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pesar de ser que el colectivo de personas

con discapacidad intelectual (DI) y mayo-

res necesidades de apoyos se enfrenta de

manera sistematica a mayores situaciones
de exclusion social que aquellos sin discapacidad
o con discapacidades menos significativas, no ha
sido objeto prioritario de estudio ni de desarrollos
especificos de politica social que den respuesta
a sus necesidades. Por este motivo, Plena Inclu-
sién Espafia adopta el lema ‘Todos somos Todos'
en el afio 2016 y financia, junto al Real Patronato
sobre Discapacidad, el presente estudio con ani-
mo de examinar y sintetizar los datos existentes
en nuestro pais sobre este grupo de la poblacion
con DI, en un intento por detectar sus necesidades
y el grado de cumplimiento de las mismas a la luz
de la Convencién sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, en adelante CDPD (ONU,
2006). El Informe Ejecutivo de este estudio ha sido
publicado online (http://inico.usal.es/) y sera moti-
vo de un articulo cientifico en la revista Siglo Cero.
Asimismo, el Real Patronato lo publicara completa-
mente en este mismo afio 2017.

La metodologia empleada para el desarrollo de es-
tas tres acciones ha consistido en: (a) la revision de
la literatura cientifica mas relevante de los ultimos
diez afos sobre DI y grandes necesidades de apo-
yo, consultando para ello las bases de
datos principales de disciplinas como
Psicologia (PsycINFO) y Medicina (Me-
dline); y (b) la explotacion de las bases
de datos de la Encuesta de Discapaci-
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y del Sistema de Informacion del Sis- et e
tema para la Autonomia y Atencién a
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* Personas con discapacidad intelectual y mayores
necesidades de apoyo ;Cuantos son?

Con objeto de estimar el volumen de poblacion
con DI en nuestro pais que presenta mayores ne-
cesidades de apoyo, hemos de recurrir a los datos
aportados por el INE en la Encuesta EDAD (2008),
al ser los Unicos que, hasta el momento, son publi-
cos y recogen la variable ‘severidad de la DI, con
las limitaciones que implica realizar estimaciones
sobre un grupo de poblacién a partir de 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 Base Esta-
tal de datos de Personas con Discapacidad, en ade-
lante BEPD, recoge en 2014 una cifra de 256.426
personas con DI con certificado de discapacidad.

En resumen, y teniendo en cuenta los dos modulos
de la encuesta EDAD (hogares y centros), en 2008
el total de personas con DI significativa ascendia
a 63.610, alcanzado un nivel de prevalencia del
0,16% sobre la poblacién general, porcentaje que
pudiera verse significativamente incrementado en
los préximos afios si tenemos en cuenta el incre-
mento en la esperanza de vida en esta poblacion
(Figura 1).
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do el total de la muestra de personas
con DI significativa en este ultimo caso
a 30.378). No obstante, se han con-
sultado otras fuentes de informacion
estadistica’ con animo de ofrecer una imagen lo
mas detallada posible sobre la situacién de las per-
sonas con DI y mayores necesidades de apoyo en
todas las areas que se consideran relevantes para
tener una vida de calidad. A lo largo de las siguien-
tes paginas intentaremos arrojar algo de luz con
respecto a quiénes son aquellos con DI y mayores
necesidades de apoyos y qué necesidades requie-
ren de una respuesta urgente para la mejora de su
calidad de vida.

EDAD (2008)

EDDES (1999)

Figura 1. Distribucién de la poblacién con Dl severa
y profunda por grupos de edad y sexo (EDAD 2008
y EDDS 1999)

;. Todos somos todos? Derechos y calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual y limi-
taciones mas significativas

Los estudios sobre calidad de vida han puesto de
manifiesto que las personas con DI mas significa-




tiva constituyen un grupo especialmente vulnera-
ble, dependiendo en gran medida sus resultados
personales de oportunidades que, a menudo, no
son ofrecidas a este colectivo. Ofrecemos a con-
tinuacién un breve resumen de las conclusiones
que se derivan de los articulos revisados mas re-
levantes en la materia y de los datos disponibles
atendiendo a las dimensiones de calidad de vida
propuestas por Schalock y Verdugo (2002): bien-
estar fisico (BF), bienestar emocional (BE), auto-
determinacién (AUT), desarrollo personal (DP), in-
clusion social (IS), relaciones interpersonales (RI),
bienestar material (BM) y derechos (DE).

Bienestar fisico (BF)

* El porcentaje de personas con DI y mayores
necesidades de apoyos cuya salud es percibida
como regular, mala o muy mala asciende al 49,5%

* La sedentariedad caracteriza el tiempo libre del
72,4% de las personas con DI significativa

* EI 80% de las personas que residen en su hogar
y el 90% de aquellos que lo hacen en centros pre-
senta limitaciones muy significativas para el auto-
cuidado y la vida doméstica. A pesar de ello, sélo
el 15% de las personas con DI significativa recibe
ayudas técnicas que satisfacen sus necesidades.

* Las personas con DI leve reciben de promedio
10,2 horas diarias de cuidados de otras personas,
mientras que el nUmero de horas aumenta hasta
las 15,9 en los casos de Dl severa y profunda? (111
horas de cuidados semanales). A pesar de la gran
dependencia que de terceros presentan las per-
sonas con DI significativa, los cuidados recibidos
son considerados insuficientes en uno de cada
tres casos (34%).

* Mas de la mitad de las personas que ofrecen cui-
dados personales a aquellos con mayores nece-
sidades de apoyo (en su mayoria familiares) han
visto deteriorada su salud debido a este motivo
(54,7%).

Bienestar emocional (BE)

* Sorprende que, a pesar de que el 85% de esta
poblacién tiene dificultades para mantener un
didlogo o intercambiar ideas con una o mas per-
sonas a través del lenguaje hablado, escrito u otro
tipo de lenguaje (INE, 2008), las ayudas para sol-
ventar estas dificultades son recibidas tan sélo
por el 3,8% y 36,7% de aquellos con DI severa y
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profunda respectivamente.

* El analisis de las estrategias o planes de salud
mental de las distintas comunidades autbnomas
pone de manifiesto que mientras en comunida-
des autonomas como Madrid o Catalufia existen
servicios especificos integrados en la red sanita-
ria para poblacion con DI y problemas de salud
mental (SESM-DI), en otras comunidades como
Aragon, Asturias, Galicia, Murcia, La Rioja o la Co-
munidad Valenciana, no se hace mencién alguna
a la compleja realidad de aquellos con DI y una
enfermedad mental asociada en los planes auto-
noémicos de salud mental.

Desarrollo Personal (DP) y Autodeterminacién
(AUT)

* El porcentaje de alumnos con DI matriculados en
centros ordinarios varia de manera asombrosa en
funcion de la comunidad autbnoma en que resida
el alumno (del 95% al 32%). El derecho a la educa-
cién inclusiva parece aun mas dificil de alcanzar
para aquellos con DI, trastornos generalizados del
desarrollo y plurideficiencias, quienes en un 23%,
26% y 61% respectivamente, se encuentran esco-
larizados en centros de educacion especial.

“Amigos pera sempre’, de Frandsoo J. Ldpez. Conaurso ‘“Las personas con discapaddad en la vida aotidana” 2009

* Las dificultades de acceso a la educacién ordi-
naria y la no provisién de los ajustes razonables
necesarios bajo el pobre argumento de ‘exceso
de razonabilidad’, dibujan una realidad en la que
apenas el 6% de las personas con DI significativa
dispone de estudios primarios completos.

* El estudio de la realidad laboral de este colectivo
pone de manifiesto que casi el 96% se encuentra
inactivo (INE, 2008) habiendo trabajado a lo largo
de su vida sélo 6 de cada cien personas mayores
de 16 afios con DI severa y profunda.
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Inclusién Social (IS) y Relaciones Interpersona-
les (RI)

* El 20% de las personas con DI sigue residiendo
en centros de acuerdo a los datos del INE (2008):
31.482 personas de un total de 155.981, siendo
mas de la mitad (16.591) personas con DI signifi-
cativa.

* Las personas con DIl y mayores limitaciones tam-
bién experimentan mayores dificultades para
crear y mantener relaciones sentimentales (7,2%),
con amigos (50,5%) o con extrafios (65,6%), limita-
ciones que se acentuan en el caso de aquellos resi-
diendo en centros (INE, 2008).

* La ausencia de amigos es sefalada por el 38%
de los casos en aquellos con DI y mayores nece-
sidades de apoyo, quienes sefialan ademas en un
alto porcentaje (60%) que tienen pocas o ninguna
oportunidad para hacer nuevas amistades.

Derechos (DE) y Bienestar Material (BE)

* Teniendo en cuenta que el 92,8% de las personas
con DI severa y profunda obtienen un porcenta-
je de discapacidad reconocida que supera el 75%,
cabria esperar que la amplia mayoria hubiera soli-
citado el reconocimiento de su situacion de depen-
dencia. No obstante, los datos del SISAAD a fecha
de septiembre de 2016 facilitados por el IMSERSO
reflejan que casi un 29% no ha solicitado dicha va-
loracion. Si consideramos que la solicitud de valo-
raciéon de situacion de dependencia se acompafa
en la mayor parte de los casos (98,7%) de un reco-
nocimiento de la misma, cabe esperar que aque-
llas personas que no han solicitado 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 profun-
da son valoradas como grandes dependientes, si-
tuacién que varia con respecto a sus iguales cuya
DI es de menor severidad. El grado de dependen-
Cia se acentua en los grupos de edad mas jovenes.

* Los tipos de ayudas recibidas por las personas
dependientes con DI severa y profunda se centran
principalmente en Atencion Residencial (32,4%),
Servicios de Centro de Dia (28,2%), y prestaciones
econdmicas para el cuidado en el entorno familiar
(27,7%).

Ala luz de estos resultados, esta claro que aun nos

queda mucho por hacer en materia de provision
de apoyos y defensa de derechos de aquellos que
presentan discapacidades mas significativas.

Entre las lineas urgentes de actuacion que hemos
de poner en marcha, podriamos destacar la ne-
cesidad de garantizar el derecho a la educacion
inclusiva, para lo cual resultarad fundamental ope-
racionalizar una transferencia progresiva de re-
cursos desde los entornos de educacion especial
hacia los ordinarios de manera homogénea en to-
das las comunidades auténomas. Asimismo, se ha
de fomentar el acceso a las diferentes formas de
contratacién de las personas con DI y mayores li-
mitaciones, asi como fomentar el aprendizaje y au-
todeterminacion a lo largo de la vida en estrecha
conexion con los recursos que ofrece el entorno
comunitario.

La planificacion de recursos para las personas
con DI ha de avanzar hacia un modelo de finan-
ciacion de apoyos (que no necesariamente impli-
can servicios) que se guie por los principios de la
planificacion centrada en la persona, priorizando
la decision individual sobre la naturaleza y tipo
de los apoyos que van a recibirse, sin imponer la
institucionalizacién sobre otras formas de vida in-
dependiente. Atendiendo a los datos analizados,
observados que el gran porcentaje de servicios de
atencion residencial que reciben aquellos con ma-
yores necesidades de apoyo esta lejos del concep-
to de ‘presupuestos personales’ desarrollado en
Reino Unido como modo de transformar los servi-
cios ofrecidos por el tercer sector y hacer que sea
la persona con DI quien dirijay controle los apoyos
que recibe en la medida que desee.

Hemos de adoptar un compromiso firme (Univer-
sidad, Organizaciones del tercer sector de accion
social y Administracién central) para garantizar el
fin proximo de los escenarios de exclusién por los
que transitan las personas con DI y mayores nece-
sidades de apoyo.
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(1) Ultimas estadisticas completas publicadas por el Ministerio de
Educacion, Cultura y Deporte (curso 2013-2014) sobre ensefianzas
no universitarias; Base Estatal de Personas con Discapacidad, BEPD
(2011, 2012, 2013 y 2104); El empleo de las personas con discapa-
cidad (INE, 2014); Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y es-
tado de salud, EDDES (INE, 1999); Padrén Municipal de Habitantes
(2008 y 2016)

(2) Utilizamos aqui la terminologia empleada por todas las bases de
datos consultadas




