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Desenvolupament Comunitari

El presente articulo resume

algunos de los principales resul-

tados del estudio Personas con

discapacidad intelectual y nece-

sidad de apoyos intermitentes:

ment Comunitari, con el apoyo
del IMSERSO, en el 2002. El

objetivo de dicho estudio era

conocer, a grandes rasgos, la
situacion de las personas con
este tipo de discapacidad en
Espafia, sus necesidades y sus
demandas.

INTELIGENCIA LIiMITE

SOCIOI.OGICA A LAS
PERSONAS CON DINAI

En las personas con discapacidad intelec-
tual y necesidad de apoyo intermitente, el
paso de la edad adolescente a la adulta se
alarga mas de lo comun y es en aquéllas
que siguen un itinerario ordinario donde el
sentimiento de vulnerabilidad es mayor

| estudio combind las
metodologias cuantitativa
y cualitativa. La explota-
cion estadistica se basé
en la Encuesta sobre Dis-
capacidades, Deficiencias

situacién, necesidades y deman- y Estado de Salud (INE-ONCE-IMSERSO,
’ :

das, realizado por Desenvolupa- :

1999). El trabajo de campo se efectué en
cuatro ciudades o provincias, caracteristi-
cas de los tipos de entorno macrourba-
no, urbano y rural. Mediante entrevistas

iy grupos de discusion, participaron en el

estudio 88 personas, incluidos profesio-
nales de distintos dmbitos, familiares,
representantes de asociaciones del sec-

: tor y personas con discapacidad intelec-
i tual y necesidad de apoyos intermitentes

(de ahora en adelante, personas con
DINAI).
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HACIA UNA REFORMULACION
CONCEPTUAL

Partimos de una concepcion dinamica
y relativa de la discapacidad intelectual.
Dinamica por cuanto se trata de una
condicién sujeta a cambios, lo cual con-
lleva que, con los medios convenientes, la
persona puede acceder a los recursos
del entorno en igualdad de condiciones y
participar de la vida comunitaria de for-
ma normalizada. Relativa en el sentido de
que dicha discapacidad es el resultado de
la interaccion de la persona con su
ambiente en diferentes esferas vitales
(familia, educacién, trabajo, etc.), interac-
cién en la que los apoyos actlian como
mediadores de manera que una discapa-
cidad se puede manifestar en un dmbito,
pero no en otro.

Dicha concepcién nos lleva a propo-
ner un nuevo término para designar la
problematica de estas personas, acorde
con la concepcion dinamica y relativa
expuesta. Asi, en vez de la categoria per-
sonas con inteligencia limite, sugerimos
la designacién personas con discapacidad
intelectual y necesidad de apoyos inter-
mitentes (DINAI), precisamente por
corresponderse con una perspectiva
orientada hacia la normalizacién. Es

decir, se trata de personas que, con un
grado leve de discapacidad intelectual,
pueden alcanzar una calidad de vida y un
nivel de autonomia y autogobierno
estandares, mediante apoyos puntuales y
respecto a algunas esferas vitales.

ASPECTOS
SOCIODEMOGRAFICOS

Antes de presentar algunos de los
datos estadisticos mas significativos en
relaciéon a la temdtica que nos ocupa, es
necesario prevenir sobre los limites de la
Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud (EDDES), por
lo que a poblacién con DINAI se refiere.
De hecho, no es posible obtener infor-
macién desagregada para este colectivo
procedente de esta fuente, puesto que
aparece englobada en la categoria pobla-
cién con retraso mental ligero-limite.

Hecha esta aclaracion, pasamos a ofre-
cer algunos datos que arroja dicha encues-
ta y que, a falta de una fuente mejor, pue-
den ayudar a dar una idea aproximada —al
alza— de la poblacién que nos ocupa.

La EDDES estima la poblacion con
Retraso Ligero-Limite (RLL) en mas de
41.000 personas entre 6 y 64 afos en el
territorio del Estado espafol.

Del estudio estadistico destaca que
hay mas hombres que mujeres con RLL,
especialmente para las edades jévenes
(17-29) y adultas (30-45), donde el por-
centaje de la poblacion masculina es cla-
ramente superior a la femenina, a causa
de la mayor visibilidad de la poblacién
adulta masculina respecto a las mujeres
en general.

En relaciéon a la formacion se aprecia
que su etapa educativa queda practica-
mente restringida a las etapas obligatorias
de escolaridad. En este sentido, en 1999
sdlo el 50 % habia alcanzado, como mini-
mo, el nivel de estudios primarios y Gnica-
mente el 3 % obtuvo titulaciones medias.

Ademas, se aprecian dificultades para
integrarse a nivel sociolaboral, con tasas
altas de inactividad (so6lo el 21% de las
personas con retraso mental ligero-limi-
te trabajd, en relacién al 59% de la pobla-
cion general) y paro (17% para este
colectivo, en comparacién con el 10% de
tasa de paro general, en 1999). Por otra
parte, la mayoria vive con sus padres y
no llega a formar un hogar propio; exac-
tamente, nueve de cada diez menores de
30 afos y casi 8 de cada diez de treinta
O mas.

NECESIDADES SEGUN
ESFERAS VITALES

PERSONAS CON DINAI

Se podria apuntar la siguiente definicién de persona con discapacidad intelectual

y necesidad de apoyos intermitentes:

Persona que a través de herramientas idéneas de medida del coeficiente intelec-
tual (CI) presenta entre un 70 y 85 de puntuacién y que ademas presenta difi-
cultades en la conducta adaptativa, ya sea cognitiva, social o practica, que no
impiden un buen grado de autonomia en las actividades de la vida diaria, y que
conviven con una buena capacidad (desarrollada o no) de autogobierno, siempre
y cuando estas dificultades se manifiesten antes de los 18 afos.

Ademas, de la presente investigacién se pueden extraer una serie de rasgos que

caracterizan a estas personas como:

@ habitualmente tienen una apariencia de normalidad que no evidencia su disca-
pacidad. Este hecho, que para unos seria una ventaja, poder disimular la disca-
pacidad, en realidad se convierte en un obstaculo debido a que han de com-
petir con las personas sin discapacidad, sin contar con los apoyos adecuados a
una persona con discapacidad, aunque de cardcter leve;

® a menudo aparece un desfase entre su edad cronoldgica y su edad mental.

@ presentan dificultades para tomar iniciativas y generar mecanismos racionales
que les permitan la resolucion de situaciones cotidianas;y

® presentan un proceso de aprendizaje lento, que necesita mas apoyo y mas
tiempo para alcanzar el nivel requerido.
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En primer lugar, el estudio pone de
manifiesto la dificultad para realizar un
diagnostico precoz de la discapacidad
intelectual con necesidad de apoyos
intermitentes. Por un lado, no hay una
regulacion unitaria en Espafia sobre aten-
cion temprana y, en general, no existe un
criterio claro sobre qué area —sanitaria,
educativa o social— debe liderar esa aten-
cion.

La publicacién del Libro Blanco de la
Atencién Temprana puede ayudar a paliar
la dispersion entre servicios. Se trataria
de avanzar en la definicion de unos per-
files e indicadores precoces de la DINAI,
que permitiesen diagnosticar a tiempo
esta discapacidad a fin de planificar su
tratamiento a partir del primero, segun-
do o tercer afio.

En segundo lugar, el estudio detectd
cinco momentos de mayor riesgo de cri-
sis en la vida de estas personas:
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e En la etapa escolar,

e Cuando toman conciencia de la propia
discapacidad,

e En el transito de la adolescencia a la
edad adulta,

e En la busqueda de trabajo y en la bus-
queda de relaciones de pareja y, en
general, de relaciones sociales.
Aunque a menudo se asocia la escola-

rizacién de niflos y nifias con DINAI a
bajo rendimiento escolar, el periodo de
transicion de la escuela al instituto apa-
rece como el momento en que estas
personas y su entorno inmediato empie-
zan a adquirir conciencia de la discapaci-
dad. Dado que en el nivel de estudios
secundarios, los sistemas de apoyo son
insuficientes, muchas familias optan por
incorporar a sus hijos o hijas en centros
de educacién especial. A menudo, esta
experiencia es vivida de forma paraddji-
ca:si, en un principio, se siente como una
degradacién, a larga se experimenta
como un entorno mas adaptado, en que
el éxito académico y social estda mas al
alcance.

El transito de la edad adolescente a la
adulta incluye como paso decisivo el
acceso al mundo laboral. En las personas
con discapacidad intelectual y necesidad
de apoyo intermitente este transito se
alarga mas de lo comtn y es en aquellas
que siguen un itinerario ordinario donde
el sentimiento de vulnerabilidad es
mayor.

Una vez en el ambito laboral ordinario,
hay que destacar el nivel de exigencia

Las personas con un grado leve de dis-
capacidad intelectual, pueden alcanzar
una calidad de vida y un nivel de auto-
nomia y autogobierno estandares,
mediante apoyos puntuales y respecto a
algunas esferas vitales

sobre las personas con DINAI, que com-
piten con personas de baja cualificacién
profesional, pero sin discapacidad. En cual-
quier caso, la presién que soportan es
mayor que la ejercida sobre personas con
otras discapacidades mas visibles en el
mismo medio. Por el contrario, a igual ren-
dimiento, su sueldo suele estar por debajo
del salario minimo interprofesional.

Sorprende, ademds, encontrar perso-
nas de este colectivo en centros ocupa-
cionales, desarrollando tareas muy por
debajo de sus capacidades. Sélo pode-
mos explicar esta situacion degradante
por la falta de puestos de trabajo en
empresas ordinarias abiertas y en cen-
tros especiales de trabajo.

El quinto momento critico menciona-
do tiene que ver con el ambito vital del
ocio y el tiempo libre, del cual buena par-
te de estas personas con DINAI se sien-
ten excluidas. Se trata de personas que,
por una parte, acusan un cierto rechazo
del entorno —sobre todo el que se mue-
ve por criterios de competitividad
social—-, ligado, como veremos a la forma
como son etiquetados; y, por otra, no
han desarrollado las habilidades adaptati-
vas en el area social y relacional. A ellos
hay que sumar también la escasez de

recursos de ocio abierto y accesible para
la ciudadania en general. La formacién de
grupos de personas con DINAI, llamados
de autogestion, asi como las asociaciones
de apoyo pueden jugar un papel impor-
tante, en este sentido.

Por ultimo, el estudio permite mos-
trar las necesidades de las familias de
personas con DINAI, a partir del
momento en que se detecta la discapaci-
dad y que obliga a una resituacion. Estas
necesidades pueden resumirse en: asis-
tencia psicoldgica inicial para facilitar la
asuncién de la discapacidad del hijo/a;
orientacién para iniciar la atencién tem-
prana con la familia como uno de los
agentes del proceso; informacion sobre
el perfil de estas personas y las diversas
opciones para su educacién y su inser-
cién laboral futura.

ASPECTOS TRANSVERSALES

Ademas de las necesidades por ambi-
tos vitales, el estudio destacd tres cues-
tiones que afectan de un modo global a la
vida de las personas con discapacidad
intelectual y necesidad de apoyos intermi-
tentes (DINAI). Se trata del etiquetaje o
modo cdmo estas personas son vistas por
las personas que interacttian con ellas y
por ellas mismas (autoimagen); la autono-
mia y el autogobierno como objetivos
principales, segun la perspectiva dominan-
te sobre la discapacidad en nuestro pais y
que tiene en los grupos de autogobierno
una de sus maximos exponentes; y la
necesidad de coordinacién entre profe-
sionales de los servicios, a fin de optimizar
los recursos destinados a una mejora de
la calidad de vida de esas personas.

En relacion a este ultimo punto, se tra-
taria de favorecer la coordinacién entre
profesionales de distintas disciplinas y
que, 2 menudo, pertenecen a diferentes
departamentos y/o administraciones. La
disparidad de criterios en el momento de
la deteccidn o en la provision de los apo-
yos tiene su efecto negativo tanto en la
propia persona como en su familia. Debi-
do a ello se recomienda utilizar algun
modelo de coordinacion entre profesio-
nales y administraciones con criterios
unificados y protocolos de seguimiento.

MinusVal ' 15
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ATENCION

TEMPRANA
EN NAVARRA

M.* JESUS ALVAREZ URRICELQUI

Directora de ANFAS

La atencion temprana es un
programa basico, un derecho
para los nifios que tienen
discapacidad o riesgo de
padecerla. Debe ser, por lo
tanto, un recurso universal,
accesible y gratuito para todas
las familias que tengan un nifio
con algin sintoma de retraso
en el desarrollo.Y este
derecho no puede estar
supeditado al nivel social,
cultural o econémico de la
familia, a su lugar de
residencia o a su disponibilidad
de medios para conseguir lo
que su hijo necesita.

odas las actuaciones
que se lleven a cabo
en estos primeros
momentos de la evo-
lucion del nifio nos
abren puertas, posibi-
lidades, para su desarrollo posterior.
Pero, ademas, la atencién temprana ha
de ser el inicio del trabajo con la fami-
lia, con el primer entorno natural del
nifo.

16 | MinusVal

Cuando unos padres van teniendo
conciencia de que su hijo no esta bien,
que algo pasa, que es necesario interve-
nir, apoyar con diferentes técnicas a su
hijo, es un momento importante para
que ellos también reciban apoyo. Es un
momento duro para la familia y contar
con la seguridad, la referencia, el esti-
mulo, tanto de los profesionales como
de otros padres, es muy importante.

En ANFAS, una Asociacién que lleva
43 afos trabajando para las personas
con discapacidad intelectual y para sus
familias, en toda Navarra, siempre se ha
tenido clara la importancia de este pri-
mer momento. La importancia de que
todos los recursos disponibles en la
sociedad se coordinen para prestar
apoyo al nifilo y a su entorno, lo antes
posible.

Por ello, a lo largo de la historia, se
gestionaron servicios de estimulacidn
precoz, se desarrollaron programas de
apoyo a las escuelas infantiles y se
pusieron en marcha programas de apo-
yo a los padres nuevos.

PROGRAMA DE ATENCION

En la década de los noventa, en la Aso-
ciacion se fue detectando el problema
que surgia cuando un nifio vivia en zonas
alejadas de Pamplona y necesitaba este
recurso de la atenciéon temprana. El ser-
vicio publico se ofrecia sélo en Pamplo-
na y los padres tenian que desplazarse en
algunos casos durante dos horas, para
que su hijo recibiera el tratamiento. Por
ello se comenzd a ofrecer, con los recur-
sos de la Asociacién, el programa de
atencion temprana en Tudela y en Estella
en el afo 1997.

Tras varios afios de trabajo se atiende
en este momento a 66 nifios y sus fami-
lias. Mediante acuerdos de colaboracién
con el Instituto Navarro de Bienestar
Social se ha ido extendiendo el servicio
a otras zonas de Navarra. Desde sep-
tiembre de 2003 se atiende a los nifios
de las zonas de la Barranca, zona Norte
de Navarra, Tafalla y Sangiesa.

De esta forma, se ha ido aumentando la
cobertura para acercar el programa al
entorno natural de las familias y de los
nifos. A partir de este primer contacto,
los propios padres, los profesionales que
atienden a los nifios, van a poder tomar
mas conciencia de las necesidades actua-
les y futuras de esta poblacién y de los
programas o recursos que como sociedad
se pueden movilizar para facilitar el maxi-
mo desarrollo personal y social de cada
nifo.

PAUTAS DE TRABA)O

En estos momentos se ofrece el
programa de atencién temprana bajo
la responsabilidad del Instituto Nava-
rro de Bienestar Social, o directa-
mente desde el centro publico situa-
do en Pamplona, o mediante el
acuerdo con ANFAS en las zonas ale-
jadas de Pamplona.

Esto ha llevado a la necesidad de
especificar protocolos de coordina-
cién, pautas de trabajo en comdun,
revision de los sistemas empleados
por cada equipo.

Los nifos que necesitan trata-
miento pasan siempre por la valora-
cién de un unico equipo, que luego
les deriva al equipo de atencién mas
cercano a su domicilio. Este equipo
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En ANFAS, una asociacion que lleva 43 anos trabajando para las personas con discapa-
cidad intelectual y para sus familias en toda Navarra, siempre se ha tenido clara la
importancia de coordinar todos los recursos disponibles en la sociedad para prestar

apoyo al nifio y a su entorno, lo antes posible

de valoraciéon hace un seguimiento !

del trabajo y es el responsable de
decidir el alta del nifio en el trata-
miento.

Durante el final del afio pasado y el
primer semestre de 2004 se ha esta-

do elaborando un documento marco :

sobre la Atencion Temprana, que ser- |
vira como pauta de trabajo para esta |
coordinacién a la que antes haciamos
referencia. Es un documento sobre el :
que seguro seguiremos trabajando en
el futuro, para mejorar de forma con- !
tinua el servicio que se ofrece. :

LA ATENCION TEMPRANA

Al contrario de otras discapacidades,
la discapacidad que afecta a las per-
sonas con DINAI no se detecta en el
momento del nacimiento, sino ya en
la edad escolar. Cuando entran en
relacién con su entorno social fuera
de la familia, se empieza a detectar los
desajustes entre la edad cronologica y
la edad mental. Por otra parte, al ser
una discapacidad que no depende Uni-
camente del coeficiente de inteligen-
cia (Cl), sino que también factores
sociales, se hace dificil evaluarla.

Por otro lado, los recursos que puede
ofrecer una ciudad no son los mismos
que se encuentran en zonas rurales
de nuestro pais. Coordinacién entre
las dreas de salud, servicios sociales y
educacion, y formacién para los profe-
sionales, por otra, son las dos deman-
das destacadas en este ambito.

En este bloque se presenta el modelo
de atencién temprana de Navarra.

COORDINACION

La gran asignatura pendiente que tie-
ne el programa de Atencién Temprana
es la coordinacién, imprescindible entre
los tres departamentos del Gobierno
de Navarra que tienen competencias y
responsabilidades en este tipo de inter-
vencion: Salud, Educacién y Bienestar
Social.

Desde la Asociacion consideramos
que seria fundamental la existencia de
un Unico organismo coordinador de
todos los apoyos que un nifio y su fami-
lia necesiten, a lo largo de su desarrollo,
sin que cada cliente tenga que estar
pendiente de si el apoyo que va a reci-
bir ha de llegar de Salud, de Educaciéon o
de Bienestar Social.

Los nifos necesitan apoyo, las fami-
lias también, y los profesionales y las
instituciones, debemos estar ahi para
facilitar las cosas, no para que la aten-
cion adecuada del nifio conlleve un lar-
go camino entre diferentes institucio-
nes.

MinusVal | 17
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FRANCISCO JAVIER MOLINA CLEMENTE* :
ANGEL MIGUEL FERNANDEZ REGANA**

*Psicélogo y **Maestro de Educacién
Especial de AEXPAINBA

icha intervencién,

deberia tener su

origen en la infancia

y una continuacion

a lo largo de las

diferentes  etapas
psicoevolutivas, ajustando los objeti-
vos, métodos y actuaciones a las nece-
sidades del momento; en definitiva,
individualizando y adaptindonos a la
persona y olvidandonos de la etiqueta
diagnodstica puesto que detras de la
misma siempre hay una persona y sus
circunstancias.

Fue Eric Erikson quien nos hablé de
las diferentes tareas de desarrollo que
las personas debemos cumplir en cada
una de las etapas de nuestra vida y las
alternativas de éxito o fracaso a los que
nos enfrentamos. Es en estas etapas don-
ah de vamos construyendo nuestra identi-
dad, identidad que constituye la respues-
ta que cada uno de nosotros da a la pre-
gunta ;quién soy yo!

Sin entrar en detalles, la trayectoria
de las personas con DINAI no es muy
alentadora, sobre todo por la continua-

da historia de fracasos y malestares
que han experimentado.Y es partir de ! RE I E DU AI Iv

la adolescencia cuando son mas cons-

cientes del desfase curricular que pre- !
sentan con respecto a los demds com- l LAB RALE

paferos.

Mediante el aprendizaje de hdbitos sociales y habilidades laborales como la capacidad
de trabajo en equipo, la puntualidad, la adaptacion a los cambios y la tolerancia a la
frustracion es posible incorporar a las personas con DINAI al mundo laboral

Esto les crea, a la gran mayoria, una
sensacién de frustracién. La compasion | Por todos es sabido que una intervencion continuada en el
ante estos alumnos (&s una actitud : espacio y en el tiempo, es de suma importancia para optimizar
rechazable pero cotidiana. Por ello : . . . .
. resultados. Esta importancia se vuelve necesidad (y casi

aprender a tener una actitud de “acep- I .. habl I I . Di .
tacién” en general, y més en concreto | ©Pligacion), cuando hablamos del colectivo con Discapacidad

con las personas DINAI se hace impres- . Intelectual y Necesidades de Apoyo Intermitente (DINAI) si
cindible. Pero aceptacién, no entendida : queremos reducir (en la medida de lo posible) los déficit que

como compasion, estariamos hablando | estas personas van a presentar cuando lleguen a la edad adulta.
de respeto, que incluiria un “estar cony
para el otro” empleando nuestro tiem-

po, nuestras habilidades y recursos sufi- NECESIDADES EDUCATIVAS . necesidades  educativas  especiales

cientes. (ACNEE), la publicacion de la LISMl y la
Desde un punto de vista educativo, la :  Si bien los ultimos estudios nos dicen : implantacion de la LOGSE, no deja de ser

realidad de las personas con DINAI es | que la situacion ha mejorado desde la | menos cierto, que su diagnostico no se
bastante compleja. i nueva terminologia de alumnos con | realiza hasta la etapa de Primaria, no

18 | MinusVal
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‘ Cuando mas comprendido y acepta-
do se siente una persona, mas facil le resuilta

abandonar los mecanismos de defensa con que ha
encarado la vida hasta ese momento y comenzar a
avanzar hacia su propia maduracion (c.Rrogers) , ’

pudiendo beneficiarse de la necesaria :

Atencién Temprana.

Por otra parte y a medida que vamos
avanzando por las diferentes etapas esco- !

lares, las personas con DINAI se van
encontrando con mas dificultades, no

solo desde un punto de vista académico,
en el que el fracaso escolar viene siendo
la tonica habitual, si no también en el pla-
no social, en el que un mayor desfase :
sucesivo, entre la edad cronolégica y la :
mental, va provocando un mayor aisla- :
miento, miedos, perdida del autoestima, :

inseguridades,...
De esta forma, viene siendo habitual

encontrar a menudo en los centros, una |
serie de alumnos con necesidades educa- :
tivas que muchas veces, bien por falta de
los recursos necesarios (materiales, espa-

ciales y /o humanos) o bien por falta de

informacién, no tienen la atencién indivi- :
dualizada lo suficientemente adaptada a ‘!
: que se desenvuelve y en el que se van a

sus caracteristicas como para afrontar

muestras afectivas a desconocidos y a

normas sociales de la conducta social,...

plina, relacién con sus responsables, con

fieros), de las habilidades laborales
(capacidad de trabajo en equipo, auto-
nomia en la tarea, interés e iniciativa

orden en lugar de trabajo, puntualidad,
asistencia, adaptacién a los cambios,

tolerancia a la frustracion, etc.), ...

. CONFIANZA EN Si MISMOS

Para hacer frente al entorno en el

con garantia de éxito el proceso de ense- :

fianza aprendizaje.
Esta falta de atencion es mas significa-

tiva en las 4reas instrumentales (lectoes- :
critura y calculo) dando como resultados
jovenes y adultos sin herramientas esen- :
ciales para hacer frente a las exigencias :

del mundo actual.

ASPECTOS FUNDAMENTALES

De tal manera, que nos encontramos, que
desde la etapa de la adolescencia existen una :

serie de aspectos fundamentales a tratar:

e Aprendizaje de habilidades para la vida

diaria.
® Educacién Permanente.

ja: La convivencia con otra persona; las
- vital trabajar la confianza en si mismo,
conocidos; los cambios corporales en la
pubertad; las conductas de riesgo; las
: i potencialidades sacando el maximo ren-
. @ Facilitar la incorporacién al mundo labo-
ral: mediante el aprendizaje de los habi-
tos sociales (grado de autonomia, pre- :
sentacién personal, socializacion, disci-
: cién a través de
personas de otro sexo, con sus compa- '
: ma, desarrollar la constancia, mayor
{ autonomia o independencia personal y
* social posible, unos objetivos reales y
laboral, constancia en la tarea, aseo y

desenvolver las personas con DINAI, es

que se conozca y se acepte tal y como
es, que conozca sus capacidades y sus

dimiento de ellas, establecer estrategias
que mejoren las relaciones con sus igua-
les: capacidad para regular la emocién
de los demas y regular la propia emo-
las acciones de las
demds personas, aumentar su autoesti-

utiles en su dia a dia.
En definitiva, ofrecerles ese hombro

. en el que apoyarse para demostrar que
ellos también son capaces de hacer
i muchas cosas, darles la oportunidad de
i que puedan expresar lo mucho que tie-
nen que decir, en definitiva, que se sien-
{ tan parte de este mundo, del que ya son

participes.

EDUCATIVA Y LABORAL

RETOS Y CONTROVERSIAS EN LAS ETAPAS

El paso de la adolescencia a la edad adulta es un momento crucial para las per-

sonas con DINAI, ya que es donde se manifiestan algunas encrucijadas ligadas a
su situacion que se debate entre la "normalidad” y la "especialidad": ha percibido
su discapacidad, ha sufrido situaciones de desventaja intelectual respecto a sus
compaiieros de clase, le cuesta hacer amigos y tiene dificultades de insertarse en

el mundo laboral ordinario. A pesar de su juventud, llevan ya consigo una histo-
ria de angustia y sufrimiento. Un momento en que los progenitores se cuestio-

nan si seguir en un circuito ordinario o pasar a uno protegido. Es por ello que

se dedica un bloque especial para exponer los principales retos y contemplar

qué apoyos se necesitan para paliar la situacién de este colectivo en un entorno

normalizado.

o Educacion afectivo-sexual: vida en pare- !

Minusval ' 19




020-021MINUSVAL 10/7/04 04:06 Péagina 20 Jap

Otro de los logros conseguidos gra-
cias a la negociacién promovida por la
asociacién, ha sido la modificacion legal
del Convenio colectivo que rige las rela-
ciones contractuales del personal laboral
de la administraciéon de la Generalitat de

“ ’, Catalunya, y asi se ha logrado incluir en
. el IV yV Convenio colectivo Gnico del

INSERCION LABORAL DE PERSONAS CON CAPACIDAD
INTELECTUAL LIMITE EN LAS ADMINISTRACIONES
PUBLICAS

personal laboral de la Generalitat de
Catalunya, la manifestacion de la promo-

JOAN GONZALEZ

Presidente de la Asociacién
Catalana Nabiu

La Asociacion Catalana Nabiu
para la insercion de personas
con capacidad intelectual
limite en las administraciones
publicas (ACNabiu) se pone en
marcha como tal el 12 de julio
de 1995. Esta constituida por
socios que no siendo padres
an afectados, si son empleados
publicos de la administracién
autondmica catalana
sensibilizados con la
problematica de las personas
con capacidad intelectual
limite.

| beneficiario de la Aso-
ciacion Catalana Nabiu es
cualquier persona con
capacidad intelectual limi-
te. La asociacién reivindi-
ca la figura del “borderli-
ne” como un activo mas de la sociedad
civil y su normalizacion plena a través de
la insercién laboral en las administracio-
nes publicas. Ademds, como mecanismo
que arropa y mejora ese objetivo final,
produce un importante trabajo multidis-
ciplinar de investigacion alrededor de

esta figura.

Fruto del esfuerzo y permanencia de !
la ACNabiu, se han conseguido hasta el La Asociacién Catalana “Nabiu” reivindica la figura del “borderline” como un activo mads
momento alrededor de 350 contratacio- : de la sociedad civil y su normalizacion plena a través de la insercion laboral en las admi-
nes en Catalufia, | |5 personas contrata- nistraciones publicas

das dentro siempre del sector publico.
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cién de contratacién de personas “bor- :
derline” en el seno del sector publico de

la Comunidad Auténoma (art 23).

Todo ello para alcanzar, finalmente, un
objetivo como el actual: la consecucién :
de una convocatoria especifica de acceso
restringido para proveer 14 plazas en '
régimen de personal laboral fijo de la :

Generalitat de Catalunya, dirigido exclu-

sivamente a personas con dificultades de :
integracion laboral debido a su capacidad
intelectual (Resolucion GAP/1257/2004,

21 de abril).

TRABAJO CON AYUDA

Los logros obtenidos hasta el momen- :
to son considerables.Y todas y cada una
de las inserciones conseguidas un paso '

adelante en el camino de la plena nor-

malizacién del colectivo. El objetivo de
ACNabiu sin embargo, no es tan soélo :
conseguir puestos de trabajo (aunque :

sea importantisimo) y por ello las inser-

ciones se han planteado de una manera '

global.

Se ha optado por la metodologia del
trabajo con ayuda, y se han reforzado sus :
pautas clasicas a través de la formacion :
especifica impartida en la Escuela de :
Administracion Publica de Catalunya !

(EAPC).

La colaboracién entre la Generalitat :
de Catalunya, la EAPC y ACNabiu esti :
siendo muy positiva, y esta generando un
conocimiento mas profundo de la pro- :
blemética de las personas con capacidad :

intelectual limite.

Tampoco podemos olvidar que gracias :
a esta colaboracién se materializan accio- :
nes concretas de gran importancia para :

el mejor conocimiento del colectivo.

El proyecto de formacién (tanto pre- :
vio como continuada) en la EAPC, se ha '
planteado tanto para el nuevo trabaja-

dor como para las personas que confor-

man su entorno laboral (los tutores :
naturales). Esto se ha logrado con profe- :

sores y técnicos en insercién laboral
coordinados y contratados
ACNabiu .

Del mismo modo, ha elaborado un

Manual de Buenas Practicas dirigido a los

empleados y empleadas de la Adminis- :
tracion Publica con funciones de aten- !

por la:

cion directa a personas con capacidad
intelectual limite (de consulta en la web: !
www. gencat.epc) y ha propiciado la ela-
boracién de un Manual de Acogida a la :
dirigidos a :
fomentar una mayor profesionalizacion

administracién catalana,

de todo el proceso.

ACNabiu también esta trabajando con
su equipo investigador en la elaboracién :
de una Guia para la Insercién Laboral de :
personas con capacidad intelectual limite
en las Administraciones Publicas, dirigida '
a los responsables de recursos humanos
de las organizaciones y a los directivos :
publicos con responsabilidades en esta °
materia. La intencion es externalizar los '
resultados de esta investigaciéon a otros

colectivos.

En su determinacién
por concretar el diagnosti-
co y el perfil o perfiles “bor-
derline”, la ACNabiu pro-
mueve una ingente labor
investigadora: estudios realizados por la Uni-
versidad de Girona (area pedagdgica), la Uni-
versidad Complutense de Madrid (derecho
civil), el Consorcio Sanitario Parc Tauli de
Sabadell (drea de pediatria), investigaciones
antropoldgicas realizadas por profesores de
la Universidad de Barcelona, o incluso inves-
tigaciones realizadas por profesionales espe-
cialistas en insercién de la misma asociacion.

Todo ello hace de ACNabiu un referente
de innovacion y calidad en el proceso de
insercién laboral de personas con especiales
dificultades para acceder al mercado laboral.

PROYECTO NABIU, INSERCION LABORAL

ACNabiu es la promotora de un ambicioso y pionero programa de insercién
laboral de personas con capacidad intelectual limite en las administraciones
publicas. Dicho programa incluye los siguientes aspectos:

@ Sensibilizacion de la Administracion o empresa publica contratatante. La sensi-
bilizacion es un elemento clave, previo y necesario en todo programa de

fomento del empleo.

® Contratacion de personas con capacidad intelectual limite por las diferentes
administraciones. Previa una adecuada y cuidada formacion y seleccion de can-
didatos, los trabajadores se han integrado en la estructura organizativa,
siguiendo los mecanismos ordinarios de contratacioén, tanto de puestos de
trabajo funcionarial como de puestos de trabajo sometidos al régimen laboral

ordinario.

® Seguimiento del proceso de insercién, por parte de los técnicos en insercién
laboral siguiendo las pautas de la metodologia del trabajo con apoyo.

® Formacién continuada, mediante convenios con la EAPC, tanto de las perso-
nas contratadas por la administraciéon, como de los llamados tutores natura-
les, es decir, de aquellas personas que, dentro de la organizacion, supervisan
las personas con inteligencia limite contratadas. En este ultimo caso el objeti-
vo es facilitar los recursos necesarios para solventar adecuadamente los posi-
bles conflictos que pudieran surgir y minimizar (a través de la informacién y la
sensibilizacién) el impacto del programa en la estructura empresarial. También
se han realizado cursos de formacién inicial impartidos en la misma EAPC.

® Publicacion de convocatorias especificas que permitan el acceso al empleo
publico de manera indefinida a las personas con dificultades para trabajar por

motivos de capacidad intelectual limite.

® Obtencion de informacion final multidisciplinar del programa de insercién. Se
analizan desde el punto de vista juridico, social, pedagégico, sanitario, laboral
etc, los efectos del programa, con la intencion udltima de facilitar a la adminis-
tracién contratante la informacion necesaria para poder adoptar decisiones

estratégicas en esta materia.
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FUNDACION
rPICARRAI.

FUNDACION PICARRAL

a mayoria de los jévenes
que han ido llegando a
Balsas no habia adquirido
habilidades personales y
de convivencia, presenta-
ba carencias en higiene
personal, habitos alimenticios, controles
médicos, etc.. Por lo general estos jove-
nes tampoco observaban ninguna pauta
de organizacién del tiempo libre y de su
dinero. En definitiva, presentaban graves
deterioros sociales y personales.

Es a partir de esta situaciéon que nos
planteamos, en el 2002, la necesidad de
dotarnos de alguna vivienda tutelada que
pudiera acoger adecuadamente a estos
jovenes y ofrecerles el hogar del que
carecian. Buscamos y encontramos dos
pequefios pisos en una urbanizacién
abierta, con zonas ajardinadas y peatona-
les que favorecen la convivencia y en el
propio barrio del Picarral, que es el
barrio de Zaragoza que da nombre a
nuestra Fundacion, creada por la Asocia-
cién de Vecinos del mismo barrio.

OBJETIVOS

El objetivo de Balsas va mas alla de que
los jovenes tengan un techo, es el de con-
seguir que ellos desarrollen todas sus
capacidades al maximo, ya que esto les
permitird ser los protagonistas de su pro-
pia vida ;Qué instrumentos tenemos para
llegar a cumplir este objetivo?

En primer lugar hay que indicar que
Balsas cuenta con la disponibilidad y apti-
tudes de dos educadores (uno a jornada
completa y otro a media) que educan y
acompanan a los usuarios del proyecto
en determinados momentos y segln las
necesidades de cada uno.Acompafando-
les a través de un proceso de apoyo
intermitente, los educadores consiguen
que, poco a poco, estos jovenes vayan
ganado autonomia, sean capaces de

22 | MinusVal
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Los entornos mds acogedores y familiares favorecen la autoestima, la integracion y la

autonomia de los jovenes, lo que permite que sean conocidos a la hora de la compra, pue-
dan ser llamados por su nombre, puedan pedir y ofrecer ayuda, en definitiva, donde sean

un vecino mas en el barrio

VIVIENDA TUTELADA, ;COMO GARANTIZAR LA INDEPENDENCIA?

UNO MAS

EN EL BARRIO

Las seis personas que viven en los pisos denominados Balsas -por

. ser el nombre de la zona en la que estan ubicados-, tienen

historias diferentes y similares a la vez. Los residentes son

jovenes entre los 20 y los 28 afios con capacidad intelectual

limite. A todos ellos los conociamos por su asistencia al Centro

Ocupacional, Centro Especial de Empleo o Empresas de

Inserciéon gestionados por nuestra fundacién, y es por ello que

enfrentarse a nuevas situaciones vy
resuelvan paulatinamente algunos pro-
blemas hasta entonces irresolubles.

Habria que mencionar, en segundo lugar,
la importancia de la propia estructura
organizativa de las viviendas, ya que en ellas
todas las tareas del hogar (compras, reali-
zacion de comidas y limpieza. . .) se realizan
de acuerdo a una planificaciéon previamen-
te elaborada y asumida por todos.

. conociamos también la situacién especifica de soledad y
. desamparo en que estos jovenes se encontraban.

En Balsas conviven hombres y muje-
res. Cada una de estas personas cuenta
con una habitacién propia, acondicionada
seglin sus gustos y amueblada muy digna-
mente y al uso de la gente joven. Es éste
su “espacio intimo” y alberga una cama
nido, amplios armarios, estanterias, una
mesa de estudio y, last but not least,
mucha luz. Obedeciendo a criterios edu-
cativos, en la habitacién no cuentan con
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television. Si la hay, junto a un reproduc-

tor de video, en el salén, el espacio comu-
nitario de la casa.

Nos parece importante resaltar tam-
bién que cada uno de los inquilinos de Bal- :

sas aporta una cantidad al mes (actual-

mente, 240 €) para cubrir los gastos gene- :
rados. De estos gastos se excluyen el sala- :
rio de los educadores y el alquiler de los :

pisos. Esta aportacion procede del salario

de los residentes o, en el caso de no estar !

trabajando, de otro tipo de ayudas econo-
micas como el Ingreso Aragonés de Inser-
cion o determinadas pensiones no contri-

butivas. Creemos que ésta es la mejor

manera de que sientan el piso como suyo.

RELACIONES FAMILIARES

vecinos apenas se conocen, en donde las
actitudes solidarias no son todo lo comu-
nes que deberian ser, la aceptacién de !
estos vecinos mas vulnerables —una acep-
tacién fundamental para su buen desarro-
llo social y emocional- puede convertirse :
en un reto. Por eso los entornos més aco-
gedores y familiares favorecen su autoesti- :
ma, su integracion y su autonomia. Estos :
entornos favorables pueden ser determi-
nadas zonas muy demarcadas de un barrio
pequeio dénde los jovenes sean conoci-
dos a la hora de la compra, dénde puedan
ser llamados por su nombre, dénde pue-
dan pedir y ofrecer ayuda, en definitiva,

dénde sean un vecino mas en el barrio.

AUTONOMIA PERSONAL

Hemos sefialado como las relaciones '
familiares de estas personas habian sido :
traumaticas. Desde la Fundacion Picarral
sabemos lo importante que son las rela-

ciones parentales y familiares, y por eso se

establecen desde el principio estrategias !
de acercamiento entre la familia y los jéve-

nes usuarios de Balsas. Sin forzar, preten-
demos lograr que las familias se acerquen

a la vivienda y al contexto vital al comple- :
to en el que se mueven los residentes. :

Desde nuestra corta experiencia en Balsas

-pero mas larga en otros proyectos- :
vemos que uno de los mayores problemas
que se plantean con las familias surge
cuando el joven empieza a tener un :
empleo o una ayuda econémica, en defini- :
tiva, cuando empieza a tener algo de dine-

ro. Es entonces cuando tratan por todos

los medios de retomar las relaciones. :
Tenemos que estar muy atentos para que :
no los manipulen emocionalmente y los :

“quieran” mientras pueden hacerse con su

dinero, para después volver a abandonar-
los. Pero si esto es un problema, también
puede ser una oportunidad para extender :
el trabajo educativo a las familias de estos
jovenes (sobre todo si el asunto esta bien
controlado a través de una tutela legal

ejercida por una autoridad ajena a la fami-

lia, por ejemplo) y para comprobar que, :
con el tiempo y con mucho trabajo, la !
afectividad vuelve a ser un factor de peso

en esas relaciones tan deterioradas.

Otro factor interesante del proyecto es
su ubicacién. En una sociedad en la que los :

Todos estos factores tratan de confluir :
hacia la consecucion del objetivo ya :
sefialado del proyecto de Balsas, que sus :
usuarios adquieran un mayor grado de :
autonomia. La experiencia nos dice que :
este objetivo puede y debe materializarse
entre los inquilinos de Balsas asi como :
entre las personas trabajadoras de las

empresas de insercion y el centro especial

de empleo de nuestra fundacién. No
obstante, sabemos que todos ellos van a
intermitentes  de !
diferente intensidad en su vida cotidiana !
sino para siempre, si por mucho tiempo.

necesitar apoyos

Este hecho nos ha hecho
plantearnos uno de los
retos a nuestro entender
més interesantes de los
ultimos tiempos.

Las diversas entidades que formamos
parte de la Federacion ENLINEA,
pusimos en marcha en enero de 2004 un
programa al que denominamos “En Linea
hacia la Autonomia.”

I
DERECHO A LA VIVIENDA

Adquirir un espacio para vivir la propia
vida y poderlo gestionar, es un derecho
para cualquier persona. Son bien cono-
cidas las experiencias con pisos tutela-
dos o con apoyos especificos para per-
sonas con DINAI, que emprenden este
paso vital como un grado mas hacia su
madurez. Pero hay que reconocer que
es un momento critico, en que plantean
una serie de preguntas: jcomo se lo van
a pagar?, ;como se organizaran?, ;dénde
estan los limites entre la autonomia y la
independencia?, ;y si tienen algin pro-
blema?, ;qué reaccién tendran los veci-
nos?, ;qué relacién mantendran con la
familia de origen? Este bloque presenta
una experiencia sobre vivienda desde
una perspectiva comunitaria llevada a
cabo por la Asociacion de Vecinos del
barrio Picarral de Zaragoza.

EN LINEA HACIA LA AUTONOMIA: OBJETIVOS

® Acompaniar a personas con capacidad intelectual limite/discapacidad psiquica lige-
ra en sus procesos de autonomia personal a fin de conseguir evitar el proceso
de institucionalizacién o en algunos casos proceder a su “desinstitucionalizacién.”

® Educar en la organizacién de los aspectos cotidianos de una vida independien-
te en su propia vivienda: compras, limpieza, alimentacion...

@ Supervisar las tareas fundamentales menos llevaderas para este colectivo: eco-

nomia y salud.

® Potenciar que su tiempo de ocio se llene de contenidos adecuados.

® Favorecer las relaciones personales en aras de una vida afectiva satisfactoria.

® Comprobar que el proceso laboral se desarrolla correctamente.

@ Establecer relaciones y coordinarse con todas las personas e instituciones

implicadas en la vida de estas personas.

® Analizar las redes familiares y relacionales.

® Propiciar procesos de externamiento de residencias, dando pasos hacia una

vida mas auténoma.
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MARCEL MUNNE

Director del Grup Caliu - Iniciativas para el ocio

| ocio esta siendo para
nuestra sociedad un sim-
bolo de calidad de vida y
también de identificacion
cultural.  Normalmente
medimos nuestra canti-
dad de tiempo libre al dia, 0 a la semana
como un parametro de calidad de vida y
son muchos/as los que aspiran a un tra-
bajo que les permita tener mucho tiempo
libre para desarrollar actividades de ocio.
La manera en que cada persona deter-
mina como disfruta de su ocio también
representa un status y una identificacién
cultural, el consumo de determinados
servicios de ocio como discotecas,
deporte, conciertos, determina el ser de
una manera u otra, frente la sociedad en
general,incluso se ha " clasificado"” deter-
minados grupos por el tipo de mdusica-
que se prefiere y la estética relacionada.
Pero aun siendo tan importante el
ocio para la llamada calidad de vida y el
desarrollo humano, en general, vamos a
conocer que caracteristicas se pueden
dar con personas con necesidades de
apoyo intermitente o las conocidas
como inteligencia limite, o personas
DINAI segun el dltimo estudio publicado
por el Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales en la coleccion estudios e infor-
mes en su publicacion niamero |1, que
trata sobre las necesidades y demandas
de la poblacién con inteligencia limite-
ligera.

POSIBILIDADES LIMITADAS

Las personas de este colectivo suelen
tener las mismas expectativas y deseos
de disfrutar del ocio, como cualquier
otro joven o adulto de nuestra sociedad,
pero las posibilidades son mucho mas
limitadas debido a los siguientes factores:

* Una mayor vigilancia familiar, depen-
diendo de la familia, a veces hay un exce-
so de proteccién en el ocio del hijo/a,
por que lejos de ser considerado como
un tiempo de desarrollo y disfrute, es
vivido como un tiempo de riesgos y
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EXPERIENCIAS DE ENCUENTROS EN EL EXTRANJERO

TIEMPO LIBRE
PROTEGIDO

Y NORMALIZADO

Nadie pone en duda, la importancia que el ocio ha adquirido
para todas las personas, y evidentemente también para las
personas con discapacidad, ya que es en el ocio donde pueden
en parte sublimar carencias en otros ambitos de la vida.

malas influencias.Y en la mayoria de los
casos la situacién suele ser peor para las
mujeres de zonas urbanas, debido a la
creencia de mayor nimero de riesgos
por su condicion.

* No es facil encontrar amigos/as que
acepten las limitaciones de una persona
con inteligencia limite, y normalmente
acaban perdiendo su red natural de ami-
gos/as y han de acudir a centros especia-
lizados para encontrar a personas que
los acepten y se puedan sentir bien, sin

ser observados o evaluados por los
"normales".

* No todos los recursos de ocio
estan al alcance de las personas de este
colectivo, por un lado por la dependen-
cia familiar a la hora de tomar decisiones
y también, por el precio de determinadas
opciones de ocio, como puede ser un
viaje al extranjero o acudir a un concier-
to. El nivel adquisitivo suele ser bajo, ya
que la mayoria no pasan del sueldo mini-
mo inter-profesional.
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PRINCIPIOS DEL GRUP CALIU

® La autodeterminacion en la eleccion de las actividades. Los compo-
nentes del grupo traen propuestas sobre actividades que han conseguido por
diferentes medios como internet, guias de ocio, articulos de periddico y es a
partir de la propuesta de las diferentes actividades y posterior consenso que
se va elaborando el calendario de actividades del mes.

® Desarrollo de las relaciones interpersonales y grupales. Es a partir del
contacto con los demds y que éstos te acepten Yy valoren, que la persona se
siente a gusto consigo misma y feliz, con una buena dosis de autoestima. Tam-
bién se da la situacion de la gran cantidad de parejas que existen en la enti-

dad, fruto de esta interaccion.

® La normalizacion. Que se da en el libre disfrute de las opciones de ocio
existentes; el limite lo pone el mismo participante, ya que en el grupo se reali-
zan las mismas actividades que cualquier otra persona sin discapacidad realiza
en su ocio "normal"; asistencia a conciertos, teatro, especticulos, deportes de
aventura, discotecas, restaurantes, viajes locales, nacionales y al extranjero, no
se hace ni mas ni menos que el ocio de cualquier otro joven o adulto, aunque
en algunas ocasiones sea necesario una adaptacion o apoyo extra.

* Todavia la sociedad, o buena parte :

de las personas que la componen, no cre-

en en el derecho a una vida igual en :
oportunidades para estas personas, y es !

frecuente no permitir el acceso a una dis-

coteca u otros servicios con cualquier :
excusa, porque en el fondo, cuando los :
clientes los ven, estropean el ambiente de

exclusividad.

EXPERIENCIA DE OCIO

Por todo ello se ha hecho necesario la :
creacion de entidades y grupos que :
garanticen la igualdad de derechos al dis- :

frute del ocio para estas personas.

Concretamente vamos a explicar la
experiencia del Grup Caliu-Iniciativas
para el ocio de Barcelona en sus ya casi

14 afos de existencia.

Las dificultades que se han comentado
al principio se han ido subsanando, por

un lado, haciendo un trabajo con ell/la

participante en las actividades infundién- :
dole valor y capacidad para creer en si :
mismo/a; ya que en muchas ocasiones !
proviene con un sentimiento de inferio- :
ridad y sumision, debido a una trayecto- :
ria de marginalidad por su antiguos com- !

pafieros o por la propia familia.

Igualmente, muy importante es el tra-
bajo con las familias. Es impensable plan-
tearse metas para favorecer el desarrollo :

personal y grupal por parte del equipo
técnico, si la familia no esta convencida y
cree en los mismos principios y tipo de
actividades que las que desarrolla el cen-

tro de ocio.

En este sentido, suele ser una queja
comun en los centros de tiempo libre, la :
poca implicacion de las familias en los :

objetivos de éste, que se refleja en el

poco consentimiento hacia algun tipo de :
actividades o las reticencias a pagar :

seglin que precio, que siempre resulta
elevado.

Esta desconfianza se puede hacer
todavia mas patente si la propuesta
resulta ser un viaje al extranjero y la
expresion puede ser: ";qué necesidad °
tiene mi hijo/a de ir tan lejos? Si no va se
va enterar de nada" o " si les da lo mis-
mo irse por aqui, que irse lejos, no hay
razén de gastar tanto". En fin, las expre- :
siones se podrian suceder, pero es la
mision de los educadores del centro de
ocio el convencer a los padres que una :
salida al extranjero, sin duda, va a apor- !
tarle a su hijo/a, una nueva experiencia y
un mayor conocimiento del entorno no
inmediato, que la mayoria de personas en
la actualidad les resulta facil hacer un via- :
je al extranjero,y que el mismo derecho

tienen las personas con discapacidad.

El problema estd en que la sociedad
en general, ve a estas personas como

clientes de servicios y ciudadanos de
segunda y el acceso a determinadas acti-
vidades de disfrute todavia no estdn en
su nivel; como si para ir al extranjero
fuese necesario haber adquirido unas
habilidades especiales. Justamente es via-
jando cuando se puede llegar a desarro-
llar algunas habilidades.

A la mayoria nos gusta ver en persona
aquellos espacios que se muestran en el
televisor, como la Fontana de Trevi, la
Torre de Londres, la Tour Eiffel, etc. Con-
siderar que las personas con discapaci-
dad no tienen los mismos deseos y gus-
tos que la poblacién en general, es un
grave error.

En el Grup Caliu hace afios que cada
verano realizamos salidas al extranjero, y
ha sido gracias a una labor conjunta
entre las familias y los usuarios/as.
Lamentamos no haber tenido mas apoyo
por parte de la Administracion, que no
daba opcién a plantear un viaje al extran-
jero como subvencionable. Parece ser
que esto esta cambiando y se estdn con-
siderando unas ayudas para las personas
que salgan de viaje a otro pais.

Ojala que con el tiempo lo que ahora
es anecdotico y fuera de lo comun, sea
una realidad y una opcion viable para las
personas con discapacidad intelectual.

TIEMPO LIBRE, TIEMPO DE
OCIO ;CON QUIEN?

Cuando se habla de las dificultades en
la normalizacién de las personas con
DINAI, habitualmente se pone el acento
en la formacion y en la insercion laboral.
Ahora bien, acompanando a estos dos
grandes ambitos, se plantea el gozar del
tiempo libre, sea desde un espacio nor-
malizado o protegido. Se trata de un
aspecto importante para el bienestar de
la persona, donde poder relacionarse,
compartir espacios de ocio, esperimen-
tar nuevas situaciones, sentirse cémodo
con quien le rodea y, porque no, conocer
cosas nuevas, viajar,... El grupo Caliu, una
asociacion de tiempo libre barcelonesa,
Nos cuenta sus vivencias en sus estancias
en el extranjero con otras personas con
DINAI.
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Una persona con inteligencia
limite es aquella que a través
de los medios adecuados de
medicion del Cl (coeficiente
intelectual) presenta entre un
70 y 85 de puntuacion y que
ademas tiene dificultades en
la conducta adaptativa que,
sin embargo, no impiden un
buen grado de autonomia en
las actividades de la vida
diaria y que conviven con una

buena capacidad (desarrollada

o no) de autogobierno.

JOAN BAGUE I PIETX
Gerente Fundacio Privada Tutelar ACIDH

as personas con inteligen-
cia limite precisan de apo-
yos intermitentes, proba-
blemente durante toda su
vida y de diferente intensi-
dad segtin los requerimien-
tos de los diferentes contextos y roles
sociales que la persona debe desempefiar.

De todas maneras, las personas perte-
necientes a este colectivo tienen las apti-
tudes suficientes para poder formar parte
de la sociedad en la que desarrollan su for-
macion, su trabajo, su ocio... La integracion
social de estas personas también conlleva
la participacion en los procesos civiles de
toma de decisiones. Es decir, la participa-
cion ciudadana de estos hombres y muje-
res es posible.

En nuestra experiencia esta vida en
sociedad se puede observar, ademds, des-
de diversas perspectivas. El ocio, el medio
ambiente y la vida politica correspondien-
te a la administracion local, son tres ejes
fundamentales de la participacion ciudada-
na de las personas con inteligencia limite.

EXPERIENCIAS

La Fiesta Mayor de Gracia (barrio muy

popular de la ciudad de Barcelona) ha ser-
vido para que personas con estas dificulta-
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La interaccion entre el publico y estos chicos y chicas, en un entorno informal y desen-
fadado, permite un grado de relacion que favorece el éxito de la actividad y por tanto
una mejora en la autoestima del discapacitado, lo que acaba redundando en una mejo-

ra de su calidad de vida

PERSONAS CON
INTELIGENCIA

LIMITE

Y PARTICIPACION

CIUDADANA

des hayan podido participar en la organi-
zacion de actividades de promociéon de
diversas manifestaciones culturales, pro-
pias de nuestro entorno geografico como
de otros continentes.

Esta experiencia ha posibilitado que el
discapacitado deje de ser el sempiterno
usuario para pasar a ser el co-organizador,
teniendo en cuenta el grado de participa-
ciéon como auxiliar, en muestras teatrales,
de danza, gastrondmicas,... Asi, el publico
general ha podido conocer su realidad
social y tomar conciencia de una proble-
matica que hasta ahora desconocia.

La interaccién entre el publico y estos

chicos y chicas, en un entorno informal y

desenfadado, permite un grado de relacion

que favorece el éxito de la actividad y por

tanto una mejora en la autoestima del dis-
capacitado, lo que acaba redundando en
una mejora de su calidad de vida.

En otro sentido, también hay que desta-
car el trabajo que se ha llevado a cabo
para una integracién social plena a través
de actividades medioambientales. La pro-
mocion de aspectos que protejan el medio
ambiente ha facilitado la toma de concien-
cia de personas con inteligencia limite
sobre la situacién global de estos temas y
ha servido para que también se conviertan
en protagonistas de su difusién en la socie-
dad en general.

A través de la campafa de reutilizacion
de vasos de plastico en actividades cultu-
rales y festivas, que se organiza conjunta-
mente entre ACIDH y el Ayuntamiento de
Barcelona, estas personas han "educado” a
los ciudadanos y ciudadanas en aspectos
relacionados con la sostenibilidad de nues-
tro planeta. El futuro de nuestro mundo es
también muy importante para ellos como
lo puede ser para cualquier otra persona.
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INTEGRACION SOCIAL

En otro orden de cosas, la integracién
social también pasa por la colaboracion
en comisiones de medio ambiente y de
participacién ciudadana en el distrito de
Gracia (Barcelona). Involucrarse en la
vida politica local es una iniciativa vital
para una plena integracién social.

La posibilidad de reunirse con otros
vecinos con diferentes intereses y motiva-
ciones provoca un cimulo de relaciones
con sujetos que en otro foro no se darfa
y que supone un conocimiento del entor-
no ciudadano que raramente se sitda en la
esfera de las personas con discapacidad.

La participacion toma aqui su maxima
expresion al considerarla expresion de la
autonomia de la voluntad de la persona
enmarcado en el sistema de un Estado de
Derecho, Democratico y social que tiene
su reconocimiento en la Constitucion de
1978. Bajo este criterio, las personas de
nuestra Entidad, estan colaborando en
procesos de participacion en el ambito
de medio ambiente a través del cual se
puede poner en practica todo aquello
que se trabaja en la campafia de vasos
reciclables y a partir de la formacion que
a diario se imparte en ACIDH en pro de
la preservacion del medio ambiente.

Hay que decir que esta tarea ha sido
reconocida por el Ayuntamiento de Bar-
celona con una mencién al fomento de
los valores civicos y por la promocién de
las buenas practicas en su ambito de
actuacion. Es, con reconocimientos

como este, con lo que se acaba de cerrar

el circulo que se intenta dibujar con la
tarea iniciada en ACIDH.

Se fomenta la insercion social de estas
personas de una manera integral a través
de su formacidén y su puesta en practica
y finalmente se reconoce la labor a los
profesionales que llevan a cabo, junto
con los usuarios y usuarias, todo este
trabajo en pro de la participacion ciuda-
dana de un colectivo hasta ahora ignora-
do: las personas con inteligencia limite.

Fundacio Privada Tutelar ACIDH
C/Siracusa, 53

08012 Barcelona

Tel. 932859977 / 619012991

e-mail: jpague@acidh.org

INICIATIVA DE ASPANIS EN UNA EMISORA NO

COMERCIAL

“PRODUCTORES Y

PROTAGONISTAS
DE LA RADIO”

. discapacidad intelectual.

LAURO LASO FERNANDEZ

Trabajador social de ASPANIS

radio no comercial, no
se dispone de indica-
dores de nimero de
personas que suelen
sintonizar la emisora,

pero para ASPANIS (Asociacion Palentina

para la Discapacidad Intelectual) lo impor-

© tante es llevar a cabo uno de sus objetivos :
: plasmado en sus Estatutos: “despertar la :
© conciencia publica en el aspecto social y
familiar de la discapacidad intelectual, por

los medios que estime mas convenientes,
conferencias, coloquio, presa, radio, etc.”
Teniendo en cuenta, también, las reco-
mendaciones del Congreso de Toledo,
donde se anima a las personas con disca-
pacidad intelectual a ser protagonistas,

. tanto en la sociedad como en las asocia-

| emitir desde una :

Cronémetro en mano para controlar los tiempos, todo
escrito y nada improvisado, a lo que habia que afadir
muchos segundos de silencio y falta de experiencia en el
mundo de los medios de comunicacion, asi fueron los
comienzos, pero habia mucha ilusion por “ser
protagonistas’’, hablar de las noticias que interesaba al
grupo, dar a conocer los servicios de la Asociacion, y
demostrar que, con esfuerzo, se podia conseguir. Asi
empezamos a andar hace mas de diez aios el grupo de
radio “Los Correautobuses’’, integrado por personas con

ciones, hace diez afios, el departamento de
Trabajo Social, aprovechando la oportuni-
dad ofrecida por la Universidad Popular de
Palencia a través de “Radio Colores”, puso
en marcha un proyecto relativo a la reali-
zacion de un programa de radio en una
emisora no comercial.

OBJETIVOS

El objetivo general de esta iniciativa es
promover en el ambito social actitudes de
solidaridad y tolerancia que favorezcan la
integracion social de las personas con dis-
capacidad intelectual. Otros objetivos son
los siguientes:

® Crear un grupo de cuatro personas con
habilidades basicas de comunicacion

® Potenciar las habilidades de reflexién de
las personas con Discapacidad Intelectual.
® Fomentar actitudes de andlisis y critica

® Aprender a hablar a través de la radio,
responsabilizindose de sus opiniones
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El objetivo general del grupo de radio “los correautobuses” es promover en el dmbito
social actitudes de solidaridad y tolerancia que favorezcan la integracién social de las
personas con discapacidad intelectual

® Ser transmisor de opiniones y noticias
referentes al mundo de las discapacidad y
de otros temas de interés

® Incrementar la autoestima de los miem-
bros del grupo

® Crear habitos de lectura y escritura en
los miembros del grupo

® Entender la radio como un espacio edu-
cativo, cultural y ludico

® Ser protagonistas de la sensibilizacion
social sobre el mundo de la discapacidad

METODOLOGIA

Una vez creado el grupo “Los
correautobuses”, semanalmente se
retine con el profesional responsable y
entre todos se determinan los temas a
tratar, alternando temas de actualidad,
con otros temas especificos de la
discapacidad intelectual. Posteriormente
se busca documentacion, al objeto de
informarse sobre el tema a tratar y
posteriormente se organiza el programa,
encargandose cada uno de los miembros
de un drea: entrevistas, editorial, resumen
de prensa, etc.

Una de las personas del grupo no
tiene adquirida la lectoescritura, por lo
que se encarga de elegir la musica.

28 | MinusVal

En los dos Uultimos afios se ha
entrenado a dos miembros del grupo en
el manejo de la emisora.

Actualmente la actividad continua a
través de dos grupos de autogestores
que existen en la asociacion, bajo los
principios de autonomia y autodireccion.

La experiencia se fue alternando con
la realizacién de un programa semanal en
Onda Cero.

VALORACION PERSONAL

Habitualmente las personas con
discapacidad intelectual suelen estar en
los medios de comunicacién cuando son
noticia. En esta experiencia, los
protagonistas han sido otras personas;
personas de la calle, politicos, usuarios
de asociaciones, personas de cierta
relevancia en Palencia, etc. Las personas
con Discapacidad les han preguntado lo
que consideraban de interés, han
hablado de las cosas que les preocupaba
o de las cosas que les ilusionaba, pero
nadie ha decidido por ellos.

({Podemos considerar la radio como
instrumento para conseguir el objetivo
de sensibilizacion si es que nos escuchan
mil o dos mil personas en Palencia’

Nunca hemos dado respuesta a dicha
pregunta, y no nos ha preocupado
demasiado, ya que las personas que
acuden a dicha actividad disfrutan con
ella y con todo lo que supone el
prepararlo, lo que si nos preocupé desde
el principio era hacer un espacio de
calidad, responsabilizandonos de lo que
se decia en el programa.

Por ultimo, indicar que el nombre del
grupo “Los Correautobuses” es debido a
que diariamente el grupo tienen que
coger cuatro veces el autobus urbano
para llegar a ASPANIS, con lo que ello
supone, teniendo que compartir autobus
con estudiantes universitarios y con las

personas que acuden al Centro
Comercial que hay al lado de Ia
asociacion.

Sin duda es una actividad interesante y
a su vez gratificante para las personas
que participan.

I
EXPERIENCIAS DE
LOS GRUPOS DE
AUTOGOBIERNO

Hace relativamente pocos afios,
en algunos puntos del Estado
Espafiol empezaron a crearse gru-
pos formados por personas con
DINAI y dirigidos por profesiona-
les. Estos grupos, entre 8 y 12
miembros, pretenden ser una
herramienta para la promocion
de su autonomia, la gestion y el
gobierno de la propia vida. Una
experiencia innovadora y revolu-
cionaria en este colectivo, que de
momento se centra en la toma
de decisiones dentro de este
colectivo y las vidas particulares
de cada uno, pero que ha empe-
zado a entrar en los espacios
publicos, participando en algunos
aspectos del espacio comunitario
mas cercano como es el barrio.
Un experimento que ya ha tenido
sus frutos como muestran las
experiencias recogidas en este
bloque.
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SONIA GANUZA BIURRUN

Profesional de apoyo del Grupo de
Autodefensa de ANFAS en Pamplona

oS tenemos

en 1982,

Autodefensa.

En este encuentro, un grupo de personas :
con discapacidad intelectual, present6 una
serie de recomendaciones entre las que
destacaron que "deberia invitarse a mas
para '
tomar parte en los comités y actuar en

personas deficientes mentales

las comisiones".

Del mismo modo, se destacé la impor-
tancia de “ser llamados adultos y ser tra- :
tados como todos los demas. Las asocia- :
ciones nacionales deben celebrar reunio- :
nes de personas deficientes mentales

para prepararles para el congreso".

Y, como colofén, "cada asociacion
nacional y local debe tener personas con

deficiencia mental en su junta".

En 1985, la liga Internacional de Aso- :
ciaciones a favor de las personas con
deficiencia mental, elaboré una toma de
posicion sobre "Participacién en la vida
de la familia y de la comunidad", que es
en cierto modo, el manual bésico para

hablar de autogestores.

OBJETIVOS

guian y se persiguen son los siguientes:

® Que las personas con discapacidad !
intelectual participen en el movimiento
asociativo desde la condicién de adulto. :
Estabamos llevando a cabo un proyecto !
para las personas con discapacidad inte-

lectual, pero sin contar con ellas.

® Abandonar el concepto de defensa, y :
adoptar el de autodefensa de acuerdo a

las posibilidades de cada uno.

® Aprender a tomar decisiones en su

vida cotidiana.

que
remontar al 8° Con-
greso Mundial de la !
ILSMH de Nairobi :
para |

encontrar en cierta :
manera el nacimiento del Programa de

Los grupos de autodefensa, estan formados por personas adultas con discapacidad intelec-

tual que se retinen cada quince dias para hablar de diferentes temas que les preocupan

GRUPOS DE

AUTOGOBIERNO Y
PARTICIPACION

EN LA GESTION DE
LA PROPIA VIDA

En los grupos de autogobierno los miembros tienen su propio

® Adquirir habilidades de comunicaciony
de funcionamiento en grupo. '
® Aumentar o mejorar la autonomia per-
sonal y social. :
® Conocer cudles son sus derechos y
asumir sus obligaciones.
1998 es la fecha, en el que echamos a
andar. Comenzamos como pioneras las
asociaciones de Navarra, Sevilla, Madrid y
Alava. :
En ANFAS, en Pamplona, empeza- :
mos con un grupo. La cosa fue bien y
fuimos creciendo hasta ser cuatro gru-
pos, 40 autogestores. En la actualidad,

! espacio para expresarse y manifestar sus necesidades y deseos, de
. forma que los verdaderos protagonistas son las personas con

) . discapacidad intelectual.
Desde FEAPS, se asumio la puesta en

marcha del Programa de Grupos de
Autodefensa. Los objetivos que se perse- :

existen siete grupos repartidos por

i toda Navarra.

Estamos muy orgullosos de todo lo
que hemos ido trabajando durante
estos seis afios, pero si hay algo que
pudiéramos destacar, es el premio que
recibieron los autogestores de Nava-
rra en el 2002 al presentarse al VIl
Concurso de ldeas para la igualdad
entre hombres y mujeres, organizado
por el Ayuntamiento de Pamplona, al
que se presentaron como un grupo de
ciudadanos mas, obviando su discapaci-
dad intelectual.
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ROSA RUBIO GARZON

Responsable de Gestion y Tramitacién Social
Asociacién de Padres Ortzadar

La Asociacion de Padres Ort-
zadar tiene como mision la
integracion a todos los niveles
de las personas diagnosticadas
con discapacidad intelectual
ligera y limite y personas en
riesgo de exclusion social a
causa de estas discapacidades
en el Territorio Historico de

Guipuzcoa.

ara ello promueve servi- !
cios de Gestién, Educati- :
vos, de Diagnéstico,
Orientacion y Seguimien- :
to, de Apoyo en la Auto-

nomia, de Formacién !
Ocupacional y Laboral, de Insercién labo-
ral y de Viviendas y Tutorias, e intervi- '
niendo en todas aquellas situaciones que
generen exclusién para este colectivo, en
colaboracién con todo tipo de Institucio- :
nes Publicas y Privadas.
En el presente afio 2004, la Asociacién
de Padres Ortzadar celebra los veinticin- :
co afios de su constituciéon y va a desa- :
rrollar un programa de diversas activida- :
des. Estas acciones las hemos concretado
en un proyecto de trabajo, de forma que
todas tienen en comun el objetivo de
sensibilizar a nuestro entorno en general, :
que el colectivo de personas con disca- :
pacidad limite, pueden dar, recibir, com- :
partir y tener los mismos derechos que :
el resto de la poblacion, sin que su disca-
pacidad pueda ser origen de un posible
riesgo de exclusion social. :

La asociacién de padres Ortzadar, que ahora cumple veinticinco afios, ha ido poniendo
en marcha y promocionando, a lo largo de ese periodo, la creacién de diversos recursos
educativos, laborales, de vivienda y de ocio, para fomentar la integracién de las perso-
nas con discapacidad intelectual ligera y limite

ACCIONES PREVISTAS . ASOCIACIONISMO: UN APOYO PARA
. MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA

Las acciones que estan previstas son

las siguientes: ”
® Plan de Informacién a cien Centros Aso IAC I O N

Educativos de Secundaria y CIPS,

sobre el colectivo atendido por la RTZA DAR
Asociacion de Padres Ortzadar.
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La experiencia ha sido muy positiva,
con muy buen acogimiento por parte de
los centros y hemos podido constatar
que identificaban facilmente al colectivo,
con alumnos que tenian en su centro.
® Jornada de entrega de certifica-

ciones.

Esta jornada se va a celebrar el dia
2 de junio con la participacién de
usuarios, familias, profesionales vy
representantes de la Administracién.

A lo largo de los afios, con el objeti-
vo de capacitar a los usuarios de los

diferentes servicios de la Asociacion,
en las mayores destrezas posibles, para
facilitar su insercién y normalizacién,
se han realizado cursos de formacion
profesional adaptada, practicas en
empresas, cursos de formacién ocupa-
cional y cursos de Hobetuz.

Esta jornada quiere ser el reconoci-
miento al esfuerzo realizado por nues-
tro colectivo en su preparacién y
aprendizaje, y que les ha permitido en
su mayoria, alcanzar una buena inser-
cion y una practica normalizacién
como personas de plenos derechos.
® Jornada de confraternizacion de

padres promotores y antiguos

alumnos.
® Jornada de Puertas abiertas.

Fecha de celebracion, sébado 25 de
septiembre.

A lo largo de estos veinticinco afos,
la Asociacién de Padres Ortzadar, ha
ido poniendo en marcha y/o promo-
cionando la creaciéon de diversos servi-
cios, sobre todo a nivel de insercién
laboral. En este sentido, una vez estabi-
lizados los mismos, se ha considerado
importante realizar una jornada de
puertas abiertas, tanto para las familias
como para representantes de la Admi-
nistracion, para compartir los resulta-
dos obtenidos con las personas que
forman parte de los mismos.
® Jornada sobre Integracién

social, educativa y laboral de las

personas con capacidad intelec-
tual limite.

Fechas de celebracién: 29 y 30 de
noviembre de 2004, en el Palacio del
Kursal de San Sebastian.

Los objetivos que nos hemos plan-
teado con estas jornadas son:

Dar a conocer a familias, profesiona-
les y sociedad en general, el colectivo
de personas con discapacidad intelec-
tual ligera/limite.

Abordar el trabajo con las personas
con discapacidad intelectual ligera/limi-
te de forma global, como Unico medio
de conseguir la normalizacion e inser-
cién como personas de pleno derecho.

Contribuir al reconocimiento de los
apoyos necesarios a lo largo de la vida
de este colectivo, en aspectos perso-
nales, educativos, sociales, sicologicos,

laborales, tutela, vivien-
da, jubilacion, para evi-
tar que puedan quedar
excluidos de todos estos
derechos y convertirse en personas en
situacion de exclusidn social.

® Campaiias de Publicidad.

OBJETIVOS

Los objetivos de la Asociacion de

Padres Ortzadar son:

® Fomentar la formaciéon cultural y
humana de las personas diagnostica-
das de discapacidad intelectual ligera
y limite.

® Fomentar y facilitar la Integracion
Personal, Social, Cultural y Laboral
de las personas diagnosticadas con
Discapacidad Intelectual Ligera y
Limite.

® Orientar, estimular y acompafar a
las familias que tengan en su seno,
personas pertenecientes al colectivo
de personas con Discapacidad Inte-
lectual Ligera y Limite.

® Promover la participacion de los
usuarios y familias en la gestién y
proyectos de servicios.

UN APOYO PARA
LA CALIDAD DE VIDA

Madres y padres se unieron para
hacer frente a las necesidades de sus
hijos e hijas; se organizaron para crear
los servicios necesarios a medida que
estos iban creciendo y para hacer pre-
sién a la administracion a fin de hacer
visible la situaciéon en que vivian. Pri-
mero pidieron y crearon los recursos
educativos, luego los laborales, mas
tarde reclamaron los de vivienda y
después los recursos para disfrutar el
tiempo del ocio. En este pais ha habi-
do madres y padres dedicando la vida
entera para esta causa, una lucha dia-
ria para la cual cada dia contaba como
una gota dentro de un vaso. Después
de 25 afos, la asociacién Ortzadar —la
mas antigua del pais en el ambito de
personas con DINAI- puede decir
que en el vaso ya hay agua aunque
quede todavia camino para llenarlo.
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IGNACIO LOZA AGUIRRE

Director-Gerente de APDEMA (FEAPS)
Miembro del equipo redactor

iguiendo a este mismo pro-

fesor, el concepto de ética

va mas alld de la definicion

clasica de “conjunto de nor-

mas morales que rigen la

conducta humana”. Mas
bien se trata de un saber practico que arti-
cula la busqueda de la “plenificacion”
humana con el ideal de convivencia, es
decir, el resultado de conjugar el polo tele-
oldgico Aristotélico (la finalidad de las
cosas) con el deontolégico Kantiano (los
deberes y obligaciones). Dicho mas senci-
llamente, en FEAPS buscamos la plenitud
humana de las personas con discapacidad,
en un sistema de convivencia justo, siguien-
do la concepcidn del filésofo Paul Ricoeur.

Pero, jqué es un Codigo Etico? Pode-
mos definirlo como un mecanismo de
autorregulacion, que recoge los princi-
pios éticos generales, basados en los
valores principales de la organizacion,
para establecer unas normas éticas espe-
cificas, que guiaran el ejercicio de la acti-
vidad de esa organizacion.

Desde luego, no es un conjunto de
reglas que sefialan cobmo actuar en todas
las ocasiones, ni la férmula mas o menos
magica para asegurar la conducta ética
de una entidad. Tampoco es el medio que
resuelve todos los problemas éticos.

Mas bien es una forma de clarificar
funciones y responsabilidades, la base
sobre la que se juzgaran las acciones de
los miembros y, principalmente, un com-
promiso personal para el desarrollo de
una practica ética.

Y un Cédigo Etico jpara qué? Para ser
consecuentes con la planificacion estraté-
gica de FEAPS; para ser practicos en la cre-
acion de estructuras de defensa de las per-
sonas con discapacidad; y, finalmente, para
evolucionar:antes haciamos “lo que podia-
mos”, ahora nos esforzamos por hacer las
cosas con calidad y a partir de ahora, ade-
mas, hemos de cargarlas de valores (“com-
portarnos como es debido”).

Con su aprobacion en FEAPS no que-
remos sentirnos satisfechos, como si ya
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El Cédigo Etico resume los principios éticos generales que reflejan los valores fundamen-

tales de la Mision de FEAPS y establece un conjunto de normas éticas especificas que
deben utilizarse como guia para el ejercicio de la actividad

cODIGO ETICO

FEAPS

. Ultimamente, la ética parece haberse puesto de moda. No hay
. organizacion moderna que se precie que no cuente ya —o no esté

: elaborando- su cédigo ético. Sin embargo, para FEAPS la ética
i nada tiene que ver con la moda. Mas bien es un elemento consti-
i tutivo. En palabras de nuestro asesor en estos temas, Xabier

Etxeberria, “sin aliento ético, FEAPS dejaria de tener sentido”.

hubiéramos acabado la tarea. Es cierto
que finaliza una etapa, pero de inmediato

abrimos otra, la de su implantacién y :

desarrollo. Queremos que esta “criatura”
esté viva, de modo que tarde o temprano
necesitara complementos, retoques, apo-
yos... En cualquier caso, necesitaremos
personas que cuiden de ella, los comités

de ética, para que mimen de cerca su cre-
cimiento.Y es que se trata de un instru-
mento, una herramienta relativa a las dos
claves de nuestra labor: las personas y la
vida. Es un medio mas que ha de ayudar-
nos a mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad y la de sus
familias.
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{POR QUE UN CODIGO ETICO?

La Misién del Movimiento Asociativo
de FEAPS consiste en mejorar la calidad
de vida de las personas con discapacidad
intelectual y la de sus familias. Todas y
cada una de las personas, servicios, orga-
nizaciones, instituciones que integran
este entramado social son y estin para
contribuir, desde su papel, con su esfuer-
ZO Yy sus recursos, a ese fin ultimo.

La manera de cumplir esta Misién, por
los distintos actores y agentes que inter-
vienen, es diversa y heterogénea porque
heterogénea y diversa es la realidad, como
compleja es la tarea: hablamos de perso-
nas y de hacer que las personas tengan
vidas mejores, dignas de ser vividas.

El Codigo Etico es un instrumento
mas que se pone en manos de las perso-
nas que integran nuestro movimiento
social para alcanzar mejor la meta que
nos hemos propuesto.

ALCANCE Y ESTRUCTURA

El Cédigo se desarrolla con un esque-
ma semejante en tres ambitos: la persona
con discapacidad intelectual, la familia y la
organizacion.

En los tres ambitos se han identificado,
destilados del catidlogo de valores de
FEAPS, los valores éticos que se han consi-
derado claves y se ha descrito su condicion
de “éticos” a través de la formulacion de
los principios que les dan contenido. Poste-
riormente, en coherencia con esos princi-
pios éticos se desarrollan las normas éticas,
entendidas como comportamientos positi-
vos a cumplir por tres tipos de actores: las
organizaciones (entendidas desde la res-
ponsabilidad de sus dirigentes), los profe-
sionales y los familiares. Se contempla, des-
de el nivel de las normas, tanto la ética ins-
titucional, como la profesional y la familiar.

En definitiva, se recogen en cada ambi-
to, sea el de la persona, el de la familia o
el de la organizacién, los comportamien-
tos, las normas éticas tanto para los diri-
gentes, como para los profesionales y los
familiares.

Los VALORES seleccionados son los
siguientes:

Respecto de la PERSONA con discapaci-
dad intelectual

® Dignidad y valor de la persona
® |gualdad

Respecto de la FAMILIA
® |gualdad
® Base de inclusién

Respecto a las ORGANIZACIONES

® Servicio

® Apoyo mutuo

® Reivindicacion

® Participacion

® Carencia de animo de lucro y transpa-
rencia en la gestién

¢ Calidad

A continuacién,a modo de ejemplo, se
recoge lo correspondiente al ambito de
la persona.

DIGNIDAD Y VALOR DE LA
PERSONA

La persona con discapacidad intelec-
tual, como individuo, como persona, en
cuanto tal ser humano, tiene valor en si y
por si misma. Con sus limitaciones y capa-
cidades es un ser humano con su dignidad,
en esencia como cualquier otro. Es, en
consecuencia, un individuo con sus carac-

teristicas, intereses vy
fines propios e irrepeti-
bles con dignidad y valor
propio, equiparables a los
de cualquier otra persona.

Desde el respeto a la dignidad y al valor
intrinseco, entendemos que la persona
estd sujeta a un proceso dindmico de cam-
bio que le va generando necesidades,
deseos, creencias y opciones individuales.
Buscamos la calidad de vida, garantizando
el derecho a una vida digna y al autogo-
bierno, tratando a cada persona siendo
conscientes de las diferencias individuales.

En relacién con este valor se destila,
por tanto, el principio de la autodetermi-
nacién entendida basicamente como el
derecho de toda persona a ser agente
causal, actor, al menos parcial, del propio
destino. Otro principio orientador de
normas éticas es el de la individualidad
que orienta hacia acciones y actitudes de
respeto a la diferencia, a la identidad pro-
pia, y de apoyo al perfil exclusivo de nece-
sidad de cada persona; no cabe aqui un
colectivo indiferenciado, homogeneizado,
de personas con discapacidad, cabe cada
persona, digna en si, plena, demandando
del entorno apoyos concretos individuali-
zados y en momentos concretos.

OBJETIVOS DEL CODIGO ETICO

@ El Cédigo identifica los valores fundamentales en los que se basa la actividad

de las organizaciones de FEAPS.

® El Cédigo resume los principios éticos generales que reflejan los valores fun-
damentales de la Misién de FEAPS y establece un conjunto de normas éticas
especificas que deben utilizarse como guia para el ejercicio de la actividad.

® El Codigo pretende ayudar a los distintos actores que intervienen a identificar
las opciones que son relevantes cuando se presentan incertidumbres éticas.

® El Codigo proporciona normas éticas por las que el publico en general pueda
pedir responsabilidades a las personas u organizaciones de FEAPS.

® El Cédigo ayuda a socializar a los que comienzan a ejercer su actividad a favor
de las personas con discapacidad intelectual, en la finalidad, los valores, los

principios y las normas éticas.

@ El Cédigo es una palanca para implantar la calidad FEAPS y una fuente de
motivacién aiadida al buen hacer profesional.

® El Cédigo es un factor clave para consolidar un sentido de pertenencia mucho

mas profundo y arraigado.

® El Codigo es la base sobre la que construir el Comité de Etica a fin de que éste
pueda discernir ante casos éticamente problematicos y seguir reflexionando.
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ACTUACIONES

En coherencia con estos principios:

LAS ORGANIZACIONES dispondran
los medios necesarios para que cada per-
sona, con independencia de su capacidad,
pueda expresarse por si misma, facilitan-
do oportunidades y medios para expre-
sar con libertad (sin mediaciones mani-
puladoras) sus quejas, deseos, necesida-
des, aspiraciones y creencias. En todo
caso deben habilitarse canales adecuados
que permitan el acceso de las opiniones,
demandas, propuestas o criticas hasta sus
o6rganos de gobierno, reconociendo
dichos canales en la reglamentacion de
régimen interno.

Velaran por una atencién personaliza-
da, individualizada y de calidad. Esta aten-
cién personalizada debe regir la practica
orientada a la persona y a su familia,
huyendo de una programacién genérica y
de las respuestas o acciones que no tie-
nen en cuenta las dificultades, el entorno
e itinerario vital de cada persona.

Haran explicito en sus reglamentos,
idearios o demas mecanismos de regula-
cién y gestién su rechazo total al castigo
fisico y/o psicolégico, expresando por lo
tanto su no uso en ningln ambito.

Garantizaran siempre el derecho a la
intimidad de la persona tanto mas si ella no
es capaz de defenderla, especialmente en el
ambito institucional: en residencias, pisos
tutelados, centros tanto educativos como
laborales o de prestacion de otros servi-
cios tales como programas de dia, ocio,...

Garantizaran la confidencialidad de la
informacién en el ejercicio de nuestro
trabajo, con normas explicitas en los
reglamentos de régimen interno e infor-
mando siempre a la propia persona o a la
familia previamente del uso que pudiera
hacerse de las mismas (investigaciones,
publicaciones...). El secreto institucional
tiene caracter externo y corresponde
gestionarlo a la organizacién de modo
que no lesione derechos y oportunidades
de mejora en la calidad de vida.

LOS PROFESIONALES han de ejecu-
tar practicas y estrategias que favorezcan
y fomenten la capacidad de eleccién, de
toma de decisiones, de establecimiento
de planes y metas personales, de auto-
nomia y, en general, de cualquier otro
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ETICA

A menudo dentro del ambito de la
discapacidad intelectual se habla de
sus dificultades y de su dependencia
respecto a terceras personas. Pero
también las ideas pueden expresarse
desde otro punto de vista, con una
vision mas positiva. Por ejemplo,
hablar de capacidades y de autono-
mia es una forma mas respetuosa y
digna para dirigirse a ellas. En este
sentido, FEAPS ha creado un cédigo
ético que rige valores y normas para
que sirvan de guia de conducta de los
distintos actores y estamentos del
movimiento asociativo.

componente de la autodeterminacion.
En ocasiones, y con el consenso de equi-
po, pueden limitar cautelarmente el
derecho a la autodeterminacién cuando
de forma real o potencial la accion o
actividad de una persona presente un

. grave, previsible e inminente riesgo para

si mismo o para otros.

Han de consultar a la persona en toda
cuestion que le afecte. Cuando se consi-
dere, en consenso con la familia o tuto-
res y con el equipo de profesionales, que
la consulta no es posible realizarla se dis-
pondrin de modo explicito mecanismos
para asegurar que las decisiones que le
afectan son tomadas en coherencia a sus
intereses, deseos y necesidades.

Facilitaran la informacién y compren-
sion de cada persona acerca de los siste-
mas de apoyos Yy otras actuaciones
(incluidas reclamaciones y denuncias) que
se propongan para conseguir la mejora
en su calidad de vida, de modo que dicha
persona exprese O NO su consentimiento
informado tras conocer los objetivos de
la accion, los posibles riesgos, las alterna-

. tivas si las hubiera y cualquier otro asun-
. to que sea considerado relevante. Cuan-

do la persona no presente la capacidad
de comprensiéon necesaria para este fin,
el profesional buscara la autorizacién de
personas cualificadas que habran de
actuar en coherencia con los intereses,
deseos y necesidades de la persona a la
que representan. En todo caso el profe-
sional deberia hacer un ejercicio de
empatia constante, poniéndose en el

lugar de la persona a la que presta apoyo
y preguntandose qué es lo que él pensa-
ria en tal situacion.

Deben denunciar situaciones de injusti-
cia manifiesta, malos tratos o tratos veja-
torios y cualquier otra accion que conlle-
ve el incumplimiento de este cédigo ético.

Han de actuar y garantizar que se actle
con la persona mediante un trato digno y
respetuoso en todo momento. El trato, las
formas de llamar, dirigirse y designar a las
personas han de estar basados en el res-
peto, teniendo en cuenta los deseos de la
persona, sus opiniones, su edad y el entor-
no socio-cultural en el que se mueve, y sin
realizar discriminacion alguna por motivos
de género, de capacidad, étnicos, religio-
sos, politicos o sexuales.

Fomentaran siempre la autoestima de
la persona y su reconocimiento social,
con independencia de los logros, de su
productividad social o de las dificultades
que manifiesten.

LAS FAMILIAS de las personas con
discapacidad intelectual deben fomentar
e impulsar la autodeterminacién en toda
edad, facilitando la expresién de opinio-
nes, intereses, creencias, expectativas y
necesidades y ofreciendo las maximas
oportunidades para que esta autodeter-
minacioén se exprese.

Facilitara el acceso a la informacién y
conocimientos necesarios para lograr que
la persona decida acerca de otorgar o no
su consentimiento a aspectos que lo
requieran. En el caso de que la persona
no presente la capacidad necesaria para
este fin, la familia habra de actuar en cohe-
rencia con los intereses, deseos y necesi-
dades de la persona a la que representan.

En ninglin caso fomentara o utilizara
con relacién a la persona con discapacidad
modos o lenguaje que lesione su dignidad
y autoestima. Se han de tener siempre en
cuenta los derechos de la persona aunque
pueda no saberse defender eficazmente.

Fomentarda permanentemente una
apariencia fisica respetuosa con los dese-
os y opiniones de la persona.

Velard por un uso digno y respetuoso
de la utilizacién de la imagen de la perso-
na cuando ésta no pueda expresar su
consentimiento o defender sus derechos.

Garantizaran en el ambito familiar el
derecho de la persona a la intimidad.




