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PRrOLOGO

Bajo el lema “Todos somos todos”, Plena Inclusién Espafia puso en mar-
cha en el afio 2016 una serie de iniciativas con el objetivo de visibilizar y
mostrar a la sociedad la situacién de las personas con discapacidad inte-
lectual con grandes necesidades de apoyo y sus familias.

En el marco de este proyecto, y con el mismo titulo, un afio después
se desarrolla una importante campafia de sensibilizacién, mediante la ce-
lebracién de jornadas en diferentes puntos del territorio nacional, y se
publica un primer estudio sobre los derechos y la calidad de vida de este
colectivo, que conté con el apoyo del Real Patronato sobre Discapacidad.
Este trabajo permitié analizar los datos disponibles en Espafia sobre las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y mayores necesida-
des de apoyo, detectar sus necesidades y el grado de cumplimiento de las
mismas a la luz de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, asi como proponer una serie de orientaciones
para poder garantizar su bienestar y el pleno ejercicio de sus derechos.

Las conclusiones del mismo demostraron que se trata de un grupo
especialmente vulnerable ante la exclusién, cuyas necesidades no habian
sido, hasta entonces, investigadas ni tenidas en consideracion. Por ello, en
él se insta a poner en marcha actuaciones que permitan mejorar nuestro
conocimiento sobre las condiciones de vida de estas personas para poder
asi impulsar buenas practicas en la provision de apoyos a este colectivo.

Este segundo estudio, que mediante estas lineas tengo el placer de
presentar, vino motivado por esa necesidad de obtener informacion fiable
y actualizada sobre las personas con discapacidades intelectuales mas
significativas en Espafia, asi como de analizar los apoyos ofrecidos a estas
y sus familias por parte de las organizaciones del tercer sector de accion
social, desde una perspectiva de derechos. Editado nuevamente por el
Real Patronato sobre Discapacidad, el informe permite obtener una vision
general acerca de las principales caracteristicas de esta poblacién y los
servicios y apoyos que se les ofrecen, asi como conocer en qué medida
se llevan a cabo, desde el ambito organizacional, acciones dirigidas a la
defensa y garantia de los derechos de las personas adultas con mayores



necesidades de apoyo, a partir de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Quiero agradecer a Plena Inclusién y sus entidades federadas la reali-
zacién de estos dos excelentes trabajos que han permitido arrojar luz sobre
la situacion de este sector de la poblacion, cuya realidad ha sido hasta el
momento practicamente desconocida, y sentar las bases para la puesta
en marchay el desarrollo de politicas publicas efectivas que permitan dar
respuesta a sus necesidades especificas de apoyo.

Esperamos, en Gltimo término, que esta publicacion sea de gran uti-
lidad a profesionales, entidades y a las propias personas con discapacidad
intelectual y sus familias, para contribuir de forma eficaz a su autodeter-
minacion, a su participacién y, en definitiva, a su derecho a vivir una vida
digna. En nuestras manos, las de todos, esta la llave que permitira el im-
pulso de estrategias basadas en el conocimiento para asegurar el bienestar
y el cumplimento de los derechos de estas personas. El proyecto “Todos
somos todos” supone un paso mas para que todas ellas puedan desarrollar
su proyecto de vida como ciudadanos de pleno derecho en una sociedad
mas inclusiva y solidaria.

Jesus Celada Pérez
Director General de Politicas de Discapacidad

Director del Real Patronato sobre Discapacidad



1. Introduccion

El presente proyecto se enmarca dentro de la estrategia ‘Todos somos To-
dos'! que Plena Inclusién Espafia adopta en el afio 2016 y dentro de la
cual financia, con apoyo del Real Patronato sobre Discapacidad y el Mi-
nisterio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad (actual Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social)?, un primer estudio (Verdugo y Na-
vas, 2016, 2017; Navas et al., 2017) que pretendia explorar la situacion
y condiciones de vida de un colectivo generalmente olvidado tanto desde
el punto de vista politico como social: las personas con discapacidades
intelectuales y del desarrollo que presentan una mayor necesidad de apoyos
0 cuyas discapacidades afectan de manera muy significativa a su funcio-
namiento diario. Los objetivos de este primer estudio fueron: (1) examinar
y sintetizar los datos existentes en Espafia sobre las personas con mayores
necesidades de apoyo y discapacidad intelectual o del desarrollo; (2) de-
tectar las necesidades de este colective y el grado de cumplimiento de las
mismas a la luz de la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, CDPD (Naciones Unidas, 2006) partiendo de
las estadisticas nacionales disponibles; y (3) proponer 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 desa-
rrollo que presentan grandes necesidades de apoyo.

La metodologia empleada para el desarrollo de estas tres acciones
consistié en: (a) la revision de la literatura cientifica méas relevante de
los Ultimos diez afios sobre discapacidad intelectual (DI) y grandes ne-
cesidades de apoyo, consultando para ello las bases de datos principales
de disciplinas como Psicologia (PsycINFO) y Medicina (Medline); y (b)
la explotacién de las bases de datos de la Encuesta sobre Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia, EDAD (INE, 2008) y
del Sistema de Informacion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SISAAD).

1 http://www.plenainclusion.org/informate/campa %C3 % B las/todos-somos-todos
2 Nota del editor: a lo largo de la publicacién se hace referencia, tanto a este como a otros departamentos ministeriales que también
pudieran haber cambiado de nombre, con el nombre que tenfan en el momento de la elaboracién del mismo.
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Los resultados de este primer estudio pusieron de manifiesto que las
personas con DI y mayores necesidades de apoyo siguen haciendo frente
a situaciones frecuentes de exclusién que suponen una vulneracion flagrante
de sus derechos (Verdugo y Navas, 2016, 2017). Asi, y por citar algunos
ejemplos, pudimos constatar: que solo el 15 % recibe ayudas técnicas que
satisfacen sus necesidades a pesar de presentar graves limitaciones para
realizar las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria; que el
porcentaje de alumnos con estas caracteristicas matriculado en aulas or-
dinarias varia significativamente dependiendo de la comunidad auténoma
en la que residan, siendo el alumnado mas vulnerable ante situaciones de
segregacion escolar; que la atencion residencial (32,4 %) y los servicios
de centro de dia (28,2 %) constituyen el grueso de servicios ofrecidos a
aquellos con mas necesidades de apoyo en detrimento de otras opciones
de vida mas independiente; o que solo seis de cada 100 individuos con
DI severa y profunda® han trabajado a lo largo de sus vidas. Con animo de
empezar a modificar esta realidad, pudimos extraer 16 lineas urgentes de
actuacion que, atendiendo a la revision realizada y los datos aportados,
pueden llegar a mejorar la calidad de vida de este colectivo (Navas ef al.,
2017; Verdugo y Navas, 2016, 2017).

La carencia de datos a nivel nacional sobre este grupo de la poblacion
con Dl y la ausencia de una perspectiva de derechos en el analisis de pro-
vision de apoyos al mismo, motivé, gracias al impulso de Plena Inclusion
Espafia, el segundo estudio que aqui se presenta. En el mismo elaboramos
una encuesta dirigida a entidades que prestan apoyos y servicios a perso-
nas con discapacidades intelectuales y del desarrollo que nos permitiera
analizar con mayor detalle los servicios recibidos por la poblacién con mayo-
res limitaciones en su funcionamiento, asi como posibles dificultades circuns-
critas a las organizaciones de nuestro pais en la defensa y garantia de sus
derechos. Asimismo, a través de este estudio pretendemos identificar las
principales caracteristicas de esta poblacion dada la ausencia absoluta de
datos a nivel estatal sobre personas con discapacidades mas significativas.

3 En ocasiones, nos referiremos a este colectivo con el término ‘discapacidad intelectual severa y profunda’ al ser la terminologia utiliza-
da en las bases de datos consultadas para la extraccion de estadisticas nacionales (e.g., Encuesta EDAD).



2. Metodologia

A partir de la revisién de la literatura cientifica y el analisis de datos lleva-
do a cabo en el primer estudio enmarcado dentro de la estrategia ‘Todos
somos Todos' (Verdugo y Navas, 2016, 2017) se elaboraron dos herra-
mientas para dar respuesta a los principales objetivos de este estudio: (1)
identificar las principales caracteristicas de esta poblacion y los servicios y
apoyos que se ofrecen a la misma desde el tercer sector de accién social y
(2) analizar con mayor detalle posibles dificultades circunscritas a las organi-
zaciones de nuestro pais en la defensa y garantia de derechos de las personas
adultas con mayores necesidades de apoyo.

La primera de estas herramientas se dirige a las organizaciones que
prestan apoyos y servicios a personas con DI en nuestro pais y a partir de
la misma se recoge informacion referente a: (a) caracteristicas sociodemo-
graficas de las personas con DI en funcién de la necesidad de apoyos que
presentan; y (b) servicios prestados desde el ambito organizacional y difi-
cultades experimentadas para que éstos cubran las necesidades de apoyo
de aquellos con discapacidades mas significativas.

La segunda herramienta contiene un total de 71 indicadores dirigi-
dos a valorar el grado en que desde el ambito organizacional se llevan a
cabo acciones concretas destinadas a defender y garantizar los derechos
recogidos en la CDPD (Naciones Unidas, 2006) de las personas con DI en
general, y de aquellas personas con DI y mayores necesidades de apoyo
en particular.

Ambos cuestionarios se exponen con mayor detalle en el siguiente
apartado.

2.1 Instrumentos
2.1.1 Caracteristicas del cuestionario dirigido a organizaciones
Con el objetivo de conocer los servicios y apoyos que se ofrecen a las
personas con discapacidades mas significativas desde las organiza-
ciones del tercer sector de accién social, y con animo de obtener mas
informacién sobre sus caracteristicas, elaboramos un cuestionario di-
rigido a organizaciones que se presenta completo en el Anexo 1. El



cuestionario fue facilitado en formato papel y también on-line a través
de la plataforma LimeSurvey.

Esta herramienta se orienta a la recogida de informacién sobre:
(a) caracteristicas de la entidad que proporciona la informacién (nu-
mero total de usuarios, usuarios con mayores necesidades de apoyo,
ratio de profesionales, etc.); (b) datos de la persona que responde a la
encuesta para facilitar futuras comunicaciones; (c) datos agregados de
las personas usuarias con mayores y menores necesidades de apoyo;
(d) servicios ofertados por la entidad atendiendo a la cartera de servi-
cios de FEAPS (2004), sefialando usuarios en los mismos en funcién
de sus necesidades de apoyo asi como posibles dificultades experi-
mentadas en su oferta; (e) datos de la evolucién experimentada en la
oferta de cada uno de los servicios con los que cuenta la entidad; y
(f) buenas practicas desarrolladas por la organizacién en relacién al
colectivo de personas con mayores necesidades de apoyo.

2.1.2 Caracteristicas del cuestionario sobre cumplimiento de derechos
La Convencion de Naciones Unidas sobre los derechos de las perso-
nas con discapacidad se asienta sobre los principios de no discrimina-
cion, igualdad de oportunidades y accesibilidad, y vincula tales prin-
cipios con un conjunto de derechos civiles (e.g., estandar adecuado
de vida y proteccioén social) y politicos (e.g., participacién en la vida
politica y publica) (Navas et al., 2012).

La CDPD (Naciones Unidas, 2006) incluye un total de 50 articu-
los, de los cuales 26 (articulos 5 a 30) abordan de manera especifica
como los Estados Parte (aquellos que ratifican la Convencién y se
adhieren a su Protocolo Facultativo) han de garantizar la defensa de
derechos tradicionalmente vulnerados en el colectivo de personas con
discapacidad.

El cuestionario, orientado a valorar el grado en que desde el am-
bito organizacional se llevan a cabo acciones concretas destinadas a
defender y garantizar los derechos recogidos en la CDPD, se construyé
a partir de la revisién de la literatura cientifica y resultados encon-
trados en el estudio previo (Verdugo y Navas, 2016, 2017) asi como



tras el analisis de los articulos recogidos en la CDPD (Naciones Uni-
das, 2006). Detallamos sus caracteristicas a continuaciéon y puede ser
consultado en el Anexo 2.

En el instrumento elaborado (Anexo 2) se recogen 20 de los 26
articulos mencionados, cada uno de los cuales es valorado a partir de al
menos dos indicadores. Seis de los articulos recogidos en la Conven-
cién no se trabajan de manera concreta en este estudio ni han sido
incluidos en la herramienta: (1) mujeres con discapacidad (articulo
6); (2) nifios y nifias con discapacidad (articulo 7); (3) derecho a la
vida (articulo 10); (4) situaciones de riesgo y emergencias humani-
tarias (articulo 11); (5) proteccién contra la tortura y otros tratos o
penas crueles, inhumanos o degradantes (articulo 15); y (6) libertad
de desplazamiento y nacionalidad (articulo 18).

Los motivos por los que el equipo investigador no incluy6 indi-
cadores dirigidos a valorar estos seis articulos son varios. En primer
lugar, articulos como el 7 (nifios y nifias con discapacidad) no fueron
incluidos al ser este un estudio dirigido a valorar defensa y garantia de
derechos en poblacién con DI adulta. Ademas, valorar las situaciones
de discriminacion a las que pueden verse sometidos nifios y mujeres
(articulos 6 y 7 de la CDPD) con discapacidad requeriria la elabora-
cién de indicadores mas precisos que dieran cuenta de los contextos
(e.g., escuela) y situaciones de vulneracion de derechos (e.g., esteri-
lizacién forzada) por los que atraviesan de manera excepcional estos
sectores de la poblacién con DI. En segundo lugar, los cuatro articulos
restantes cuya valoraciéon no se contempla en este estudio, abordan
derechos que trascienden el ambito de actuacién y responsabilidad
del tercer sector de accién social (e.g., derecho a la nacionalidad o
derecho a la vida), razén que motivé su exclusion del instrumento
elaborado.

A partir de las fuentes antes mencionadas, el equipo investigador
elaboré un total inicial de 52 indicadores dirigidos a valorar los 20
articulos de la Convencién recogidos en la Tabla 1.



Tabla 1. ArticuLos pe LA CDPD (Naciones UNibas, 2006) RECOGIDOS
EN EL INSTRUMENTO ELABORADO

L

5 Igualdad y no discriminacion

8 Toma de conciencia

9 Accesibilidad

12 Igual reconocimiento como persona ante la ley
13 Acceso a la justicia

14 Libertad y seguridad de la persona

16 Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso
17 Proteccion de la integridad personal
19 Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad

20 Movilidad personal

21 Libertad de expresion y de opinion y de acceso a la informacién
22 Respeto de la privacidad

23 Respeto del hogar y la familia

24 Educacidn

25 Salud

26 Habilitacion y rehabilitacion

27 Trabajo y empleo

28 Nivel de vida adecuado y proteccidn social
29 Participacion en la vida politica y pablica
30 Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte

Fuente: elaboracion propia.

Los 52 indicadores inicialmente elaborados fueron compartidos
con un grupo de familiares y directivos técnicos de Plena Inclusion
Espafia con el fin de realizar una valoracién inicial de su contenido®.

En una reunién que tuvo lugar en la sede de Plena Inclusién Es-
pafia en mayo de 2017, se revisaron los indicadores propuestos uno a
uno incluyendo matizaciones, descripciones detalladas y enfatizando
el rol de la organizacién en la defensa y garantia de derechos de las
personas con DI. Asimismo, se incluyeron 19 indicadores nuevos, con-

4 Elequipo investigador quisiera agradecer su participacién a Berta Gonzélez, Natalia Monzon, Laura Garrido, Carmen Gil, Carmen
Laucirica, Araceli del Barrio, Inés de Araoz y Beatriz Vega.



tando con un conjunto final de 71 indicadores (Anexo 2). Una vez elabo-
rado el instrumento, procedimos al contacto con entidades y recogida
de datos que expondremos con detalle en el siguiente apartado.

2.2 Procedimiento

El contacto con las organizaciones que participaron en el presente es-
tudio cumplimentado ambos o bien alguno de los dos cuestionarios de-
tallados en el punto 2.1., comenzé en junio de 2017. Contactamos ini-
cialmente con un total de 261 entidades que forman parte de Plena
Inclusién Espafia y otras organizaciones dirigidas a mejorar la calidad
de vida de las personas con DI y sus familias. Solo seis de estas organi-
zaciones (2,3 %) manifestaron de manera explicita no estar interesadas
en el estudio, sin embargo, otras 140 (53,6 %) nunca respondieron a la
solicitud inicial de colaboracién por parte del equipo investigador y Plena
Inclusion Espafia. Finalmente, y gracias al contacto continuado realizado
por el equipo investigador y cada una de las Federaciones autonémicas
que conforman Plena Inclusién, 101 organizaciones han participado en el
presente trabajo (un 38,7 % del total de entidades contactadas). Setenta y
siete de estas organizaciones respondieron tanto al cuestionario dirigi-
do a valorar las caracteristicas de la organizaciéon como al cuestionario
de cumplimiento de derechos, mientras que 16 solo cumplimentaron el
cuestionario de derechos y ocho solo contestaron al cuestionario dirigido
a las organizaciones.

Para facilitar la comprension del objetivo del estudio asi como el pro-
cedimiento a seguir, se elaboré un documento detallado con instrucciones
sobre el mismo (Anexo 3) y se habilité un ndmero de teléfono asi como
una direccién de correo electrénico para posibles consultas (todossomos-
todos@usal.es).

El trabajo de campo (contacto con entidades y envio de materiales)
se inicié en junio de 2017 y se ha finalizado el 31 de enero del presente
afio. La complejidad de los datos solicitados a las organizaciones sobre sus
usuarios y los servicios ofertados (Anexo 1) dio lugar a que el equipo inves-
tigador tuviera que contactar con 63 de las 85 entidades que respondieron
al cuestionario de organizaciones, dados los errores detectados en la cum-
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plimentacion de la herramienta. Estas dudas no se han podido resolver en
ocho casos, reduciéndose la muestra de organizaciones que han proporcionado
datos sobre sus servicios y usuarios a 77.

Puesto que el objetivo del presente estudio consiste en analizar posi-
bles situaciones de vulneracion de derechos en personas con DI, y de mane-
ra particular en personas con mayores necesidades de apoyo, solicitamos a
cada organizacion contactada que, ademas de proporcionar datos sobre sus
servicios y usuarios de manera agregada, seleccionara de manera aleatoria a
un namero de usuarios con mayor y menor necesidad de apoyo dentro de su
entidad (las instrucciones en este sentido dadas a las organizaciones pue-
den ser consultadas en el Anexo 3). El criterio para la seleccién de usuarios
se establecié tomando como referencia el tamafo de la organizacién, de ma-
nera que: si la entidad tenia menos de 50 usuarios, se solicité la seleccién
aleatoria de seis personas, tres de ellas con pocas necesidades de apoyo y
otras tres con gran necesidad de apoyo; si la entidad contaba con un nimero
de usuarios comprendido entre 50 y 100, debia seleccionar aleatoriamente
a ocho personas (cuatro con poca necesidad de apoyo y cuatro con necesi-
dades de apoyo extenso o generalizado); y si la entidad contaba con mas de
100 usuarios, se pidié a la misma que seleccionara aleatoriamente a diez
personas (cinco con mas necesidades de apoyo y otras cinco con necesi-
dades de apoyo intermitente o limitado). Todas las personas seleccionadas
debian presentar una discapacidad intelectual y ser mayores de 18 afios,
pues el estudio se dirige a poblacién adulta.

De cara a favorecer la identificacién de usuarios con mayores y menores
necesidades de apoyo, se ofrecid a las entidades la siguiente definiciéon de
personas con necesidades de apoyo extenso y generalizado, fruto de un tra-
bajo anterior en este &mbito (Navas et al., 2017; Verdugo y Navas, 2017):

Personas con grandes necesidades de apoyo son aquellas que pre-
sentan un funcionamiento intelectual y adaptativo muy limitado,
generalmente acompafiado de déficit sensoriales y otro tipo de dis-
capacidades (en su mayoria de tipo fisico) que, como resultado, ge-
neran un elevado grado de dependencia (reconocido generalmente
con un Grado Dependencia Ill o porcentaje de discapacidad igual
o superior al 75%). Dentro de esta definicién se incluye a aquellas



personas que pudiendo no presentar alguna de las condiciones antes
mencionadas, exhiben graves problemas de conducta que limitan
significativamente su funcionamiento. Podemos asimismo conside-
rar como personas con gran necesidad de apoyos a aquellas que,
habiendo sido valoradas con instrumentos como la Escala de Inten-
sidad de Apoyos, obtienen un indice de necesidades de apoyo igual
o superior a 116 (Nivel V).

Con el objetivo de valorar posibles discrepancias en lo que a garantia
de derechos se refiere entre personas con mayores 0 menores necesidades
de apoyo y desde diferentes puntos de vista, se requirié a las organiza-
ciones que cada una de las personas seleccionadas fuera valorada por un
profesional de atencidn directa que conociera a la persona desde hace al me-
nos seis meses y por un familiar (Anexo 3). La persona de contacto para la
realizacién del estudio dentro de cada entidad fue la responsable de hacer
llegar la encuesta impresa (Anexo 2), facilitada por el equipo de investi-
gacion, a los profesionales de atencion directa y familiares que evaluaron
a cada persona con DI. Con el objetivo de garantizar la confidencialidad
de los datos y el anonimato de las valoraciones realizadas, la persona de
contacto asigné a cada usuario un cédigo integrado por: primera inicial del
nombre; primera inicial del primer apellido; primera inicial del segundo
apellido; ultimos dos numeros del afio de nacimiento (ejemplo para Luis
Pérez Martinez nacido en el afio 1950: LPM50).

Se indic6 a las organizaciones que facilitaran las encuestas a familia-
res y profesionales en sobre cerrado y con el cédigo de identificacién de la
persona con DI impreso en el mismo. Familiares y profesionales devolvie-
ron la encuesta a la persona de contacto de la entidad, quien la hizo lle-
gar al equipo investigador para su posterior almacenamiento y tratamiento
estadistico.

Con el objetivo de que familiares y profesionales que cumplimentaron
la encuesta sobre defensa y garantia de derechos conocieran el propoésito
del estudio, se elaboraron unas instrucciones (Anexo 4) en las que, ade-
mas, se incluia una breve descripcién de los articulos de la CDPD (Nacio-
nes Unidas, 2006) objeto de valoracion.



A continuacion, presentamos las caracteristicas de las organizacio-
nes, familiares, profesionales y personas con DI evaluadas que integran
este trabajo.

2.3 Participantes

Como se ha comentado con anterioridad, contamos con datos de 101 or-
ganizaciones (Anexo 5), de las cuales 77 (76,2 %) respondieron tanto al
cuestionario dirigido a valorar las caracteristicas de la organizacién como
al cuestionario de cumplimiento de derechos, mientras que 16 solo cum-
plimentaron el cuestionario de derechos y ocho solo cumplimentaron el
cuestionario dirigido a las organizaciones.

El trabajo ha implicado por tanto el estudio de dos muestras diferen-
tes: (a) las personas con discapacidad intelectual (N = 733) como colecti-
vo cuyos derechos estan siendo valorados por profesionales y familiares en
relacién con el funcionamiento de las entidades objeto de estudio (N = 90)
y (b) las organizaciones en tanto que proveedoras de servicios a usuarios
con DI (N=77).

De cara a facilitar la lectura de ambos estudios por separado [(1) gra-
do de defensa y garantia de derechos de las personas con DI en general y
mayores necesidades de apoyo en particular dentro de las organizaciones
del tercer sector y (2) funcionamiento de las organizaciones como pro-
veedoras de servicios y posibles dificultades experimentadas a la hora de
prestar apoyos a personas con DI y grandes necesidades de apoy