career-development-model.

http://ngsd.org/

Advising through self-determination: An information guide for advisors:
http://www.aucd.org/docs/Advising-Through-SD.pdf.

Promoting self-determination for adults: http://ngsd.org/sites/default/fi-
les/promoting_self-determination_for_adults_a_practice_guide.pdf.

Fuente: elaboracion propia.

2.3.5 Resumen de aspectos clave
* En nuestro pais sigue siendo necesario superar los enfoques tra-
dicionales que abogan por una ensefianza segregada y que pa-
recen ser aun mas resistentes al cambio para aquellos con DI.
El derecho a la educacién inclusiva parece ain mas dificil de
alcanzar para aquellos con DI, trastornos generalizados del de-
sarrollo (TGD) y plurideficiencias. El porcentaje de alumnos con
DI matriculados en centros ordinarios se mantiene en torno al
80% desde el afio 2011, porcentaje que varia ampliamente en
funcién de la comunidad auténoma en que resida el alumno (del
95% al 32%) y que disminuye significativamente para aquellos
con discapacidades mas severas. Las dificultades de acceso a la
educacién ordinaria y la no provision de los ajustes razonables
necesarios, dibujan una realidad en la que apenas el 6% de las
personas con DI severa y profunda dispone de estudios primarios
completos, porcentajes aun menores para aquellos que residen
en instituciones. Urge por lo tanto operacionalizar un proceso de
transformacion de la escuela en el que se priorice la atencidon a
alumnos con DI en centros ordinarios, proceso que no ha de des-
cuidar la formacion de los docentes en un modelo de derechos
que contemple la inclusion educativa como respuesta preferente.

¢ Es preciso ofrecer estrategias alternativas de acceso al mercado
de trabajo a aquellas personas que presentan discapacidades in-
telectuales mas significativas. El estudio de la realidad de este
colectivo pone de manifiesto que casi el 96 % se encuentra inacti-
vo, habiendo trabajado a lo largo de su vida solo seis de cada cien
personas mayores de 16 afios con DI severa y profunda, con por-
centajes de poblacion activa que apenas alcanzan el 5% y tasas
de paro superiores al 40 %. Posibilitar el acceso a la pensidon que
reciben por derecho con el acceso a un puesto de trabajo, contri-
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buiria a modificar un escenario en el que siete de cada diez perso-
nas mayores de 16 afios con DI severa y profunda se encuentran
inactivas por el hecho de recibir una pension contributiva.

* Los resultados de la investigacion tienden a indicar que las per-
sonas con DI y mayores limitaciones participan en un menor nu-
mero de actividades y de forma mas pasiva, recibiendo ofertas de
actividades mucho menos estimulantes que aquellas en las que
participan las personas con menores necesidades de apoyo. Con
objeto de facilitar el desarrollo personal y autodeterminacion de
aquellos que no pudieran hacerlo en entornos educativos o labo-
rales (situacién bastante generalizada entre aquellos que presen-
tan discapacidades severas o multiples), es preciso replantearnos
qué modelo de servicios y centros de dia queremos. Los recursos
ofertados por parte del tercer sector debieran reflejar, con datos,
hasta qué punto las actividades y recursos ofertados responden a
un deseo expresado por la persona. Sigue siendo necesario, Como
ya sefialara Giné en 2004, adoptar una cultura de evaluacién en
servicios y centros que permita reflexionar, partiendo de datos,
de las practicas y el impacto de las mismas en la calidad de vida
de las personas con DI, especialmente de aquellas con mayores
necesidades de apoyo, con quienes corremos el riesgo de que la
intervencidn siga estando mediada por sus habilidades adaptati-
vas y de comunicacion iniciales, mas que por los principios de la
planificacién centrada en la persona.

2.4 Inclusion Social y Relaciones Interpersonales

Residir y participar en entornos comunitarios se ha relacionado con me-
joras significativas en habilidades adaptativas (Conneally, Boyle y Smyth,
1992; Kozma et al., 2009; Lakin, Larson y Kim, 2011; O'Brien, Thesing,
Tuck, y Capie, 2001) especialmente en aquellos con discapacidades mas
severas (Young y Ashman, 2004), relaciones interpersonales (Emerson
et al., 2000; Kozma, et al., 2009), mayor participacién en actividades
que resultan significativas para la persona (Baker, 2007; Conneally et
al., 1992; Emerson et al., 2000; McConkey, 2007; Stancliffe y Keane,
2000), estilo de vida més variado (Conneally et al., 1992) y menos seden-
tario (Kozma, et al., 2009), mayores oportunidades para la autodetermi-
naciéon y toma de decisiones (Emerson et al., 2000; Kozma et al., 2009)
y, en ocasiones, pues los resultados no son concluyentes en este aspecto,
una disminucion de los problemas de conducta (Conneally et al., 1992;
Lakin et al., 2011; Mansell, 1994; Robertson et al., 2007) y empleo de
técnicas menos restrictivas para su tratamiento (Kozma et al., 2009). Del
meta-analisis realizado por Kozma et al., (2009) s6lo se sugieren resulta-
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dos negativos tras el proceso de desinstitucionalizacion en areas como la
salud (los entornos comunitarios reducen la posibilidad de llevar una vida
sedentaria pero incrementan la presencia de factores de riesgo como: fu-
mar, obesidad o una mala alimentacion) y los problemas de conducta (los
entornos en la comunidad son mas demandantes pudiendo incrementar
los problemas de conducta, pues no olvidemos que muchos de ellos cons-
tituyen respuestas a las demandas o cambios del entorno).

Si bien, como sefiala Hall (2010), el grado de inclusion afecta a los re-
sultados personales que las personas con DI pudieran obtener en muchas
dimensiones de calidad de vida (desarrollo personal, bienestar emocional,
derechos, etc.), su relacion con la dimensién relaciones interpersonales
es aun mas evidente (Hostyn y Maes, 2009) teniendo en cuenta el grado
en que éstas contribuyen a generar un sentido de pertenencia (Nolan,
Davies y Grant, 2001). Las relaciones entre personas con DI profunda y
sin discapacidad aln son escasas dado que siguen viviendo en diferentes
espacios sociales (Bigby y Craig, 2016). Los datos de los que disponemos
en la actualidad en nuestro pais (INE, 2008) reflejan que las dificultades
para crear y mantener relaciones sentimentales, con amigos o con extraiios,
son mucho mayores para las personas con DI severa y profunda que para
aquellos cuyas limitaciones son mas leves, y dentro de los primeros, la
situacion se complejiza para aquellos residiendo en centros (Tabla 57).

Tabla 57. PoBLACION coN DI CON DIFICULTADES RELACIONADAS PARA LA INTERACCION
Y RELACION INTERPERSONALES. PORCENTAJES

Hogares Centros
Crear y_mantener relaciones sentimentales, 772 9.7 63,9 36,3
de pareja o sexuales
Crear y mantener relaciones familiares 74,3 52,8 61,1 37,0
Relacionarse con extrafios 65,6 80,4 40,4 19,2
Crear y manteqer relaciones con personas 62,3 53,8 321 14,3
subordinadas, iguales o con cargos superiores
Bre:ar y mantener _relacmnes con a~m|gos/as, 50,5 68,3 211 11,2
vecinos/as, conocidos/as 0 compaiieros/as
Mostrar a otras personas afecto, respeto 3.4 55,3 123 149

Fuente: elaboracion propia a partir de la encuesta EDAD (INE, 2008).

La ausencia de una red social en la comunidad, puede condicionar asi-
mismo el proceso de desinstitucionalizacién. Asi, Bigby (2008) encontré



que un 62 % de personas realojadas en la comunidad no tenia ningun
contacto fuera de la institucion ni contaba con alguien que le conociera
bien, lo que sin duda puede condicionar el grado en que la persona puede
participar y llegar a sentirse parte de la sociedad de la que es miembro.
Forrester-Jones et al., (2006) identificaron un mayor contacto por parte
de las personas con DI con su red de apoyos tras su desinstitucionaliza-
cioén, pero también pusieron de manifiesto que esta red estaba integrada
mayoritariamente por personas con DI y profesionales de atencién directa.
En una revision de los resultados de diversas investigaciones publicadas
entre 1999 y 2009, Witt, Reichrath, Buntinx y Curfs (2009, citados por
Bigby y Craig, 2016) concluyeron que el promedio de personas en la red
social de aquellos con DI mas severa era de tres, de las cuales una gene-
ralmente desempenfia el rol de profesional. Estos resultados debieran lle-
varnos a pensar si los esfuerzos invertidos en la desinstitucionalizacion de
las personas con DI se acompafan de una respuesta coherente que vaya
mas alla de su inclusion ‘fisica’ (Navas et al., 2014).

Una realidad similar refleja nuestro entorno. Asi, al realizar la pregunta
‘Dénde vive con respecto a sus familiares y amigos’, las propias personas
o sus familiares sefalaron en casi un 38 % de los casos la ausencia de ami-
gos en la red social de aquellos con DI severa y profunda (Tabla 58). A pesar
de este dato, un 62 % carece de oportunidades para relacionarse con perso-
nas no conocidas o estas oportunidades son escasas, y se indica en elevados
porcentajes que la persona ‘no puede hacerlo’ (Tabla 59).

Tabla 58. DONDE VIVE CON RESPECTO A SUS FAMILIARES Y AMIGOS (PERSONAS CON DI SEVERA Y PROFUNDA).

Padres

Hijos

Hermanos

Nietos

Suegros

Otros
familiares

Amigos

(no vecinos)

PORCENTAJES

Mismo Mismo Mismo Otro Otro

domicilio edificio municipio municipio pais izl
79,4 0,0 0,3 0,0 0,4 19,9 100
54 0,2 0,1 0,4 0,3 93,6 100
52,3 0,6 25,9 8,7 0,9 11,6 100
11 0,0 1,9 2,8 0,3 93,9 100
0,0 0,0 0,0 0,2 0,3 99,5 100
14,2 3,3 60,2 11,7 14 9,2 100
4,7 7,6 444 3,4 0,0 37,9 100

Fuente: elaboracion propia a partir de la encuesta EDAD (INE, 2008).



Tabla 59. PoRCENTAJE DE PERSONAS CON DI SEVERA Y PROFUNDA SEGUN EL TIPO DE RELACIONES
QUE HAN TENIDO OPORTUNIDAD DE DESARROLLAR EN LOS ULTIMOS 12 MESES

Relacionarse con personas no conocidas

Severa y profunda 30,6 31,6 11,0 26,8 100
Moderada 23,9 46,8 218 7,5 100
Leve 21,5 39,0 34,4 51 100

Relacionarse con amigos o personas cercanas

Severa y profunda 13,6 24,2 415 20,8 100
Moderada 6,9 249 63,2 5,0 100
Leve 9,0 26,8 62,8 14 100

Hacer nuevas amistades

Severa y profunda 30,3 28,7 11,2 29,9 100
Moderada 28,8 41,9 23,2 6,2 100
Leve 28,0 35,2 33,9 2,9 100

Fuente: elaboracion propia a partir de la encuesta EDAD (INE, 2008).

La ausencia de relaciones significativas puede, ademas de dificultar la
inclusion, condicionar el ocio de las personas adultas con DI (Bigby, 2004;
Havercamp et al., 2004). Vemos que, en nuestro caso, la mayor parte de
las personas con DI severa y profunda encuestadas por el INE (2008) realiza
actividades pasivas durante su tiempo libre, tales como ver la television,
escuchar la radio o leer un libro, situacién que se manifiesta con menos
intensidad en los centros al estar probablemente en éstos la actividad mu-
cho mas estructurada (Tabla 60). Por el contrario, el ocio deseado por las
personas implica actividades mucho mas dindmicas que las actualmente
realizadas, como viajar, visitar a familiares o amigos, hacer ejercicio fisico
o participar en otro tipo de hobbies (Tabla 60), actividades que se indican
como imposibles de realizar debido a la discapacidad presente.




Tabla 60. TiPo DE OCIO REALIZADO Y DESEADO EN LAS PERSONAS DI SEVERA Y PROFUNDA. PORCENTAJES

Ocio realizado Ocio deseado

Hogares Centros Hogares™
Ver TV o DVD 72,4 44,2 2,3
Escuchar radio o miisica 53,6 28,2 4.4
Ejercicio fisico 294 477 22,1
Hohbies, artesania, manualidades 12,4 218 241
Visitar familia 0 amigos 9,7 46 30,4
Hablar por teléfono con familia 0 amigos 8,4 2,3 13,9
Leer 6,0 0,9 22,4
Compras 41 0,3 16,3
Viajar 3,6 2,7 31,1
Asistir a clases o cursos 35 1,9 16,5
Asistir a eventos deportivos o culturales 3,2 1,9 8,3
Chatear o enviar e-mails 0,7 --- 5,6
Visitar hibliotecas o museos 0,4 0,1 40
Navegar por internet 0,3 0,1 11,0

*Nota: el médulo de la encuesta EDAD dirigido a centros no recoge el ocio deseado.
Fuente: elaboracién propia a partir de la encuesta EDAD (INE, 2008).

A pesar de los resultados positivos asociados a la vida en comunidad y
aunque las relaciones interpersonales constituyan uno de los indicadores
mas recurrentes a la hora de medir la calidad de vida de las personas
con DI (Schalock, 2004), aun a dia de hoy seguimos cuestionando que
aquellos con limitaciones mas severas sean capaces de alcanzar un nivel
de calidad de vida similar al de aquellos con DI ligera que residen en en-
tornos ordinarios, en la comunidad, con o sin apoyos. Diversos estudios
han puesto de manifiesto que, aguellos con puntuaciones de Cl mas altas,
alcanzan mayores niveles de autodeterminacién (Baker, 2007; Kozma et
al., 2009; Wehmeyer y Garner, 2003) y mejor calidad de vida (Baker,



2007; Felce, et al., 2002; Kozma et al., 2009) que sus compafieros con
discapacidades mas significativas tras el proceso de desinstitucionaliza-
cion. Sin embargo, atender solo al nivel de severidad de la DI como (nico
factor determinante de este tipo de resultados, implica obviar otra serie de
factores que sin duda estan contribuyendo a la realidad mencionada. En el
estudio de Neely-Barnes, Marcenko y Weber (2008), por ejemplo, se pone
de manifiesto cémo no es sélo la severidad de la DI la determinante de
unos u otros resultados personales, sino que el hecho de que esta variable
esté presente, condiciona como se proporcionan apoyos a la persona. Asi,
aquellos con DI mas severa presentaban una mayor probabilidad de vivir
en una institucién y esta situacion se veia generalmente acompafiada de
un menor control sobre decisiones relativas a aspectos del dia a dia. Vivir
en entornos segregados significaba por tanto para las personas con DI
severa una menor autodeterminacién que daba lugar a un menor grado
de inclusion en su comunidad. Aunque no pueda concluirse sin lugar a
equivoco que los entornos segregados limitan las oportunidades de par-
ticipacion dando lugar a una mayor exclusion, hemos de tener en cuenta
que severidad de la DI, entornos segregados y exclusion son tres variables
altamente relacionadas.

Aunque el mero hecho de residir en la comunidad no garantiza la inclu-
sion ni el disfrute de los efectos positivos asociados a la misma a ninguna
persona con DI, esta afirmacion es especialmente cierta para aquellos con
limitaciones mas severas (Mirenda, 2014) quienes, dependientes en gran
medida de terceras personas, veran sus resultados personales condiciona-
dos por muchos factores que, en gran medida, escapan a su control. Sus
posibilidades de participar de forma activa dependen muy extensamente
de que se proporcionen los apoyos apropiados (Bigbhy y Fyffe, 2009).

El metanalisis realizado por Kozma et al., (2009) revela que los re-
sultados positivos asociados a la vida en comunidad se ven generalmente
mediados por una compleja interaccién entre variables individuales (habi-
lidades adaptativas, problemas de conducta e intensidad de los apoyos
requeridos), practicas profesionales (tipo de apoyo proporcionado) y ca-
racteristicas del servicio (como el tamafio o la mayor o menor rotacién de
los profesionales). Asi, aquellos que inicialmente presentan limitaciones
mas severas, presentan una mayor probabilidad de verse emplazados en
entornos segregados y altamente especializados, entornos en los que las
practicas profesionales ofrecen menores oportunidades para la autodeter-
minacion y participacion, bajo la percepcion de que su inclusién es una
meta muy dificil de alcanzar, creencias que se mantienen incluso cuando
se trabaja con este grupo de la poblacién con DI en entornos ordinarios
(Bigby et al., 2009). Estas creencias, determinadas en gran parte por las



dificultades iniciales de la persona con DI, condicionan el trabajo reali-
zado por los profesionales, proporcionando menos oportunidades para el
apoyo activo (Beadle-Brown et al., 2015; Netten et al., 2010) y pudiendo
llegar a cuestionar la inclusién como meta a largo plazo dentro de los pla-
nes centrados en la persona (Baker, 2007).

La investigacién llevada a cabo por Bigby en 2008 (citada por Navas et
al., 2014), en la que se realizd un seguimiento longitudinal de personas
mayores con DI viviendo en comunidad uno, tres y cinco afios después
de su desinstitucionalizacion, puso de manifiesto que el contacto que los
usuarios mantenian con su red social habia disminuido con el paso de
los afios y que tan s6lo un 17 % de los participantes contaba con un plan
personal que incluyera claras estrategias orientadas a favorecer su inclu-
sion. De hecho, estudios como el de Robertson et al., (2006) ponen de
manifiesto cémo factores tales como el compromiso del facilitador son mas
importantes que las propias caracteristicas personales de cara a garantizar
el éxito de la PCP pero, si bien las caracteristicas individuales no son tan
cruciales de cara a determinar los resultados de este tipo de planificacion,
aquellos con mayores limitaciones se benefician de esta metodologia en
menor medida que sus iguales con discapacidades mas leves (Mansell,
1994; Robertson et al., 2006). Si es cierto que la DI es el resultado de la
interaccion entre las caracteristicas de la persona y el entorno en el que
reside, hemos de empezar a prestar mas atencién a ese entorno, pues las
variables individuales siguen siendo el factor principal que condiciona los
apoyos que se prestan a este grupo de la poblacion con DI.

Volvemos a sefalar, como ya lo hiciéramos en el apartado bienestar
emocional, que el tipo de apoyo que se presta puede ser una variable tan im-
portante como el tipo de residencia a la hora de conseguir mejores resultados
personales en variables como el hienestar emocional, la participacion o la
inclusion en la propia comunidad (Beadle-Brown et al., 2015; Baker, 2007;
Netten et al., 2010). La plena inclusién y participacion de este colectivo
en su entorno requerira profesionales comprometidos con la autodetermi-
nacién, la planificacion centrada en la personay la provision de un apoyo
activo, sistematico y constante que tenga en cuenta que variables relacio-
nadas con la comunicacion como la atencién conjunta, la co-regulacion
(toma de turnos, reciprocidad), el componente afectivo y la sensibilidad
hacia la respuesta (capacidad de percibir y comprender las sefiales del
otro y actuar en consecuencia) seran fundamentales para hacer valer los
intereses, deseos y derechos de las personas con necesidades de apoyo
mas extensas (Healy y Noonan-Walsh, 2007; Hostyn y Maes, 2009; Hos-
tyn, Petry, Lambrechts y Maes, 2011; Netten et al., 2010).
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Lo que los profesionales de apoyo hacen y como lo hacen es por tan-
to muy relevante para lograr la plena inclusion de las personas con Dl y
mayores limitaciones, ahora bien, como veremos en el siguiente apartado,
el compromiso y practica profesional han de ir acompafiados de un com-
promiso y apoyo institucional y gubernamental hacia la plena inclusion.

A pesar de que el movimiento de desinstitucionalizacion comenzé
a fraguarse hace ya 50 afios, aun continta siendo un desafio para
muchas personas con DI, sus familiares y los profesionales que les
prestan apoyos y servicios, reto que adquiere mayores dimensiones
para aquellos que presentan limitaciones o dificultades mas signifi-
cativas (Jones y Gallus, 2016) a pesar de los resultados positivos ob-
servados también en este colectivo (Mansell, 1994). Esta realidad,
no obstante, varia ampliamente de unos paises a otros, variabilidad
que refleja un diferente grado de compromiso institucional en lo que a
la inclusion de las personas con DI se refiere.

Asi, en paises como Estados Unidos, de 1967 a 2012 se ha reducido
en un 85 % el nimero de personas con discapacidades intelectuales
y del desarrollo que viven en centros o instituciones gestionadas por
el Estado —centros que cuentan, generalmente, con méas de 16 re-
sidentes— (Larson et al., 2014). Como senalan Lakin et al., (2011)
mientras que en el afio 1977, 154.600 personas se encontraban
institucionalizadas en centros publicos de este pais, en junio de
2009 este numero se habia reducido a 32.900, implicando el cierre
de 209 centros de un total de 354 (Larson, Salmi, Smith, Anderson
y Hewitt, 2013).

El proceso de desinstitucionalizacion asi como el analisis del progre-
so realizado en esta materia ha sido posible en paises como Estados
Unidos gracias a diversos factores, entre los que destacan tres: (1)
el cierre obligatorio de las instituciones en algunos Estados impulsado
por leyes como ‘Americans with Disabilities Act’ (1991), reafirmada
en la decisién del Tribunal Supremo en 1999 en el caso Olmstead
v. L.C®,; (b) el apoyo proporcionado por el Departamento de Salud a
través de Medicaid para facilitar la transicion hacia la comunidad de
las personas con DI institucionalizadas a través del programa ‘Home
and Community-Based Services (HCBS), y (c) la financiacién y apoyo
a sistemas de registro de datos sobre las condiciones de vida de las
personas con DI que han permitido el analisis longitudinal del estado

https://www.law.cornell.edu/supct/html/98-536.ZS.html.
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de la inclusion de este colectivo en su comunidad desde 1977 hasta
la actualidad (Residential Information Systems Project, RISP, lleva-
do a cabo por la Universidad de Minnesota)’®. Estos tres factores,
unidos al éxito de la PCP para facilitar el proceso de desinstitucio-
nalizaciéon (Holburn et al., 2004; Robertson et al., 2007), reflejan
un compromiso gubernamental y nacional que, a partir del desarrollo
de politica especifica sobre atencién a personas con discapacidad,
se ha traducido en un mayor grado de inclusién gracias a los dife-
rentes recursos tanto econdémicos (el 53 % del presupuesto total del
programa Medicaid para personas con necesidades a largo plazo se
destina a servicios prestados en el hogar y en la comunidad -80.6
billones de dolares-)’* como materiales (i.e., Residential Informa-
tion Systems Project, RISP) aportados.

Aunque no sea adecuado comparar la realidad estadounidense con
la europea, y menos aun con la espafiola, debido a las notables dife-
rencias entre ambos paises en lo que a financiacion y gestion de ser-
vicios sociales y sanitarios se refiere, si podemos destacar algunos
aspectos que debieran llevarnos a una profunda reflexion. A pesar de
que obtener estadisticas a nivel europeo constituye una tarea com-
pleja como ya reflejaron Mansell et al., (2007), los datos disponibles
sefialan que casi un millén de personas con discapacidad reside en
grandes instituciones o centros en Europa, siendo el colectivo de
personas con DI el que registra mayores tasas de institucionalizacién
(Mansell et al., 2007).

Dentro de los estados que configuran la UE, es cierto que algunos
paises han avanzado mas que otros en lo que a inclusién en la co-
munidad se refiere. Asi, en Reino Unido (Emerson, 2004), el nime-
ro de personas viviendo en grandes residencias descendid a 4.000
durante el afio 2002 (51.000 personas con DI vivian en entornos
residenciales en 1976), habiéndose impulsado ain mas el proce-
so de desinstitucionalizacion gracias al compromiso gubernamental
reflejado en las estrategias ‘Valuing People’ y ‘Valuing People Now’
(Departamento de Salud de Reino Unido, 2001, 2009). La politica
social desarrollada a partir de ambas estrategias se ha traducido en
un impulso a la autodeterminacion e inclusion social de las personas
con discapacidad a partir de la provision de servicios siguiendo los
principios de la planificacion centrada en la persona. La idea que
subyace a la estrategia del gobierno britanico conocida como ‘Va-

https://risp.umn.edu/.

https://www.medicaid.gov/medicaid/hcbs/index.html.
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luing People’ es que toda persona, independientemente de su grado
y tipo de discapacidad, ha de poder controlar aquellos cuidados que
recibe y decidir acerca de los mismos, mediante presupuestos per-
sonales que permitan a la persona elegir la naturaleza de los apoyos
que recibe y dirigirlos. Los receptores de estos presupuestos y en
estrecha colaboracion con las entidades locales, reciben el importe
integro que sustituye a los servicios antes disfrutados y cuya cuantia
es establecida por un grupo de apoyo que, junto con la persona con
discapacidad, prioriza las necesidades de cada individuo que seran
trasladadas a un plan personal para cuya consecucién se disponen
los recursos econémicos o presupuesto personal’?.

Tras realizar una experiencia piloto en seis areas de Inglaterray com-
probar que estos apoyos dirigidos (self-directed support) no incre-
mentaban el coste de los servicios proporcionados a las personas
con DI, esta filosofia se ha convertido en politica nacional, resultan-
do en la iniciativa ‘Putting People First’’® que introduce el concepto
de ‘presupuesto personal’ como un modo de transformar los servicios
ofrecidos por el tercer sector y lograr que sea la persona con discapa-
cidad quien dirija y controle los apoyos que recibe en la medida que
desee, contando con el apoyo de entidades locales que establecen
distintos convenios de colaboracién con la administracion’.

Cifiéndonos a la realidad espafiola, cabe destacar que realizar un
analisis sobre el proceso de desinstitucionalizacién en nuestro pais es
imposible dada la inexistencia de datos que permitan un seguimiento
longitudinal del entorno en el que residen las personas con DI.

El informe del caso espafiol elaborado por el grupo PSICOST (inte-
grado por Salvador-Carulla, Martinez-Leal, Poole, Salinas y Romero)
que se incluye en el informe de Mansell et al., (2007) sobre el pro-
ceso de desinstitucionalizacion en Europa, sefiala que el 71 % de las
plazas de los entornos residenciales para personas en situacion de de-
pendencia son destinadas a poblacién con DI (373 de los 580 centros
residenciales identificados son para personas con DI). EI porcentaje
de plazas destinadas a poblacion con DI en entornos residenciales
para personas que no presentan dependencia aumenta hasta el 81%
lo que implica que el 60% de los recursos destinados a financiar este

Mas informacion puede encontrarse en: http://www.disabilityrightsuk.org/personal-budgetsthe-right-so-
cial-care-support.

http://www.cpa.org.uk/cpa/putting_people_first.pdf.

Puede consultarse a modo de ejemplo la web de la organizacion ‘In Control’: http://www.in-control.org.uk/
about-us.aspx.
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tipo de centros se dirigen especificamente a cubrir las necesidades de
las personas con DI.

Tomando como referencia los datos ofrecidos por la Encuesta EDAD
(INE, 2008) el 20% de las personas con DI siguen residiendo en cen-
tros: 31.482 personas de un total de 155.981, siendo mas de la mitad
(16.591) personas con discapacidades intelectuales severas y profun-
das (Tabla 61).

Tabla 61. PosLAciON coN DI RESIDENTE EN CENTROS POR SEVERIDAD DE LA DI (2008)

% sobre el total

Absolutos el :/:;tsa?l:l?m de _Persona_s con
Discapacidad
Discapacidad intelectual profunda y severa 16.591 52,7 6,2
Discapacidad intelectual moderada 10.563 33,6 39
Discapacidad intelectual leve 4.329 13,7 1,6
Total PCDI 31.482 100,0 11,7
Total PCD 269.400 --- 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008). Poblacién de 6 y mas afos.

Teniendo en cuenta estos datos, estamos en posicion de afirmar que
la politica social de nuestro pais dispone de margen para mejorar los
modos en que la financiacion de servicios para las personas con DI
se planifica, siendo necesario un avance hacia la financiacién de
apoyos (que no necesariamente implican servicios) que se guie por
los principios de la planificacién centrada en la persona, priorizando
la decision individual sobre la naturaleza y tipo de los apoyos que
van a recibirse, sin imponer la institucionalizaciéon’® sobre otras for-
mas de vida independiente (Aguirre, 2011). Cumpliriamos asi con
el articulo 19 de la CDPD (ONU, 2006) que reconoce el derecho en
igualdad de condiciones de las personas con discapacidad a vivir en
su comunidad.

Si bien la Ley de Promocion de Autonomia Personal y Atencion a
las Personas en situacién de Dependencia (2006) ha supuesto un
gran avance en lo que a garantia de derechos de las personas con

75 Al hablar de instituciones o entornos segregados nos sumamos a la definicion de la Comisién Europea e
Inclusion Internacional Europa (Laurin-Bowie, 2011), refiriéndonos a aquellos entornos en los que, inde-
pendientemente de su tamafio, las personas no tienen derecho a ejercer control sobre sus vidas.



discapacidad se refiere, se ha criticado su caracter asistencialista,
al priorizar los servicios residenciales frente a la financiacion de otro
tipo de apoyos como el asistente personal, quedando restringida esta
prestacion econémica a ‘personas con gran dependencia’ (Guzman,
Moscoso y Toboso, 2010). Sobre este aspecto profundizaremos en el
apartado ‘Bienestar Material y Derechos’.

Con el objetivo de impulsar un cambio hacia otras formas de fi-
nanciacion y planificacion de apoyos y recursos que favorezcan la
inclusion en el entorno natural de la persona con DI, exponemos a
continuacién, basandonos en experiencias de transicién hacia la co-
munidad (e.g., Bigby y Craig, 2016; Joes y Gallus, 2016; Mansell et
al., 2007; Mansell, 2010; Owen et al., 2008) y la revisién de la lite-
ratura cientifica realizada, aspectos fundamentales que han de guiar
el proceso de transiciéon a y mayor participacion en la comunidad.

1. Incorporar los principios que sustentan la Planificacién Centrada en
la Persona no sélo en las practicas profesionales, sino también en la
politica social. Si queremos fomentar la inclusién de las personas
con DI maés significativas en su comunidad, hemos de prestar ser-
vicios y apoyos independientemente del lugar en que vivan y de
la discapacidad presente, de modo que se fomente el control, la
eleccion y la toma de decisiones. Las necesidades de la persona
no debieran cubrirse en funcion del servicio al que acude, sino
que ha de ser aquélla quien decida qué servicios y apoyos recibir
y éstos son los que deberan adaptarse a las necesidades y deseos
expresados por la persona (Mansell et al., 2007; Mansell, 2010).
Este cambio en el modo de financiar los apoyos y servicios ha de
contemplar la autogestion para aquellos con discapacidades mas
severas mediante estrategias como los presupuestos personales an-
tes comentados.

El cambio hacia el mayor control que las personas con DI y sus
familias puedan realizar sobre los servicios y apoyos que reciben
se beneficiaria sin duda del desarrollo de un marco legal que abo-
gue por la inclusién en la comunidad de las personas con DI como ya
sucede en otros paises o, al menos, de la revision de la legislacion
existente en materia de promocion de la autonomia personal. Adop-
tar politicas a favor de la inclusién en la comunidad requiere,
ademas: (a) el desarrollo de un plan a corto y largo plazo que
contemple cémo van a transferirse los recursos a la comunidad



y que tenga en cuenta las voces de las personas con DI y sus
familias; (b) planificar los recursos en funcion de las necesida-
des de cada individuo (no de cada recurso o centro) teniendo
en cuenta que durante un periodo de tiempo los gastos pueden
dispararse dada la necesidad de mantener los recursos existentes
en marcha mientras se produce la transicién hacia la comunidad;
(c) trabajo conjunto de gobiernos nacionales y regionales con el
tercer sector, servicios sociales y sanitarios, dada la cantidad de
profesionales implicados en la atencién a este colectivo, siendo
necesario ‘redefinir’ roles en el proceso de transiciéon hacia la
comunidad (ej. cémo los trabajadores de entornos residenciales
pueden desempefiar otro rol en un entorno comunitario); (d) re-
ducir las resistencias al cambio a través de incentivos para los
diferentes actores implicados en el proceso (e.g., dando a las
personas y a sus familias un mayor control sobre el modo en que
se van a financiar los recursos y apoyos destinados a cubrir sus
necesidades, ofrecer incentivos a los gobiernos locales que traba-
jen por la inclusién, ofrecer a las organizaciones del tercer sector
un rol en nuevos escenarios en la comunidad, etc.); (e) tener en
cuenta que no existe evidencia cientifica que apoye que la vida
en comunidad es mas cara una vez se han tenido en cuenta las ne-
cesidades de todos los residentes y los resultados en calidad de vida
obtenidos. Puede que algunos entornos comunitarios sean mas
caros que los residenciales, pero una vez analizadas las mejoras
en resultados personales (objetivos a priorizar), el coste estara
mas que justificado.

. Una vez en la comunidad, garantizar tanto la calidad de los servi-
cios como la calidez y formacion de los profesionales que trabajan
en los mismos. Ya hemos comentado que la mera presencia en la
comunidad no garantiza la inclusién de las personas con DI, y
especialmente la de aquellos con limitaciones mas severas. La
calidad de las relaciones profesionales-usuarios traducida en un
profundo conocimiento de la persona y sus formas de comunica-
cién, asi como en un apoyo activo, sistematico y constante, sera
fundamental para lograr no sélo presencia en la comunidad, sino
también la pertenencia a la misma (Mansell, 2010).

. Servicios y apoyos han de estar centrados en la persona y también
en su familia. Aunque los resultados de la investigacion sugieren
la mayor satisfaccion de las familias tras procesos de desinstitu-
cionalizacion (Kozma et al., 2009; Jones y Gallus, 2016), éstas
pueden precisar de apoyos para avanzar de una oposicion inicial



hacia el cambio a la satisfaccion final que se deriva de que su fa-
miliar resida en un entorno comunitario. Muchas familias, cuyos
familiares llevan afos viviendo en centros o instituciones, pueden
ver el cierre de los mismos como un problema y no tanto como
una oportunidad para lograr la inclusion de sus familiares en la
sociedad de la que forman parte (Jones y Gallus, 2016; Mansell
et al., 2007). Muchas de ellas necesitaran por tanto apoyos an-
tes, durante y después del proceso, apoyos que pueden ser espe-
cialmente importantes en el caso de padres de edad avanzada,
coetaneos de una época en la que la institucionalizacién era la
Unica via posible para su familiar con DI. Jones y Gallus (2016)
resumen en seis las necesidades subrayadas por los familiares de
personas con discapacidades intelectuales muy significativas con
respecto al proceso de desinstitucionalizacion:

Respetar la historia de su familiar con DI: entender que la ins-
titucién o el centro fue durante muchos afios su hogar y que
dejar la misma puede no resultar facil; un hogar en el que
ademas se habran construido importantes relaciones, siendo
necesario intentar mantener las mismas en el proceso hacia
entornos mas ordinarios.

Hacer participe a la familia de las decisiones tomadas durante
el proceso, reconociendo su rol de expertos en las necesida-
des y deseos de su familiar con discapacidad (i.e. reconocer
el valor de los familiares en el contexto de la formacion de los
profesionales).

Planificar con antelacién y comunicar a la familia cémo se van a
articular los apoyos y actividades que posibiliten la inclusién.

Proporcionar un cuidado de calidad: la ratio 1/1 asi como la
calidez de las interacciones profesional-cliente se percibe
como algo muy necesario para proporcionar oportunidades
reales de vida en comunidad.

Proporcionar un cuidado continuado: idear estrategias para ‘re-
tener’ a los profesionales de apoyo en el nuevo entorno, mini-
mizando la posible rotacion de los mismos.

Recordar que el proceso puede ser dificil para las familias, pu-
diendo incluso llegar a oponerse en un principio, siendo ne-
cesario tener presente que cualquier cambio estara influido
por las experiencias y circunstancias individuales de cada
individuo con DI y de cada familia.



Diferencias a la hora de atender estas necesidades condicionaran
en gran medida la reacciéon y sentimientos de la familia hacia
procesos de transicidén a entornos ordinarios.

Ademas, y en caso de que la persona con DI desee residir en su
hogar, han de procurarse apoyos para mejorar el respiro familiar a
través de la provision de servicios en el hogar facilitados por pro-
fesionales altamente cualificados (Mansell, 2010). No podemos
desarrollar politica social basandonos en el apoyo informal exis-
tente (proporcionado por familias y voluntarios) pues corremos el
riesgo de no dar respuesta a todas las necesidades presentes en
la persona con DI y sobrecargar a las familias fisica y econémi-
camente (que sea apoyo ofrecido de manera ‘gratuita’ no quiere
decir que no tenga un coste). No olvidemos que las discapacida-
des que presentan mayores necesidades de apoyo en nuestro pais
suponen un sobreesfuerzo econémico de 47.129 euros anuales
para sus familias (FEAPS, 2015) y que estas prestan, de media,
111 horas semanales de cuidados personales (INE, 2008).

. Incorporar a tantos agentes sociales como sea posible en el proceso
de transicion, generando alianzas en la comunidad. Las organiza-
ciones que prestan servicios y apoyos a las personas con DI han
de erigirse como entornos atractivos para cualquier miembro de la
sociedad. Ademas de seguir promoviendo la inclusiéon a través
del trabajo actitudinal con el entorno comunitario, una entidad
que abogue por la inclusién valorara las contribuciones de otras
personas del entorno, promoviendo, por ejemplo, el voluntariado
como estrategia para el desarrollo de apoyos naturales, ofrecien-
do a los voluntarios un rol activo y formandoles en las herramien-
tas necesarias (e.g., apoyo activo centrado en la persona) para
que la relacion continte fuera de la estructura de la organizacion
y sin apoyo profesional. Esto permitira ademéas que el volunta-
rio se convierta en voz de la persona con DI dentro y fuera del
servicio, pudiendo dar lugar a nuevos escenarios que han de ser
bien gestionados (e.g., el voluntario puede abandonar este rol
para convertirse en persona de referencia, pudiendo cuestionar
practicas llevadas a cabo por la organizacion). Se trata en defi-
nitiva de trabajar con la comunidad, buscando el desarrollo de
apoyos naturales que se conviertan, junto con la persona con DI,
en ‘constructores de comunidad’. Experiencias ilustradoras en
este sentido pueden encontrarse en Kultgen, Harlan-Simmons y
Todd (2000) y Harlan-Simmons, Holtz, Todd y Mooney (2001) y
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en organizaciones como KeyRing’® y Foundation for People with
Learning Disabilities en Reino Unido’” o PLAN (Planned Lifetime
Advocay Network) en Canada’®.

5. Implicar a la comunidad en general en un proyecto inclusivo a tra-
vés del impulso y difusién de un modelo ecoldgico-social de la dis-
capacidad que fomente el disefio universal en cualquier entorno
comunitario de modo que la inclusién sea posible, mejorando a
su vez el acceso de las personas a las ayudas técnicas necesarias.
Una experiencia sobre el trabajo en entornos comunitarios que
anima a los diferentes sectores de la comunidad a pensar sobre
la accesibilidad de sus servicios para todas las personas con dis-
capacidad e identifica cdmo los servicios y recursos comunitarios
pueden contribuir a la inclusion de las personas con DI, puede
encontrarse en el proyecto Building Inclusive Kent Communities
Programme de la organizacion Foundation for People with Lear-
ning Disabilities (Reino Unido)’°.

6. Poner en marcha sistemas de registro de datos sobre las condicio-
nes de vida de las personas con DI que permitan el analisis longi-
tudinal del estado de la inclusién de este colectivo en su comu-
nidad asi como el desarrollo de estudios que aborden en nuestro
pais la relacién coste-efecto de entornos segregados frente a los
comunitarios.

La plena inclusion de las personas con DI en nuestra sociedad re-
quiere de un trabajo continuo de defensa de derechos asi como de
la revision de la politica social vig ente hacia formas de vida en
comunidad deseadas por las personas, revision que permita des-
mantelar las estructuras e inercias que durante afios han favorecido
la exclusion social de este colectivo. Si bien puede parecer un reto
dificil, no es imposible y contamos con la experiencia de otros paises
que han llevado a cabo experiencias de transiciéon a la comunidad
con éxito. Haciamos referencia en paginas anteriores a las experien-
cias de Reino Unido y Estados Unidos. Pero en otros paises como
Australia u Holanda se han llevado a cabo procesos similares. En
el primer caso, el Departamento de Servicios Sociales del pais ha
sido el encargado de promover el cierre de grandes instituciones

http://www.keyring.org/.

http://www.learningdisabilities.org.uk/our-work/family-friends-community/communityconnecting/?view=S-

tandard.

http://plan.ca/about-plan/what-we-do/networks/personal-network/how-does-plan-create-networks/.
https://www.mentalhealth.org.uk/file/2061/download?token=FbPwyFh5.
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http://www.learningdisabilities.org.uk/our-work/family-friends-community/communityconnecting/?view=Standard
http://www.learningdisabilities.org.uk/our-work/family-friends-community/communityconnecting/?view=Standard
http://plan.ca/about-plan/what-we-do/networks/personal-network/how-does-plan-create-networks/
https://www.mentalhealth.org.uk/file/2061/download?token=FbPwyFh5

(con mas de 100 residentes) observando cémo las personas con DI
experimentaban mejoras significativas en su calidad de vida tras la
desinstitucionalizacién, especialmente en areas tales como partici-
pacion en actividades comunitarias, autodeterminacion, conducta
adaptativa, uso de instalaciones comunitarias para el desarrollo de
actividades de ocio y tamafio de las redes sociales®®. En el segundo
caso, la organizacién Arduin® ha conseguido clausurar centros que
constituian entornos segregados basandose en la evaluacion, plani-
ficacion y monitorizacién de apoyos individuales que se promueven
a partir de planes individuales de apoyo y la figura de los asistentes
personales, quienes adquieren un rol crucial en el funcionamiento
de la organizacién (Van Loon, 2006).

Es necesario por tanto revisar la legislacién vigente y las practicas
actuales de trabajo con el colectivo de personas con DI en gene-
ral, y mayores necesidades de apoyo en particular, de modo que se
faciliten vias de transicién hacia entornos comunitarios, entornos
que, ademas, no han demostrado ser econémicamente mas caros.
La no disponibilidad de recursos o el mayor coste de los mismos
pudiera afectar a los plazos de consecucién de nuestras metas, pero
no debiera alterar la naturaleza de las mismas, que en el caso de las
personas con DI en general, y con mayores necesidades de apoyo
en particular, debiera descansar sobre los principios de inclusién y
planificacién centrada en la persona.

2.4.3 Resumen de aspectos clave
e Las personas con discapacidad intelectual y mayores limitaciones
siguen experimentando situaciones de exclusion social. El 20 %
de las personas con DI sigue residiendo en centros: 31.482 per-
sonas de un total de 155.981, siendo mas de la mitad (16.591)
personas con discapacidades intelectuales severas y profundas. Asi-
mismo, también experimentan mayores dificultades para crear y
mantener relaciones sentimentales, con amigos o con extrafios,
limitaciones que se acentian en el caso de aquellos residiendo en
centros; las propias personas o sus familiares sefialaron en casi
un 38% de los casos la ausencia de amigos en la red social de

Making Life Good in the Community (Victorian Department of Human Services & the School of Social
Work and Social Policy, La Trobe University. Australia). Toda la informacion acerca de los resultados del
proyecto, las escalas e instrumentos utilizados para la medida de los diferentes resultados personales,
asi como resultados de grupos de discusion con los usuarios con DI puede consultarse aqui: http://www.
dhs.vic.gov.au/__data/assets/pdf_file/0011/736580/making_life_good_in_the_community_measures_resi-
dent_outcomes_1512.pdf.

http://www.arduin.nl.
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aquellos con DI severa y profunda. A pesar de este dato, casi un
60 % de las personas con DI severa y profunda tiene pocas o nin-
guna oportunidad para hacer nuevas amistades y un 62 % carece
de oportunidades para relacionarse con personas no conocidas o
estas oportunidades son escasas. La ausencia de relaciones sig-
nificativas puede, ademas de dificultar la inclusién, condicionar
el ocio de las personas adultas con DI: la mayor parte de las per-
sonas con DI severa y profunda encuestadas por el INE (2008)
realiza actividades pasivas durante su tiempo libre, tales como
ver la televisién, escuchar la radio o leer un libro, situaciéon que
se manifiesta con menos intensidad en los centros al estar pro-
bablemente en éstos la actividad mucho mas estructurada. Por
el contrario, el ocio deseado por las personas implica actividades
mucho mas dinamicas que las actualmente realizadas, como via-
jar, visitar a familiares o amigos, hacer ejercicio fisico o participar
en otro tipo de hobbies.

Eliminar los escenarios de exclusion por los que transitan las per-
sonas con discapacidades intelectuales mas significativas implica
‘repensar’ los apoyos que reciben. El informe del caso espafiol
elaborado por el grupo PSICOST (integrado por Salvador-Caru-
lla, Martinez-Leal, Poole, Salinas y Romero) que se incluye en el
informe de Mansell et al., (2007) sobre el proceso de desinsti-
tucionalizacién en Europa, sefiala que el 71 % de las plazas de
los entornos residenciales para personas en situacion de depen-
dencia son destinadas a poblacion con DI. El porcentaje de pla-
zas destinadas a poblacién con DI en entornos residenciales para
personas que no presentan dependencia aumenta hasta el 81 %,
lo que implica que el 60 % de los recursos destinados a financiar
este tipo de centros se dirigen especificamente a cubrir las nece-
sidades de las personas con DI.

La politica social de nuestro pais dispone de margen para mejorar los
modos en que la financiacion de servicios para las personas con DI
se planifica, siendo necesario un avance hacia la financiacién de
apoyos (que no necesariamente implican servicios) que se guie
por los principios de la planificacion centrada en la persona, priori-
zando la decision individual sobre la naturaleza y tipo de los apo-
yos que van a recibirse, sin imponer la institucionalizacién sobre
otras formas de vida independiente. El concepto de ‘presupuestos
personales’ desarrollado en Reino Unido como modo de transfor-
mar los servicios ofrecidos por el tercer sector y hacer que sea la
persona con discapacidad quien dirija y controle los apoyos que



recibe en la medida que desee, podria ser una perfecta alternativa
a tener en cuenta en la revisién de la normativa vigente en nuestro
pais en materia de promocién de autonomia personal y preven-
cién de situaciones de dependencia.

Adoptar politicas a favor de la inclusién en la comunidad que
fomenten el control de los recursos por parte de usuarios y fa-
milias requiere, ademas, el desarrollo de un plan que contemple
como van a transferirse los recursos a la comunidad que tenga en
cuenta las voces de las personas con DI y sus familias, en el que
se planifiquen los recursos en funcién de las necesidades de cada
individuo y se siga atendiendo a la formacién de los profesionales
en metodologias como la planificacién centrada en la persona o
el apoyo activo. El tercer sector tendra que liderar la bdsqueda de
alianzas en la comunidad que garanticen que la presencia de las
personas con DI mas significativa en su entorno se acompafia asi-
mismo de participacion. Si residir en el propio hogar es la opcidn
deseada de la persona con DI, serd necesario atender al respiro
familiar, conjugando los apoyos informales con la disponibilidad
de profesionales cualificados que ofrezcan apoyo formal.

Para poder realizar un analisis sobre las condiciones de vida de
las personas con DI en general, y aquellas con discapacidades
mas significativas en particular, seria preciso desarrollar un sis-
tema de registro de datos, similar al existente en otros paises (e.g.,
RISP) de modo que puedan desarrollarse practicas basadas en la evi-
dencia que analicen, entre otros aspectos, la relacién coste efecto
de entornos ordinarios frente a residenciales.

2.5. Bienestar material y Derechos

Las personas con DI representan un colectivo especialmente vulnerable
en lo que a defensa y garantia de derechos se refiere. En la encuesta
EDAD (INE, 2008) ya se puso de manifiesto esta situacion, al denunciar
casi un 30% de las personas que integran este colectivo que alguna vez,
en los ultimos 12 meses, se habia sentido discriminado por su discapaci-
dad (Tabla 62). Esta discriminacién parece ser mas acusada para aquellos
con menores limitaciones y en lo que a su interaccién social se refiere,
quienes probablemente, y atendiendo a los resultados que hemos ido re-
flejando a lo largo de este informe, participan con mayor asiduidad en su
entorno (Tabla 63).



Tabla 62. ALGUNA VEZ, EN LOS ULTIMOS 12 MESES SE HA SENTIDO DISCRIMINADO POR SU DISCAPACIDAD...

(PORCENTAJES)
Severa y profunda 22,6
Moderada 27,9
Leve 39,5
Total DI 284

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta EDAD (INE, 2008).

Tabla 63. ALGUNA VEZ, EN LOS ULTIMOS 12 MESES SE HA SENTIDO DISCRIMINADO POR SU DISCAPACIDAD. ..

(PORCENTAJES)

En las relaciones sociales 12,5 17 21,5
En la participacion social 8,7 8,7 13,5
En otra situacion 7,9 9.3 54
En el ambito escolar o actividades de formacion 1,2 10,4 15
En la atencidn sanitaria 46 2.8 6,2
Par_a pa_rpclpar en actividades culturales, de ocio 45 38 6.7
y diversion

En transporte y desplazamientos 472 3,0 4.5
En la administracion piblica 39 1,0 3,6
En servicios especiales de apoyo 3,6 1,2 1,7
Para encontrar un empleo 3,6 48 7,1
Alguna vez ha denunciado discriminacién por

motivos de discapacidad, ante alguna entidad o 1,5 0,6 2,0
institucion

Para contratar seguros 0,8 0,7 3,3
En el puesto de trahajo 0,6 0,4 2,4
Para decidir sobre su patrimonio 0,0 0,4 2,0

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta EDAD (INE, 2008).



A lo largo del presente trabajo se han presentado de manera transversal
datos que ponen de manifiesto que, mas alla de la discriminacién que
pueda suceder en el entorno mas préximo del individuo, muchos de los
derechos recogidos en la CDPD (ONU, 2006) son especialmente suscep-
tibles de verse vulnerados en el caso de las personas con discapacidades
intelectuales y del desarrollo mas significativas desde el macrosistema,
como por ejemplo el derecho a una educacioén inclusiva, a participar ac-
tivamente en el mercado de trabajo, a decidir codmo y con quién vivir, a
la accesibilidad, o a un nivel de vida adecuado y proteccién social, entre
otros.

Asimismo, en el presente informe hemos analizado aspectos que, de
manera directa, afectan al bienestar material de las personas con DI y
mayores limitaciones, como: la dificultad de acceder a ayudas técnicas,
el sobreesfuerzo econémico soportado por sus familias que, de manera
directa, afectara a su calidad de vida, o las tasas de inactividad laboral.

Por este motivo, en las siguientes paginas nos centraremos en un as-
pecto no tratado hasta el momento: la cobertura de las necesidades de las
personas con discapacidad intelectual mas significativa en el contexto de un
Estado de Bienestar que debiera dar respuesta a las mismas, en este caso, a
partir de la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de Dependencia, en adelante
LAPAD.

El analisis del grado en que el derecho a estas prestaciones se esta arti-
culando en nuestro pais se ha realizado a partir de los datos del Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD), proporcionados
por el IMSERSO. El Sistema de Informacién del SAAD (SISAAD) ha
de recoger datos sobre el conjunto de servicios y prestaciones eco-
némicas destinados a la promocién de la autonomia personal, la
atencién y proteccion a las personas reconocidas en situacién de
dependencia, de acuerdo a La Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de
Promociéon de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia, LAPAD. No obstante, y si bien este siste-
ma constituye una oportunidad Unica para el estudio de la situacién
de dependencia en que se encuentran las personas con discapaci-
dad asi como las prestaciones que reciben derivadas del reconoci-
miento de dicha situacién, el trabajo con el mismo nos ha permitido
identificar una serie de limitaciones cuya solucién beneficiaria sin
duda el estudio de la situacién en que se encuentran las personas
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con un grado reconocido de dependencia, asi como el desarrollo de
politica social basada en evidencia.

Tal y como sefiala el IMSERSO en su propia pagina web®, “El Sl-
SAAD se regula en la Orden SSI1/2371/2013, de 17 de diciembre
con la finalidad de garantizar una mejor disponibilidad de la infor-
macion y de la comunicacion reciproca entre las administraciones
publicas, asi como facilitar la compatibilidad y el intercambio de
informacion entre éstas, consiguiendo asi una mejor gestién, explo-
tacion y transparencia de los datos contenidos en el mismo. Todo
ello con respeto de las competencias que las comunidades autono-
mas y el resto de administraciones publicas tienen asignadas en la
materia”. Segun el articulo 3 de esta Orden “El IMSERSO pondra a
disposicién de las comunidades auténomas un sistema de informa-
cién y la red de comunicacion del SAAD que garantice la integridad
y transparencia de los datos. No obstante, aquellas comunidades
auténomas que decidan mantener sus propios sistemas de informa-
cion suscribiran convenios de colaboracién con el IMSERSO como
instrumento regulador que garantice la transparencia, integridad e
interoperabilidad de los sistemas, todo ello en el marco del Esquema
Nacional de Interoperabilidad”. Nos encontramos aqui con la prime-
ra dificultad. La descentralizacion de competencias en esta materia
tiene, al menos, dos consecuencias importantes: dificulta el acceso a
datos de determinadas comunidades auténomas que, por motivos que
desconocemos, no se encuentran bien representadas en el SISAAD,
y da lugar a variaciones en los sistemas de recogida de datos que se
traducen en modos distintos de recogida de informacién que impo-
sibilitan el estudio de determinados datos que no aparecen, por este
motivo, en este informe (/.e., ayuda a terceros).

Otra de las dificultades que entrafia el analisis del SISAAD es que,
dado su objetivo, solo recoge informacion sobre personas que han so-
licitado y/o reciben una ayuda del SAAD, sin recoger informacion sobre
toda la poblacion susceptible de solicitar una ayuda de estas caracte-
risticas. Esto ha obligado al equipo investigador a solicitar al IMSER-
SO el cruce de los datos recogidos en la Base Estatal de Personas
con Discapacidad (2014) con los datos del SISAAD (actualizados a
fecha de septiembre de 2016), pues de otra manera resultaria im-
posible conocer cuantas personas presentan DI y por tanto, pudieran
solicitar el reconocimiento de un grado de dependencia, y cuantas
finalmente lo obtienen. Del mero hecho de tener que cruzar dos ba-

http://www.dependencia.imserso.gob.es/dependencia_01/saad/sisaad/mandato_ley/index.htm.
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ses de datos diferentes se derivan otras dificultades como la posibi-
lidad de perder casos debido a errores en el cruce, o la no inclusién
de aquellos que no dispongan de certificado de discapacidad en los
analisis.

Aln contando con la plena disposicion del IMSERSO a la hora de
resolver dudas derivadas de este cruce que, por otra parte, es la
primera vez que se lleva a cabo, si queremos enfatizar que la no
disponibilidad de recursos para la recogida y tratamiento de la infor-
macion sobre la aplicacion de una Ley tan esperada en nuestro pais
y necesaria como la LAPAD, tiene series consecuencias de cara al
futuro desarrollo de politica social.

Para detectar e identificar las ayudas y prestaciones que reciben las
personas con DIy su relacién con las situaciones de dependencia, se
solicité al IMSERSO una base de datos que contuviera informacion
sobre el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
junto con los datos de la Base Estatal de Personas con Discapaci-
dad. Esta base de datos conjunta (BEPD-SISAAD), es un cruce de re-
gistros que se ha realizado de forma especifica para este estudio debido
a la necesidad latente de identificar al conjunto de las personas con DI®
y diversos niveles de severidad susceptibles de solicitar una valoracion
de dependencia (datos recogidos en la BEPD) para posteriormente
poder identificar, gracias a este cruce, cuantas personas solicitan el
reconocimiento de un grado de dependencia y cuantas finalmente lo
obtienen (datos recogidos en el SISAAD).

Los datos aportados por el IMSERSO contienen las siguientes va-
riables: sexo, fecha de nacimiento, CCAA, provincia, severidad de
la DI, porcentaje de discapacidad reconocido, otras discapacidades
presentes en la persona, solicitud de valoraciéon de grado de depen-
dencia, grado de dependencia obtenido en la valoracién, informe
médico (CIE-10) y cddigos de discapacidad empleados por IMSER-
SO, y prestaciones y servicios concedidos conforme a lo recogido en
la LAPAD.

Otras cuestiones a tener en cuenta y que sirven de referencia para
contextualizar los resultados derivados del analisis de esta base de
datos (BEPD-SISAAD), son las siguientes:

La BEPD es un registro “no oficial” de personas que cuentan
con certificado de discapacidad. Se trata de un registro que tiene

83  Se excluyen de los andlisis a aquellas personas con retraso madurativo y a aquellas con inteligencia limite
presentes en la base de datos inicial que nos facilitaron.



como finalidad la generacién de informacién para la realizacion
de estudios epidemiolégicos, con lo que no recoge el total de
personas con discapacidad, en este caso intelectual, en nuestro
pais. No obstante, contiene un nimero de registros elevado que
permite dotar de fiabilidad a los datos y analisis que se realicen.

El hecho de contar con un cruce de datos que incluye dos registros
diferentes (BEPD-SISAAD) datados en fechas distintas (2014 y
2016 respectivamente) nos obliga a calcular la variable edad a fe-
cha 1 de enero de 2014 cuando hacemos referencia a determina-
dos indicadores relativos a la BEPD (e.g., niUmero de personas con
certificado de discapacidad), y a fecha 1 de septiembre de 2016
al hablar de datos recogidos en el SISAAD (e.g., ayudas recibidas
conforme a la LAPAD y grado de dependencia reconocido). Esto
da lugar a una segunda cuestién importante a tener en cuenta,
sobre todo, cuando hablamos del total de personas recogidas en
este cruce de datos: la base de datos, si bien esta actualizada a
fecha de septiembre de 2016 en cuanto a las ayudas y servicios
recibidos del SAAD por las personas con DI, aquellas personas
que no estuvieran en la BEPD a fecha de 2014 no constan en
los registros, asi como aquellas personas que, recibiendo ayudas
del SAAD no dispongan de certificado de discapacidad, situacion
que consideramos poco probable en el caso del colectivo objeto
de estudio: personas con DI y mayores necesidades de apoyo. Asi,
por el ejemplo, el INE en 2008 establece en 86,7 % y 88,7 % el
porcentaje de personas con DI severa y profunda residiendo en
hogares y centros respectivamente que cuentan con certificado
de discapacidad.

Los datos del SISAAD no recogen informacion referente a “ayuda
a tercera persona” por no estar recogido este dato de forma ho-
mogénea en el conjunto de datos aportados por las comunidades
autonomas.

Algunas comunidades auténomas han sido excluidas de determi-
nados analisis por no presentar la informacién completa en el con-
junto de indicadores (La Rioja, Aragon, Comunidad Valenciana,
Asturias, Ceuta y Melilla). Como comentabamos con anterioridad,
la cantidad y calidad de la informacién aportada por cada CCAA
parece quedar supeditada a los distintos convenios establecidos
entre comunidades e IMSERSO vy la rigurosidad de su aplicacién.
La particularidad del funcionamiento de determinadas comunida-
des auténomas como Pais Vasco (que incluye tres diputaciones



forales que pueden operar con distintos criterios) complejiza aln
mas el proceso de analisis.

* A pesar de que existe la posibilidad de que una misma persona
reciba varias prestaciones del SAAD, |la base de datos no permite
obtener informacion en este sentido, al aportar informacion solo
sobre un servicio/prestacion por persona.

¢ En referencia a los dictamenes de grado de dependencia, un ele-
vado numero de casos no cuenta con informacidén especifica sobre
el grado de dependencia recibido (O, I, I, II1), a pesar de recibir
prestaciones del SAAD. Estos casos han sido considerados como
personas ‘dependientes’ a pesar de no disponer de informacién
sobre su grado de dependencia.

A pesar de las limitaciones sefialadas, el poder contar con un registro
de 30.378 personas con DI severa y profunda permite acercarnos con bas-
tante fiabilidad a la relacién que este colectivo mantiene con el sistema
de dependencia.

2.5.2. Caracteristicas principales de los registros de la hase BEPD-SISAAD
La BEPD-SISAAD recoge un total de 200.027 personas con DI, de
las cuales, 30.378 presentan una DI severa y profunda. Sus princi-
pales caracteristicas demogréaficas se presentan en la Tabla 64, en
la que podemos observar una mayor presencia de hombres (55,4 %),
y de personas con edades comprendidas entre los 26 y los 55 afios
de edad (64,5 %).

Tabla 64. CARACTERISTICAS PRINCIPALES DE LA POBLACION coN DI pe LA BBDD
coNJUNTA BEPD-SISAAD. PoRCENTAJES

Hombre 55,4 53,3 56,9
Mujer 446 46,7 431
De a 16 a 25 afios 9,9 12,0 16,9
De 26 a 35 afios 18,1 18,8 23,1

De 36 a 45 afios 24.3 23,7 244



De 46 a 55 afios 22,1 20,5 18,8
De 56 a 65 afios 13,4 13,5 10,1

66 y més afios 12,2 11,5 6,7
Fuente: BEPD-SISAAD. Datos de edad relativos al afio 2014.

a. Grado de discapacidad de las personas con DI

Las personas con DI severa y profunda que cuentan con certifica-
do de discapacidad obtienen en su mayoria (92,8 %) una valoracién
que alcanza un porcentaje de discapacidad reconocido del 75% o
superior. Las situaciones de gravedad derivadas de la discapa-
cidad se generalizan por tanto en la poblaciéon con DI severa y
profunda, no siendo esta situacién tan acentuada en las personas
con DI moderada y leve (Tabla 65).

Tabla 65. PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD RECONOCIDO SEGUN NIVELES DE DI

33 %-64 % 13 6,6 34,2
65 %-14 % 59 50,4 51,5
15 %-100 % 92,8 43,0 14,3
Total 100 100 100

Fuente: BEPD-SISAAD. Datos de edad relativos al afio 2014.

Teniendo en cuenta las caracteristicas demograficas basicas de
las personas con DI severa y profunda, encontramos una cierta
diferencia en cuanto al porcentaje de discapacidad reconocido
por grandes grupos de edad (Tabla 66). Asi, a medida que la edad
avanza, la proporcion de personas con porcentaje de discapacidad
reconocido superior al 75% desciende (del 98,3 % de las per-
sonas con edades comprendidas entre los 16 y los 25 afios, al
86,9 % de las personas mayores de 65 afos). Esta tendencia, si
bien no es demasiado acusada, pudiera responder al hecho de
que aquellas personas con DI severa y profunda que llegan a una
edad mas elevada lo hacen con un mejor estado de salud o menor
namero de condiciones de salud comorbidas.



Tabla 66. PORCENTAJE DE DISCAPACIDAD RECONOCIDO SEGUN NIVELES DE DI SEVERA Y
PROFUNDA SEGUN SEXO Y EDAD

33 %-64 % 65 %-14 % 15 %-100 %

Hombre 1,2 6,3 924 100
Mujer 446 46,7 431 100
=
De a 16 a 25 afios 0,2 14 98,3 100
De 26 a 35 afios 0,5 3,7 95,8 100
De 36 a 45 afios 0,6 6,0 93,4 100
46 a 55 afios 1,5 6,6 91,9 100
56 a 65 afios 2,1 7, 90,2 100
Mas de 65 afios 3,6 9,6 86,9 100

Fuente: BEPD-SAA. Datos de edad relativos al afio 2014.

b. Seolicitud y reconocimiento de la situacion de dependencia

Teniendo en cuenta que el 92,8 % de las personas con DI severa
y profunda obtienen un porcentaje de discapacidad reconocido que
supera el 75%, cabria esperar que la amplia mayoria de las per-
sonas con DI severa y profunda hubieran solicitado el reconoci-
miento de su situacion de dependencia. No obstante, los datos
a fecha de septiembre de 2016 facilitados por el IMSERSO reflejan
que casi un 29% no ha solicitado dicha valoracion, porcentajes
que son superiores en el caso de las personas con DI y menores
limitaciones (Tabla 67).



Tabla 67. PORCENTAJE DE PERSONAS CON DI QUE HAN SOLICITADO EL RECONOCIMIENTO DE SU SITUACION
DE DEPENDENCIA

No 28,9 422 64,7
Si 71,1 57,8 35,3
Total 100 100 100

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a la

mismas.
Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

De manera congruente con el dato que refleja que aquellos me-
nores de 25 afios presentan porcentajes de discapacidad recono-
cida mayores, observamos en la Tabla 68 que las personas con DI
y mayores necesidades de apoyo solicitan el reconocimiento de su
situacion de dependencia en mayor medida cuando son mas jove-
nes (entre los 21 y 35 afios), disminuyendo paulatinamente este
porcentaje (hasta el 51,7 %) con la edad. Esta tendencia no se
observa sin embargo en aquellos con una DI leve, quienes, a te-
nor de estos datos, pudieran ver agravada su situacién conforme
su edad avanza, motivo que les empujaria a solicitar la valoracién
de su situacién de dependencia.

Tabla 68. PoRCENTAJE DE PERSONAS CON DI QUE Si HAN SOLICITADO EL RECONOCIMIENTO DE SU SITUACION
DE DEPENDENCIA

Hombre 715 58,4 347
Mujer 70,7 57,2 36,0
21 a 35 afios 80,4 69,8 38,2
36 a 45 afios 76,1 57,9 29,8
46 a 55 afios 12,7 53,9 32,2

56 a 65 afios 65,8 51,5 37,5



Mas de 65 afios

51,7 49,9 433

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragoén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a la

mismas.

Fuente: BEPD-SAA. Datos de edad relativos al afio 2014.

La demanda de solicitudes de reconocimiento de la situacién de
dependencia varia sustancialmente entre las comunidades aut6-
nomas. Asi, en CCAA como Navarra, Cataluiia, Madrid, Andalu-
cia, Cantabria y Castillay Ledn, entre el 80 % y el 90 % de quie-
nes presentan un DI severa y profunda solicitan valoracién de su
grado de dependencia. Estas comunidades registran asimismo
un elevado nimero de solicitudes por parte de otras personas con
DI cuyas limitaciones pudieran ser mas leves (Tabla 69).

Si bien hemos de tener en cuenta las limitaciones antes comen-
tadas en lo que a datos aportados por las distintas CCAA se refie-
re, algunas de ellas como Galicia, Castilla-La Mancha, Extrema-
dura y Pais Vasco parecen haber registrado una escasa demanda
en el reconocimiento de la situacion de dependencia por parte de
las personas con DI severa y profunda (entre el 15% y el 45 %),
siendo esta situacion similar para el resto de personas de DI.

Tabla 69. PoRCENTAJE DE PERSONAS CON DI QUE HAN SOLICITADO UNA VALORACION DE DEPENDENCIA

Navarra

Cataluiia

Madrid

Andalucia

Cantabria

Castillay Leon

Murcia

89,1 63,7 32,9
87,1 716 43,0
82,1 73,1 42,0
81,2 70,4 45,3
80,3 47,4 28,7
80,1 67,2 42,7
78,8 64,6 38,6



Islas Baleares

Canarias

Total

Galicia

Castilla-La Mancha

Extremadura

Pais Vasco

77,5 62,1 31,4
72,7 156 20,9
71,1 57,8 35,3
439 36,6 19,7
29,3 26,0 175
198 18,5 14,4
149 8,9 51

Nota: se excluye de este calculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacion precisa con respecto a la

mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

Teniendo en cuenta que del total de personas con DI severa y
profunda el 71,1 % solicita la valoracién de su situacién de de-
pendencia, podemos ver en la Tabla 70 que esta solicitud se
acompafia en la mayor parte de los casos (98,7 %) de un recono-
cimiento de dicha dependencia, pues el 70,1 % del total de per-
sonas con DI severa y profunda tiene reconocida esta situacion.
Una situacion muy similar se observa en el caso de aquellos con
DI moderada y leve.

Tabla 70. PoRCENTAJE DE PERSONAS CON DI Y SU RELACION CON LA DEPENDENCIA

Situacion reconocida del total de DI 70,1 55,9 32,7

Ratio Solicitudes/0btencion dictamen 98,7 96,7 92,9

Nota: edad estimada a fecha de sept. 2016. Personas de 20 y més afios. BEPD-SISAAD. Se excluye
de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comunidad Valenciana,
La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacion precisa con respecto a la mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

El proceso de resolucion de la valoracidén por dependencia en las
diferentes comunidades auténomas muestra una realidad homo-
génea para las personas con DI severa y profunda. Si tomamos
como referencia la comunidad auténoma que mayor indice de



resolucién de solicitudes de dependencia presenta (Murcia con
un 99,5%) y la comunidad que presenta una ratio inferior (Gali-
cia con un 96,9 %), la distancia entre las mismas es de tan sélo
2,6 puntos porcentuales (Tabla 71). Esta escasa dispersién en el
hacer de los diferentes organismos autondémicos se incrementa
ligeramente para las personas con DI moderada y leve; para las
primeras, la dispersion entre los valores maximos y minimos es
de 13,2 puntos porcentuales (distancia entre Cantabria y Nava-
rra), mientras que para la poblacién con DI leve esta distancia
aumenta hasta alcanzar los 21,6 puntos porcentuales.

Tabla 71. PoRCENTAJE DE PERSONAS DON DI QUE HAN SOLICITADO UN DICTAMEN POR DEPENDENCIA Y HAN

Murcia

Madrid

Andalucia

Castillay Leon

Navarra

Extremadura

Cantabria

Cataluiia

Castilla-La Mancha

Islas Baleares

Pais Vasco

Canarias

Galicia

OBTENIDO UNA VALORACION

99,5 98,6 97,6
99,3 97,3 89,1
99,2 98,4 96,5
99,1 96,3 935
99,0 86,0 76,7
98,5 98,1 94,3
98,3 99,2 98,3
98,2 95,6 91,3
98,0 97,9 9,3
98,0 96,1 96,1
97,4 95,6 92,3
97,3 91,5 85,3
96,9 92,7 84,7

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacion precisa con respecto a la

mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.



De cara a estudiar el grado de dependencia que la poblacién con
DI severa y profunda obtiene tras su valoracion, sefialamos en la
Tabla 72 los diferentes grados de dependencia recogidos en la
LAPAD (articulo 26).

Tabla 72. VALORACIONES Y DESCRIPCION DE LOS GRADOS DE DEPENDENCIA

Necesita ayuda para realizar las actividades basicas de
la vida diaria (ABVD) al menos una vez al dia, o requiere
de apoyos intermitentes o limitado para su autonomia
personal.

Grado | Dependencia moderada

Necesita ayuda para la realizacion de las ABVD, requiere
de 2 0 3 veces al dia y no quiere el apoyo permanente de
un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para
su autonomia personal.

Grado Il Dependencia severa

Presencia permanente de cuidador. Cuando la persona
requiere de apoyos varias veces al dia para la realiza-
Grado Il Gran Dependencia cion de las ABVD y requiere del apoyo indispensable y

continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo
generalizado para su autonomia personal.

Fuente: LAPAD (art. 26).

Considerando lo expuesto en la Tabla 72, cabria esperar que las
personas con mayores necesidades de apoyo obtuvieran como
resultado de las valoraciones de dependencia un Grado |1l en la
mayor parte de los casos. Del total de personas valoradas con DI
severa y profunda, podemos observar en la Figura 7 que el 65,6 %
de las personas con DI severa y profunda son valoradas como gran-
des dependientes, situaciéon que varia con respecto a sus iguales
cuya DI es de menor severidad.

Figura 7. PoBLACION POR NIVELES DE DI Y GRADO DE DEPENDENCIA RECONOCIDO (I, 11, I11). PORCENTAJES

Grado | Grado !l [l Grado lll
65,6

51,5

30,5 297

18,8
16,5

39
=

Severa y Profunda Moderada Leve

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: El empleo de las personas con discapacidad (INE, 2014).



c. Relacidn entre el porcentaje de discapacidad y el grado de depen-
dencia
El estudio de FEAPS sobre el sobreesfuerzo econémico que la
discapacidad intelectual o del desarrollo ocasiona en la familia en
Espafia (2015) establece una equivalencia entre el porcentaje de
discapacidad reconocido y el grado de dependencia (Tabla 73).

Tabla 73. CONVERSION DE GRADO DE DISCAPACIDAD Y GRADO DE DEPENDENCIA

Grado de discapacidad Grado de dependencia

Menos del 33 % Sin grado (grado 0)
Del 33 al 65 % Grado |
Del 65 % al 75 % Grado Il
15 % al 100 % Grado Ill

Fuente: FEAPS (2015).

Los datos obtenidos a partir del cruce BEPD-SISAAD permiten
comprobar la correspondencia entre porcentaje de discapacidad
reconocido y grado de dependencia concedido, reflejando que la
equivalencia sefialada en la Tabla 73 no siempre es exacta. Los
datos al respecto nos indican que un 67,2% de las personas con
porcentaje de discapacidad superior al 75 % obhtienen una valoracion
de Grado lll para su situacion de dependencia, mientras que un 29,6 %
y un 3,1 % obtienen un Grado Il y | respectivamente (Figura 8).

Figura 8. PErRsONAS cON DI SEVERA Y PROFUNDA CON GRADO DE DISCAPACIDAD SUPERIOR AL 75 %
SEGUN GRADO DE DEPENDENCIA. PORCENTAJES.

29,6
Grado |

Grado Il

M Grado lll

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.



Atendiendo a las caracteristicas demograficas de las personas con
DI severa y profunda, el grado de dependencia se acentlua en los
grupos de edad mas jovenes, siendo las personas que tienen entre
21 y 35 afios quienes son valoradas como grandes dependientes
(Grado I1l) en un 78,1 % de los casos, disminuyendo el grado re-
conocido a medida que la edad de la persona aumenta (Tabla 74).

Tabla 74. DiSTRIBUCION DE LAS PERSONAS CON DI SEVERA Y PROFUNDA SEGUN SU GRADO DE VALORACION
DE DEPENDENCIA POR SEXO Y GRUPOS DE EDAD. PORCENTAJES

Hombre

Mujer

43 31,5 64,2 100

3.4 29,1 67,5 100

21 a 35 afios

36 a 45 afios

46 a 55 afios

56 a 65 afios

Mas de 65 afios

1,7 20,2 78,1 100
3,7 30,5 65,7 100
52 358 59,0 100
4,7 35,7 59,6 100
53 34,6 60,1 100

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a

las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

Hasta el momento solo se ha hecho referencia a las personas
que han obtenido algin grado de dependencia que dé acceso a
las ayudas y servicios del SAAD (I, Il, I11), pero existe un Grado
‘O’ que excluye del acceso a aquellas personas que solicitan el
reconocimiento de su situacion de dependencia. Esta situacion,
no obstante, se da en las personas con DI severa y profunda solo
en un 0,2% de los casos, proporcion que aumenta pero muy li-
geramente en el resto de personas con DI (Tabla 75).



Tabla 75. PORCENTAJE DE PERSONAS SEGUN NIVEL DE DI QUE HAN OBTENIDO UNA VALORACION DE GRADO O

Severa y profunda 0,2
Moderada 1,3
Leve 3,3

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

En consecuencia, dado que en torno al 71 % de las personas con
DI severa y profunda han solicitado un reconocimiento de depen-
dencia y teniendo en cuenta que en su amplia mayoria (99,8 %)
obtienen un grado I, Il, Ill, cabe esperar que aquellas personas
qgue no han solicitado su valoracién de dependencia lo hagan, ya
que segun muestran los datos tendran acceso a las ayudas perti-
nentes. Es decir, debiera de esperarse una demanda potencial del
30% de reconocimiento de la situacion de dependencia, demanda
que se traducira en la concesion muy probable de servicios y ayudas
econdmicas del SAAD.

2.5.3. Cobertura, tipos de prestaciones y servicios recibidos
a. Cobertura de las ayudas

En primera instancia, queremos reflejar el porcentaje de perso-
nas con DI profunda y severa que ha obtenido un grado depen-
dencia tras su valoracion y, en consecuencia, obtienen cobertura
del SAAD (prestacion econémica o servicio) en su comunidad
auténoma de residencia. Los datos al respecto indican que el
95,1 % de las personas con DI severa y profunda que tienen recono-
cida la dependencia, reciben una prestacion o servicio (Tabla 76).
Una cobertura que disminuye en la poblacién con DI moderada y
leve al 85,1 % y al 65,3 %, respectivamente.

Tabla 76. INDICE DE COBERTURA DE LAS AYUDAS DEL SAAD EN LAS PERSONAS CON DI

Severa y profunda 95,1
Moderada 85,1
Leve 65,3

Nota: se excluye de este calculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.



Esta situacion se encuentra relacionada con la “efectividad del
derecho” a las prestaciones reconocidas ya que, segln marca
la LAPAD, se otorgaran dichas prestaciones de forma gradual,
comenzando con aquellas personas valoradas como grandes de-
pendientes, haciéndolo efectivo con el trascurso de los afios para
el resto de grados. Segun la normativa:

1. La efectividad del derecho a las prestaciones de de-
pendencia incluidas en la presente ley se ejercitara pro-
gresivamente, de modo gradual, y se realizara de acuerdo
con el siguiente calendario a partir del 1 de enero de
2007: El primer afio a quienes sean valorados en el Gra-
do Ill de Gran Dependencia, niveles 1y 2. En el segundo
y tercer afio a quienes sean valorados en el Grado Il de
Dependencia Severa, nivel 2. En el tercer y cuarto afio a
quienes sean valorados en el Grado Il de Dependencia
Severa, nivel 1. El quinto afio, que finaliza el 31 de di-
ciembre de 2011, a quienes sean valorados en el Grado
| de Dependencia Moderada, Nivel 2, y se les haya reco-
nocido la concreta prestaciéon. A partir del 1 de julio de
2015 al resto de quienes fueron valorados en el Grado |
de Dependencia Moderada, nivel 2. A partir del 1 de julio
de 2015 a quienes hayan sido valorados en el Grado |,
nivel 1, o sean valorados en el Grado | de Dependencia
Moderada (LAPAD, 2006).

Asi, los datos extraidos al respecto muestran como el nivel de co-
bertura es mayor para aquellas personas con DI valoradas con grado
lll, y grado Il (Tabla 77) siendo elevado el porcentaje de personas
con DI que, habiendo obtenido un Grado |, no estan recibiendo
ningun tipo de prestacion o servicio.

Tabla 77. NIVEL DE COBERTURA DE LAS PRESTACIONES Y SERVICIOS EN FUNCION DEL GRADO DE DEPENDENCIA
RECONOCIDO. PORCENTAJES

Grado | 56,8 53,3 419
Grado Il 94,0 92,9 89,6
Grado 11l 96,7 96,6 94,3

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.



Por comunidades auténomas, aquellas que mas destacan en lo
que a nivel de cobertura se refiere son Castilla 'y Leén, Madrid,
Murcia, Pais Vasco, quienes obtienen los mejores datos inde-
pendientemente del perfil de la persona con DI. Por el contra-
rio, Andalucia, Extremadura, Castilla-La Mancha, Islas Baleares,
Cantabria y Canarias presentan una menor capacidad para cubrir
la demanda de servicio y prestaciones del SAAD (Tabla 78). Las
mayores diferencias en lo que a cobertura de servicio se refiere
para las personas con DI moderada se dan entre las comunidades
auténomas de Madrid y Canarias (dispersion de 31,4 puntos por-
centuales). En el caso de la DI leve, la cobertura no llega a cubrir
la mitad de los casos de personas dependientes en comunidades
autonomas como Navarra y Canarias (Tabla 78).

Tabla 78. NIVEL DE COBERTURA POR COMUNIDAD AUTONOMA PARA LAS PERSONAS SEGUN NIVEL DE DI.

Castillay Ledn
Madrid

Murcia

Pais Vasco
Galicia
Catalufia
Navarra
Andalucia
Extremadura
Castilla-La Mancha
Islas Baleares
Cantabria
Canarias

Total

PORCENTAJES
98,6 92,7 79,7
98,3 94,5 77,6
97,2 91,9 82,6
96,9 91,6 78,0
96,1 85,7 63,7
95,7 83,9 58,4
95,3 65,5 41,3
94,2 83,1 62,3
93,9 81,6 52,7
93,0 80,6 62,0
90,1 773 52,7
89,2 81,4 63,9
85,8 63,1 44,7
95,1 85,1 65,3

Nota: se excluye de este calculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a

las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.



b. Tipos de servicios y prestaciones recibidas
Los objetivos de las prestaciones de dependencia queda recogi-
dos en el articulo 13 de la LAPAD en el cual se explicita que “de-
beran orientarse a la consecucion de una mejor calidad de vida
y autonomia personal, en un marco de efectiva igualdad de opor-
tunidades” para “facilitar una existencia auténoma en su medio
habitual, todo el tiempo que desee y sea posible” y “proporcionar
un trato digno en todos los ambitos de su vida personal, familiar y
social, facilitando su incorporacion en la vida de la comunidad”.

Las prestaciones que contempla la Ley de Dependencia en su
articulo 14 se dividen en dos tipos segln su naturaleza, servicios
y prestaciones econémicas, que iran destinadas a la promociéon de
la autonomia personal y a atender las necesidades surgidas en la

realizacién de las actividades de la vida diaria (Tabla 79).

Tabla 79. RELACION DE SERVICIOS Y PRESTACIONES ECONOMICAS DEL SAAD

Servicios

Servicios de prevencion de las situaciones de dependencia y promo-
cion de la autonomia personal (P.D.A.P.): “tienen por finalidad prevenir
la aparicién o el agravamiento de enfermedades o discapacidades y
de sus secuelas, mediante el desarrollo coordinado, entre los servicios
sociales y de salud, de actuaciones de promocién de condiciones de
vida saludables, programas especificos de caracter preventivo y de
rehabilitacion dirigidos a las personas mayores y personas con disca-
pacidad y a quienes se ven afectados por procesos de hospitalizacion
complejos”

Servicios de teleasistencia: tienen por finalidad atender a los
beneficiarios mediante el uso de tecnologias de la comunicacion
y de la informacidn y apoyo de los medios personales necesa-
rios, en respuesta inmediata ante situaciones de emergencia, 0
de inseguridad, soledad y aislamiento y con el fin de favorecer
la permanencia de los usuarios en su medio habitual. Puede
ser un servicio independiente o complementario al de ayuda a
domicilio.

Servicios de ayuda a domicilio: constituye el conjunto de actua-
ciones llevadas a cabo en el domicilio de las personas en situa-
cion de dependencia con el fin de atender sus necesidades de |a
vida diaria, prestadas por entidades o empresas, acreditadas
para esta funcion, y podran ser los siguientes: servicios relacio-
nados con la atencion personas en la realizacién de las activi-
dades de la vida diaria, servicios relacionados con la atencion
de las necesidades domésticas o del hogar.

Prestaciones econdmicas

Prestaciones econdmicas vinculadas al servi-
cio: se reconocerd cuando no sea posible el
acceso a un servicio pablico o concertado de
atencion y cuidado, en funcién del grado de
dependenciay de la capacidad econdmica del
beneficiario. Esta prestacién econdmica de
caracter personal estara, en todo caso, vincu-
lada a la adquisicion del un servicio.

Prestaciones econdmicas para cuidados en
el entorno familiar y apoyo a cuidadores no
profesionales: excepcionalmente, cuando el
beneficiario estd siendo atendido por su en-
torno familiar, y se rednan las condiciones
establecidas en el articulo 14.4, se reconoce-
ra una prestacion econémica para cuidados
familiares.

Prestacion econdmica de asistencia personal:
contribuir a la contratacion de una asistencia
personal durante un nimero de horas, que fa-
cilite al beneficiario el acceso a la educacion
y al trabajo, asi como una vida mas autonoma
en el ejercicio de las actividades basicas de
la vida diaria.




Servicio de Centro de Dia/Noche: ofrece una atencion integral

durante el periodo diurno o nocturno a las personas en situacion

de dependencia, con el objetivo de mejorar o mantener el mejor

nivel posible de autonomia personal y apoyar a las familias o
cuidadores. Incluye: centros de Dia para mayores, Centros de

Dia para menores de 65 afios, Centros de Dia de atencién espe-

cializada, Centros de Noche.

Servicio de Atencion Residencial: ofrece una atencion integral
y continuada, de caracter personal, social y sanitario, que se
prestara en centros residenciales, piblicos o acreditados, te-
niendo en cuenta la naturaleza de la dependencia, grado de la
misma e intensidad de cuidados que precise |a persona. Pue-
de tener caracter permanente o temporal. Incluye Residencia
de personas mayores en situacion de dependencia, Centros de
atencion a personas en situacion de dependencia, en razén de
los distintos tipos de discapacidad.

(www.dependencia.imserso.es)

Los tipos de ayudas recibidas del SAAD por las personas depen-
dientes con DI severa y profunda se centran principalmente en
(Tabla 80): Atencion Residencial, recibiendo una de cada tres
personas (32,4 %) este tipo ayuda, Servicios de Centro de Dia
(28,2 %), y prestaciones econémicas para el cuidado en el entor-
no familiar (27,7 %). Los servicios de Teleasistencia y Prestacién
Econ6mica para Asistencia Personal se caracterizan, dentro de
esta poblacion, por ser servicios y prestaciones practicamente
residuales.

Tabla 80. DISTRIBUCION DE LAS AYUDAS A LA DEPENDENCIA SEGUN TIPO Y GRADO DE DI. PORCENTAJES

Atencidn Residencial 32,4 19,9 20,3
Centros dia/noche 28,2 36,4 32,7
P.E. Cuidado en el entorno familiar 21,7 29,9 31,0
P.D.A.P 58 6,8 6,7
Ayuda a domicilio 3,3 3,6 43
P.E. Vinculada al servicio 2,5 33 477
Teleasistencia 0,0 0,2 0,2
P.E. Asistencia Personal 0,0 0,0 0,1
Total 100 100 100

Nota: se excluye de este calculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.


http://www.dependencia.imserso.es

A continuacion se exponen de forma desagregada los servicios y
prestaciones recibidos por las personas con DI severa y profunda
(Tabla 81).

Tabla 81. DISTRIBUCION DEL TIPO DE LAS PRINCIPALES AYUDAS Y PRESTACIONES ESPECIFICAS RECIBIDAS POR
LAS PERSONAS CON DI SEVERA Y PROFUNDA. PORCENTAJES

Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar 21,7
Servicio Centro Dia (S.C.D.) - Subtipo No Informado 10,1
S.C.D. Discapacidad intelectual 10,0
Servicio Atencion Residencial (S.A.R.) - Subtipo No Informado 9,2
S.A.R. Discapacidad fisica 7,9
S.A.R. Discapacidad intelectual 6,3
S.C.D. Personas con otros trastornos 55
S.A.R. Mayores dependientes 3,2
S.A.D. Cuidados personales 3,1
S.A.R. Centro de referencia 2.8
S.A.R. Otros 2,8
Servicio de Promocion a la Autonomia Personal - Subtipo No Informado 2,4
Servicio de Ayuda a Domicilio (S.A.D.) - Subtipo No Informado 2,2
S.C.D. Discapacidad fisica 1,3
S.C.D. Centro dia mayores 0,8
Prestacion econdmica vinculada al S.A.R. - Subtipo No Informado 0,8
P.A. Servicio de P.A.P.D. 0,7
Prestacion econdmica vinculada al S.A.R. Mayores dependientes 0,6
Otras prestaciones y servicios 2,6
Total 100

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragdn, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.



No obstante, esta situacion varia de unas comunidades auténo-
mas a otras (Tabla 82). Asi, y centrandonos en aquellos con DI
severa y profunda que en su mayor parte (96,1 %) obtienen un
Grado Il y Ill, comunidades auténomas como Catalufia, Madrid,
Navarra o Extremadura ofrecen el servicio de Atencién residen-
cial en mayor medida que Pais Vasco o Canarias, regiones en
las que parece primar el servicio de centro de dia, o Baleares y
Castilla-La Mancha, comunidades estas Ultimas en las que casi
cuatro de cada diez personas con DI severa y profunda (39,1 % y
38,3 % respectivamente) perciben prestaciones de tipo econémi-
co. El caso de Castillay Ledn se diferencia del resto en que es la
Unica comunidad Auténoma en la que el peso de las ayudas para
la prevencion de las situaciones de dependencia y promocién de
la autonomia personal (P.D.A.P) suponen mas del 20% para
aquellos con DI severa y profunda (Tabla 82).

Tabla 82. DISTRIBUCION DE PERSONAS CON DI SEVERA Y PROFUNDA SEGUN TIPO DE PRESTACION RECIBIDA.
PORCENTAJES

P.E. PE.

Atencion Cuidado en Ayuda a Teleasis-

. . . ... | Vinculada .
Residencial el entorno domicilio . tencia
o al servicio
familiar

Catalufia 123 18,0 323 21 16 06 0,0 100
Madrid 390 386 13,2 45 23 23 0.2 100
Navarra 37,9 18,8 35,5 0,0 2,6 5,0 0,3 100
Extremadura 37,0 38,0 15,2 2,2 0,0 7,6 0,0 100
Castilla- 31 145 383 6.1 26 14 0,0 100
La Mancha

Cantabria 332 318 294 0,0 5.6 0,0 0,0 100
Murcia 308 402 28,7 0,0 0,0 0.2 0,0 100
Islas 303 291 391 0,0 03 13 0,0 100
Baleares

Balicia 281 25 331 10,7 0,0 14 0.2 100
Castilla 274 219 19,7 207 0,0 10,4 0,0 100
y Ledn

Andalucia 218 283 34,0 6.0 6.3 0.7 0,0 100

Canarias 24,8 48,2 23,2 0,9 0,0 2,9 0,0 100



P.E. PE

Atencion Centro |Cuidado en Ayuda a Teleasis-

. . » . ... | Vinculada .
Residencial Dia el entorno domicilio . tencia
. al servicio
familiar

Pais Vasco 24,7 46,8 20,4 0,0 59 1,6 0,5 100

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

En términos agrupados, las ayudas a la dependencia percibidas
por las personas con DI se traducen en la concesién de servicios
(i.e., centros de dia o atencion residencial) para el conjunto de
las personas objeto de estudio (Tabla 83), siendo las prestacio-
nes econdémicas percibidas en menor proporcion. Este dato pone
de manifiesto que nos encontramos lejos de funcionar con un
modelo de financiacién de apoyos similar al de otros paises como
Reino Unido (presupuestos personales).

Figura 9. DISTRIBUCION DE LAS AYUDAS A LA DEPENDENCIA POR SERVICIOS Y AYUDAS ECONOMICAS
Y NIVEL DE DI. PORCENTAJES

M Servicios Prestaciones Economicas

69,8
66,8
64,3

357
33,2

30,2

Severa y Profunda Moderada Leve
Nota: se excluye de este calculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragon, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.
Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

El Pais Vasco y Extremadura se encuentran a la cabeza, en el gru-
po de territorios analizados, a la hora de otorgar servicios frente a
prestaciones econoémicas (Figura 9), situacién inversa en el caso
de comunidades como Castilla-La Mancha, Navarra e Islas Balea-
res, siendo las diferencias al respecto notorias (distancia de 20,8
puntos porcentuales entre el Pais Vasco y Castilla-La Mancha en
lo que a concesidn de prestaciones econémicas se refiere).



De nuevo vemos como residir en una u otra comunidad auténo-
ma, del mismo modo que comentabamos en el caso de la esco-
larizacién, puede dar lugar a respuestas diversas ante realidades
similares por parte de la administracion competente (comunida-
des auténomas en este caso).

Figura 10. DISTRIBUCION DE LA POBLACION CON DI SEVERA TENIENDO EN CUENTA SI RECIBEN SERVICIOS

0 PRESTACIONES ECONOMICAS POR COMUNIDAD AUTONOMA. PORCENTAJES
Il Servicios Ayudas Econémicas

78,0 77,2
73,9
71,0 70,6 69,9 69,8
820 655 654
59,7 59,5
572
128
403 40,5
3.0 34,5 34,6
200 29,4 30,1 30,2
26,1
22,0 228

Pais Extremadura Canarias Reg. Cantabria Castilla Total Catalufia Galicia Andalucia Islas  Navarra Castilla-
Vasco Murcia y Ledn Baleares La Mancha

Nota: se excluye de este célculo a las siguientes comunidades auténomas: Aragén, Asturias, Comu-
nidad Valenciana, La Rioja, Ceuta y Melilla, por no disponer de informacién precisa con respecto a
las mismas.

Fuente: BEPD-SISAAD. 2016.

Antes de finalizar este apartado nos gustaria enfatizar la relevan-
cia que las prestaciones y ayudas econdmicas del SAAD tienen
en la vida de las personas con DI mas significativa y sus familia-
res debido a varios motivos.

En primer lugar, y teniendo en cuenta el sobre esfuerzo econdmi-
co que soportan las familias con un hijo/a con DI severa y profun-
da, las ayudas del SAAD constituyen un balsamo que no debiera
verse afectado por modificaciones presupuestarias. No obstante,
y como recoge El Pais a fecha 15 de noviembre de 201634, el

84  http://politica.elpais.com/politica/2016/11/14/actualidad/1479142402_003474.html.
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anuncio de futuros recortes de 5.500 millones no permite espe-
rar el impulso que este sistema necesita.

En segundo lugar, las ayudas recogidas en el SAAD pueden cons-
tituir el recurso principal para muchas personas con DI que no
cuentan con apoyo familiar ni tampoco con otros recursos eco-
némicos con los que hacer frente al gasto derivado de su dis-
capacidad. Analizando los datos del INE sobre el salario de las
personas con discapacidad (2013), el salario anual bruto de las
personas con discapacidad intelectual se sitia un 38,6 % por
debajo del salario bruto anual calculado para todas las personas
con discapacidad (Tabla 83). En términos absolutos promedio,
las personas con DI obtienen una ganancia anual bruta derivada de
su actividad econdmica de 11.743 euros, niveles salariales que se
encuentran muy por debajo de aquellos que obtienen las personas
con discapacidad fisica (19.915 euros) o personas con alguna dis-
capacidad sensorial (20.474 euros). Estas diferencias se deben
a que la relacion contractual de las personas con discapacidad
intelectual se caracteriza por la parcialidad de las jornadas la-
borales (0o media jornada), asi como por desarrollar ocupaciones
basicas o elementales, de baja cualificacién, que suponen en su
conjunto un menor nivel de remuneracién salarial al que acceder.
Por estos motivos, la capacidad potencial de las personas con DI
asalariadas para costearse servicios de apoyo de forma autonoma
se encuentra limitada dados los ingresos que obtienen, situaciéon
que se agravara para aquellos con mayores necesidades de apoyo
(recordemos que sélo 6 de cada 100 personas con DI severa y
profunda han trabajado alguna vez a lo largo de su vida segln
datos de la encuesta EDAD).

Tabla 83. GANANCIA ANUAL BRUTA POR TRABAJADOR ASALARIADO SEGUN TIPO DE DISCAPACIDAD 2013

(16 v 64 AROS)
EaFEEEETIEE
y otras
Salario anual bruto 11.743 19.915 16.550 20.474 19.139
Brecha salarial respecto 386 41 135 7.0 o

a la media

Fuente: INE (2013). El salario de las personas con discapacidad.

Por las razones sefaladas, la cobertura de las necesidades de las
personas con discapacidad en general, y con DI significativa en
particular, ha de seguir constituyendo una prioridad en la agenda
de nuestro gobierno central y gobiernos autonémicos, indepen-



dientemente de la situaciéon econdémica por la que pueda atra-
vesar nuestro pais en un momento determinado. Ademas, este
sistema presenta un amplio margen de mejora si lo que pretende,
tal y como sefiala la LAPAD en su articulo 13, es la mejora de la
calidad de vida y autonomia personal, en un marco de efectiva
igualdad de oportunidades.

Asi, seria preciso homogeneizar aiin mas el proceso de valoracion
de la dependencia y concesion de prestaciones en cada comunidad
auténoma y garantizar el adecuado registro de la informacion a tra-
vés de los convenios ya contemplados en la legislacion, con mayor
seguimiento por parte de la administraciéon central en el modo
en que esta informacién se registra y transfiere. Asimismo, la
informacion recogida en el SISAAD debiera integrarse con otros
registros cuyo objetivo es el estudio de las situaciones y realida-
des por las que atraviesan las personas con discapacidad, como
la BEPD. Solo asi podremos trabajar sobre el universo total de
personas con discapacidad y llegar a conocer el alcance de las
prestaciones y servicios de la Ley de Dependencia. Por altimo,
y con objeto de conocer el impacto que la LAPAD pudiera te-
ner en la calidad de vida de las personas con DI y sus familias,
subrayamos la necesidad de realizar encuestas que permitan el es-
tudio longitudinal de las condiciones de vida de las personas con
discapacidad. Muchos de los datos presentados en este informe
hacen referencia a diversas fuentes, llevadas a cabo en distintos
momentos. El estudio compartimentalizado de la discapacidad
impide conocer por ejemplo, qué impacto ha podido tener la LA-
PAD en las situaciones observadas a partir de la Encuesta EDAD
(2008), algo que, desde nuestro punto de vista, es fundamental
para el desarrollo de politica social.

Las personas con DI severa y profunda que cuentan con certifica-
do de discapacidad en la base de datos BEPD-SADD (N= 30.378)
obtienen en su mayoria (92,8 %) una valoracion que alcanza un por-
centaje de discapacidad reconocido del 75 % o superior, porcentaje
que desciende a medida que la edad avanza. Esta tendencia, si
bien no es demasiado acusada, pudiera responder al hecho de
qgue aquellas personas con DI severa y profunda que llegan a una
edad mas elevada lo hacen con un mejor estado de salud o menor
numero de condiciones de salud comorbidas. Esta situacion da
lugar a su vez a que las personas con DI y mayores necesidades de
apoyo soliciten el reconocimiento de su situacién de dependencia



en mayor medida (80,4 %) cuando son mas jévenes, disminuyendo
paulatinamente este porcentaje (hasta el 51,7 %) con la edad.

Teniendo en cuenta que el 92,8 % de las personas con DI severa y
profunda obtienen un porcentaje de discapacidad reconocida que su-
pera el 75 %, cabria esperar que la amplia mayoria de las personas
con DI severay profunda hubieran solicitado el reconocimiento de
su situaciéon de dependencia. No obstante, los datos a fecha de
septiembre de 2016 facilitados por el IMSERSO reflejan que casi
un 29% no ha solicitado dicha valoracién. Si consideramos que la
solicitud de valoracion de situacion de dependencia se acompaiia en
la mayor parte de los casos (98,7 %) de un reconocimiento de dicha
dependencia, cabe esperar que aquellas personas que no han solici-
tado su valoracion de dependencia lo hagan, traduciéndose este dato
en una demanda potencial de ayudas del 30 %.

El 65,6 % de las personas con DI severa y profunda son valoradas
como grandes dependientes, situacién que varia con respecto a sus
iguales cuya DI es de menor severidad. El grado de dependencia
se acentia en los grupos de edad mas jovenes, siendo las personas
que tienen entre 21 y 35 afios quienes son valoradas como gran-
des dependientes (Grado Il1) en un 78,1 % de los casos, dismi-
nuyendo el grado reconocido a medida que la edad de la persona
aumenta.

El 95,1 % de las personas con DI severa y profunda que tienen re-
conocida la dependencia, reciben una prestacion o servicio, por lo
que la cobertura del SAAD para este colectivo parece muy buena,
cobertura que disminuye en la poblacién con DI moderada y leve
al 85,1 % y al 65,3 %, respectivamente.

Los tipos de ayudas recibidas por las personas dependientes con
DI severa y profunda se centran principalmente en Atencién Re-
sidencial (32,4 %), Servicios de Centro de Dia (28,2 %) y presta-
ciones economicas para el cuidado en el entorno familiar (27,7 %).
No obstante, esta situacién varia de unas comunidades autonomas
a otras. Asi, y centrandonos en aquellos con DI severa y profunda
qgue en su mayor parte (96,1 %) obtienen un Grado Il y Ill, comuni-
dades autébnomas como Catalufia, Madrid, Navarra o Extremadura
ofrecen el servicio de Atencion residencial en mayor medida que
Pais Vasco o Canarias, regiones en las que parece primar el ser-
vicio de centro de dia. En Baleares y Castilla-La Mancha por otra
parte, destacan las prestaciones de tipo econdémico (casi cuatro
de cada diez personas con DI severa y profunda perciben este tipo



prestaciones). La comunidad de Castillay Le6n destaca al ser la
Unica en la que las ayudas para la prevencién de las situaciones
de dependencia y promocién de la autonomia personal, P.D.A.P,
tienen tanto peso como algunos servicios (centros de dia).



A modo de reflexion final

Las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo que presentan una
mayor necesidad de apoyos constituyen un grupo especialmente vulnerable que,
tradicionalmente, ha experimentado situaciones de exclusion. A pesar de ello, la
situacion de este colectivo no ha sido objeto prioritario de estudio ni han existido de-
sarrollos especificos de politica social para responder a sus necesidades tal y como
se ha querido demostrar a lo largo de este estudio, lo cual se traduce en, al menos,
tres consecuencias importantes.

En primer lugar, la escasez de interés por conocer en profundidad la realidad
de aquellos con una discapacidad intelectual (DI) que requieren de apoyos mas
intensos ha dado lugar a que no exista consenso ni en el ambito cientifico ni en el
organizacional a la hora de definir qué caracteriza a este colectivo. Esto incide tanto
en la identificacion y cuantificacion de este grupo poblacional como en la genera-
cién de conocimiento sobre buenas practicas en la provision de apoyos al mismo.

En segundo lugar, y a pesar de que el articulo 31 de la Convencién sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), insta a los Estados parte a
recopilar informacién adecuada que favorezca el desarrollo de politicas que garan-
ticen que los derechos de las personas con discapacidad no son vulnerados, son
numerosos los estudios e informes que sefalan la necesidad de contar con mejores
estudios epidemiolégicos sobre DI en general, y personas con mayores necesidades
de apoyo en particular. Espafia, como hemos podido ver a lo largo de este informe,
no constituye una excepcién en este sentido.

En tercer lugar, si bien la legislacidn espafiola en materia de educacién, empleo
o0 sanidad, recoge, con frecuencia, las necesidades de las personas con DI en un
esfuerzo por adaptar la normativa vigente a los derechos recogidos en la CDPD
(ONU, 2006), en vigor en el ordenamiento juridico espafiol desde 2008, deja en
ocasiones la puerta abierta a la prestacion de servicios y apoyos fuera de los contex-
tos ordinarios para aquellos cuyas limitaciones son mayores, a través del empleo de
conceptos como el de ‘ajustes razonables’.

Como conclusién, corresponde destacar que los analisis realizados se basan en
datos procedentes de diversas fuentes, lo que impide afirmar con rotundidad cual
es la situacion actual. Urge por tanto poner en marcha estrategias para el mejor de-
sarrollo de sistemas de recogida de datos sobre DI. La encuesta ‘National Core Indi-
cators’ que se lleva a cabo anualmente en Estados Unidos® constituye un perfecto
ejemplo de que otras formas de recogida de datos, mas sistematicas y completas,

85  http://www.nationalcoreindicators.org/.


http://www.nationalcoreindicators.org/

son posibles. La nueva encuesta sobre discapacidad que llevara a cabo el INE en
el aflo 2017 constituye una oportunidad para mejorar la representatividad de las
muestras de colectivos generalmente olvidados.

No obstante, a partir de los datos analizados, y observando las situaciones fre-
cuentes de exclusién a las que se siguen enfrentado aquellos con mayores nece-
sidades de apoyo, hemos podido extraer lineas urgentes de actuacion que, desde
nuestro punto de vista, han de ponerse en marcha, en la medida de lo posible,
para mejorar nuestro conocimiento sobre las condiciones de vida de las personas
con DI mas significativa que permita el desarrollo de buenas practicas en la pro-
vision de apoyos a este colectivo. Resumimos las mismas en este apartado como
conclusién final.

Linea estratégica 1: Mejorar el acceso y la participacion de la persona con mayores
limitaciones en su propia salud mediante el desarrollo de materiales adaptados que
puedan también ser utilizados por y compartidos con los profesionales de este
ambito, dadas las dificultades de comunicacién que presenta este colectivo y el
limitado acceso a ayudas técnicas.

Linea estratégica 2: Mejorar la formacion de los profesionales sanitarios en lo que
a DI se refiere, enfatizando la incorporacion de médulos especificos de formacion que
presten mayor atencioén a aquellos con mayores problemas de salud. Esta formacion
asimismo no debiera descuidar el complejo fenémeno de la patologia dual, sien-
do necesario fomentar la formacion de profesionales de salud mental en diagnostico
dual, incluyendo competencias en el manejo de manuales diagnésticos adaptados
a poblacién con DI e instrumentos de evaluacion de salud mental apropiados para
este colectivo.

Linea estratégica 3: Incorporar un profesional Gnico de referencia que sirva de
vinculo entre los diversos profesionales sociosanitarios que atienden a la persona con
DI para mejorar la atencion sanitaria y reducir la carga de cuidados soportada por las
familias. Plena Inclusion en abril de 2016, y con motivo del Dia Mundial de la Sa-
lud, ya reconocia esta problematica y proponia acciones especificas para intentar
solventarla, como el acceso preferente a las consultas sanitarias para las personas
con DI con mas necesidades de apoyo, a través del establecimiento de la tarjeta
sanitaria preferente (Doble AA)®. Desde nuestro punto de vista, esta propuesta es
absolutamente necesaria e incluso debe ir mas alla, incorporando un plan de coor-
dinacion entre profesionales de servicios sociales y sanitarios a través, por ejemplo,
del establecimiento de un profesional de referencia que actie de vinculo entre ambos,
plan que ademas se combine con planes especificos de formacion sobre las carac-
teristicas de la poblacion con DI y limitaciones mas significativas dirigidos a profesio-
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nales del ambito sanitario y consensuados con las Consejerias de Sanidad de las dife-
rentes comunidades auténomas. Entre los profesionales del campo de los trastornos
del espectro del autismo, desde hace unos afos, se esta intentando implantar el
modelo conocido como ‘Medical Home' en la provision de atencion médica. Desde
este modelo se pretende ofrecer una supervision médica continuada, centrada en
la familia, que posibilite la coordinacion entre diferentes profesionales y provee-
dores de servicios (Murphy y Carbone, 2011). Una perspectiva similar aplicada
al colectivo de personas con DI con mayores necesidades de apoyo contribuiria a
limitar las barreras en el acceso a servicios ya sefaladas.

Linea estratégica 4: Promover la inclusion del colectivo de personas con DI, y es-
pecialmente de aquellas con mayores necesidades de apoyo, en las encuestas gene-
rales sobre salud. Son escasos los datos que en Espafia podemos obtener sobre el
colectivo de personas con DI en lo que a su estado de salud se refiere, dado que
la discapacidad no aparece de manera explicita como variable de estudio en ninguna
encuesta nacional, a excepcion de las encuestas especificas sobre discapacidades
desarrolladas por el INE. Esta situacion es igualmente extrapolable a otras areas
como el empleo.

Linea estratégica 5: Priorizar, a pesar de la situacion econémica en la que pueda
encontrarse nuestro pais, el mantenimiento (y de manera deseable el incremento) de
la partida presupuestaria destinada a las ayudas para la prevencion de la dependencia
y la promocién de la autonomia personal. EI sobreesfuerzo econémico que sopor-
tan las familias en la atencion de la persona con DI se traduce en 47.129 euros
anuales para los familiares de aquellos con mayores limitaciones (FEAPS, 2015).
Si ademas tenemos en cuenta el deterioro que los familiares experimentan en su
salud debido al nimero de horas dedicadas a proporcionar cuidados personales a
su familiar con DI severa y profunda, urge poner en marcha acciones de interven-
cién primaria orientadas a cuidar de los que cuidan.

Linea estratégica 6: Formacion de profesionales de atencion directa para la obser-
vacion sistematica y registro de cambios comportamentales. Una formacién especi-
fica en Analisis Funcional de la Conducta y Apoyo Conductual Positivo permitiria
identificar si los cambios en el comportamiento responden a otra causa distinta
de la enfermedad mental a la vez que se trabajan formas alternativas de comu-
nicacion, cuya adquisicion y uso sera fundamental desde edades tempranas, de
modo que el problema de conducta nunca llegue a convertirse en un recurso al
que acudir para expresar un deseo o necesidad.

Linea estratégica 7: Fomentar la formacion de los profesionales de atencion directa
en Apoyo Activo, acompaiiando la formacidn con registros de informacién antes, du-
rante y después de la intervencion, de modo que podamos contar con datos que permi-
tan el analisis de la efectividad de esta metodologia de trabajo. Sin bien es cierto que
la institucionalizacion es un factor que se ha relacionado en repetidas ocasiones



con una mayor presencia de alteraciones de la conducta y psiquiatricas que afec-
taran sin duda al BE de la persona con DI, estudios recientes ponen de manifiesto
que el tipo de residencia puede no ser una variable tan importante como el tipo de
apoyo que se presta a la hora de conseguir un incremento en el bienestar emocional
de la persona a través de, por ejemplo, la participacion en actividades significativas,
o la reduccion de los problemas de conducta.

Linea estratégica 8: Reclamar una atencion integral y apropiada para aquellas per-
sonas con DI y enfermedad mental, que minimice, ademas, el impacto de la descen-
tralizacién de competencias en materia de salud mental a las CC.AA.

Linea estratégica 9: Instar tanto al gobierno central como a los gobiernos autonomi-
cos, asi como a todos los responsables educativos, a garantizar el derecho a la edu-
cacion inclusiva, para lo cual resultara fundamental operacionalizar una transferencia
progresiva de recursos desde los entornos de educacion especial hacia los ordinarios.
La inclusion educativa no puede quedar relegada a un pequefio parrafo en el Plan
de Convivencia del centro educativo; tampoco puede constituir una meta sélo
alcanzable para aquellos con discapacidades menos significativas o depender de
la comunidad auténoma en la que resida el alumno con DI. Por otra parte, |a inde-
finicién y diversidad en la atencidn y respuesta educativa a los estudiantes con DI se
traduce asimismo en la imposibilidad de obtener datos fiables sobre los resultados de
aprendizaje del grupo mas amplio de alumnos con NEE. E| Ministerio de Educacion,
Cultura y Deporte debiera planificar una estrategia para la obtencién y posterior ana-
lisis de indicadores de aprendizaje en alumnos con discapacidad que permitiera la
planificacion posterior de una estrategia de desplazamiento progresivo de recursos de
entornos especificos a entornos ordinarios.

Linea estratégica 10: Fomentar el acceso a las diferentes formas de contratacion
de las personas con DI y mayores limitaciones, conjugando la posibilidad de que sigan
recibiendo la prestacion que cobran por derecho.

Linea estratégica 11: Fomentar el aprendizaje y autodeterminacion a lo largo de la
vida en estrecha conexion con los recursos que ofrece el entorno comunitario y dentro
de un contexto de planificacién centrada en la persona que ha de ser trasladado a la
estructura y funcionamiento de servicios como los centros de dia.

Linea estratégica 12: La planificacion de recursos para las personas con DI ha de
avanzar hacia un modelo de financiacion de apoyos (que no necesariamente implican
servicios) que se guie por los principios de la planificacién centrada en la persona,
priorizando la decisién individual sobre la naturaleza y tipo de los apoyos que van
a recibirse, sin imponer la institucionalizaciéon sobre otras formas de vida inde-
pendiente. El concepto de ‘presupuestos personales’ desarrollado en Reino Unido
como modo de transformar los servicios ofrecidos por el tercer sector y hacer que
sea la persona con DI quien dirija y controle los apoyos que recibe en la medida



que desee, podria ser una perfecta alternativa a tener en cuenta en la revision de
la normativa vigente en nuestro pais en materia de promocién de autonomia per-
sonal y prevencion de situaciones de dependencia.

Linea estratégica 13: El tercer sector tendra que liderar la bisqueda de alianzas
en la comunidad que garanticen que la presencia de las personas con DI mas signifi-
cativa en su entorno se acompaiia asimismo de participacion, a la vez que fomenta la
formacion de los profesionales en metodologias como la planificacion centrada en la
persona o el apoyo activo.

Linea estratégica 14: Para poder realizar un analisis sobre las condiciones de
vida de las personas con DI en general, y aquellas con discapacidades mas sig-
nificativas en particular, seria preciso desarrollar un sistema de registro de datos,
similar al existente en otros paises (e.g., Residential Information Systems Project,
RISP, llevado a cabo por la Universidad de Minnesota)®’” de modo que puedan de-
sarrollarse practicas hasadas en la evidencia que analicen, entre otros aspectos, la
relacidn coste efecto de entornos ordinarios frente a residenciales y las condiciones
de vida de las personas con DI.

Linea estratégica 15: Con objeto de conocer el impacto que la LAPAD pudiera
tener en la calidad de vida de las personas con DI y sus familias, subrayamos la
necesidad de realizar encuestas que permitan el estudio longitudinal de las condi-
ciones de vida de las personas con discapacidad. Muchos de los datos presentados
en este informe hacen referencia a diversas fuentes, llevadas a cabo en distintos
momentos. El estudio compartimentalizado de la discapacidad impide conocer,
por ejemplo, qué impacto ha podido tener la LAPAD en las situaciones observadas
a partir de la Encuesta EDAD (2008), algo que, desde nuestro punto de vista, es
fundamental para el desarrollo de politica social.

Linea Estratégica 16: Por ultimo, un objetivo prioritario de las administraciones
espaiiolas debe ser el fomento y promocidn de la investigacion, con financiacién ade-
cuada, para poder mejorar los sistemas de evaluacién y las estrategias de apoyo a
la poblacién con discapacidades intelectuales mas significativas. Esto permitiria
conocer mejor la perspectiva personal y familiar de esta poblacién, asi como gene-
rar materiales de difusion y formacidn especifica para profesionales y familiares,
lo que redundaria en un incremento de las competencias para resolver problemas
y mejorar la atencion.
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