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1 Introduccion

La Convencién sobre los Derechos de las personas con discapacidad,
ratificada por Espana en el 2008, hace explicito el derecho a la autonomia
personal y vida independiente de las personas con discapacidad. En este
sentido, scumplen con este marco legal las prdcticas de
institucionalizacién actuales en Espana? 3Se estdn practicando medidas
que permitan ejercer el derecho de autonomia y vida independiente en
los centros y servicios para personas con discapacidad? Estas y ofras
preguntas justifican la realizacion de un estudio descriptivo que aporte en
la identificacion de la situacidon actual de institucionalizacidon de las
personas con discapacidad.

Se pretende una definicion de la poblacidn con discapacidad
instifucionalizada en Espana en términos demograficos y sociales, el
andlisis del grado de inclusidon (factores de riesgo y proteccion) y la
definicién de propuestas de mejora de politicas y estrategias puUblicas.

De manera especifica, se presta atencion a las instituciones residenciales
especificas para personas con discapacidad, con los siguientes objetivos:

e Definir el fendmeno de la discapacidad institucionalizada, atendiendo
a tipo de discapacidad, género y edad.

e Identificar, aspectos que facilitan/dificultan la inclusion social (factores
de riesgo y proteccion).

e Redlizar propuestas de mejora para prestacion de apoyos segun las
necesidades detectadas.



2 Metodologia

El marco andlitico se plantea en la légica: Institucionalizacion vs. Vida
Independiente. Partimos de la base que los factores que facilitan o inhiben
la vida independiente se encuentran no solamente en las percepciones y
deseos de las personas con discapacidad, sino también en su entorno mds
cercano (familia, amigos, companeros), asi como en los apoyos (por
ausencia o presencia) existentes en la sociedad (instituciones publicas y
privadas). Analizando 1os niveles meso (entorno mads cercano del
individuo) y macro (entorno institucional) podremos por tanto analizar la
situacion de las personas con discapacidad, a partir de la literatura
existente sobre Modelos de Bienestar (Esping Andersen, Ferrera, etc).

Atendiendo a la literatura general sobre Modelos de Bienestar, y las
caracteristicas definitorias de los modelos de bienestar mediterrdneos, este
trabajo parte de la hipdtesis que la institucionalizacion de este colectivo
responde a un modelo que podriamos denominar “paternalista”,
caracterizado por la presion que determinados actores (familia,
instituciones) ejercen sobre las personas destinatarias de atencion en
contextos institucionalizados. Ahora bien, esta hipdtesis deberd
comprobarse en el discurso de los individuos, vy si se debe a los deseos y
percepciones del actor (comodidad, miedo, desconocimiento) o a la
falta de apoyos adecuados en la sociedad para facilitar una vida
independiente (tercer sector, politicas publicas y normativa en materia de
vida independiente).



En definitiva, el marco analitico a partir del cual se plantea este trabajo es

el siguiente:
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Instrumentos

Cuestionario abierto online para profesionales y expertos: identificacion
cerrada de perfil de organizacion, tipo de discapacidad (eleccion
multiple) y perfil profesional. En formato abierto: factores de riesgo y
proteccidén para la atencion discapacidad
Medidas Cabe

mencionar que este cuestionario ha tenido como propdsito ser una

a personas con

institucionalizadas. para la desinstitucionalizacion.
consulta abierta a profesionales y a expertos antes que una encuesta

de preguntas cerradas.

8 entrevistas en profundidad, dirigidas a diferentes perfiles relacionados
con el objeto de estudio, buscando informacién clave de acuerdo a
diferentes variables relacionadas con el mismo.

4 visitas de campo a instituciones residenciales de distinto perfil con el
propdsito de llevar a cabo prdcticas de observacion participante,



enfrevistas con interlocutores claves. Asi como, recopilar material

documental.

N° Tipo Perfil

1 Enftrevista Servicios sociales de base o administracion

2 Enfrevista Servicios sanitarios de base o administracion

3 Enfrevista .ON.G d.e apoyo discapacidad intelectual con servicio
institucionalizado

4  Enfrevista ONG de apoyo enfermedad mental

5 Visita Campo Centro Residencial con Centro de Dia Pardlisis Cerebral

6 Enfrevista Persona con Discapacidad fisica

7 Visita Campo FZen’rro de atencion a personas con discapacidad
intelectual

8  Visita Campo Centro de atencidn a personas con Enfermedad
Mental

9 Enfrevista Centro de atencién a personas con Discapacidad fisica

10 Enfrevista plreCC|on técnica ONG apoyo discapacidad
intelectual

11 Visita Campo Hospital de larga estancia

12 Entrevista Persona Discapacidad Intelectual y familiar de apoyo

Planteamiento operativo
e Prescriptor de la institucionalizacion: persona con discapacidad, familia,
otras... (discurso), prescripcion judicial (medidas de seguridad).

e Duracion de la estancia: temporal o prolongada.

e Definicion de inclusidon-exclusion social: eje econdmico, derechos,

relaciones sociales.

e Especial atencion a: tipo de discapacidad (la mayoria, deficiencias
mentales), edad, actividad laboral.




3 Marco conceptual: la institucionalizacion

Las instituciones residenciales en Europa han sido la respuesta mds comun
a la atencidn a personas con necesidades de alojamiento y asistencia en
las necesidades de la vida diaria desde principios del siglo diecinueve. A
ello no ha sido ajeno el colectivo de personas con discapacidad, que han
sido alojadas en instituciones durante siglos.

Durante gran parte de este tiempo, los hospitales psiquidtricos y ofras
instituciones han sido vistas como la forma mds adecuada para alojarlas y
atender a sus necesidades, al mismo tiempo que han servido para
mantenerlas aisladas de la sociedad.

Después de la Segunda Guerra Mundial, algunos paises comienzan a
alejarse del modelo caracterizado por la atencion desde grandes
instituciones residenciales. Los gobiernos de estos paises comienzan a
desarrollar politicas para el cambio de la atencidon institucional a la
prestacion de atencién y apoyo en las comunidades locales. Ello se debe
a diversos factores, entre los que se encuenfran cambios de ideologia,
aparicion de escdndalos en instituciones, surgimiento de organizaciones
de la sociedad civil con un papel cada vez mds importante respecto a la
atencion a individuos en dicha situacion (Mansell y Ericsson, 1996) o el
andlisis de la relacién coste-beneficio (Arriba y Moreno, 2009).

Este apartado tiene como objetivo realizar una primera aproximacion al
fendmeno de la institucionalizacion de personas. Para ello, en primer lugar,
se ofrece una definicion del concepto, para posteriormente analizarlo en
perspectiva comparada y ponerlo en relacidon con la literatura cldsica
existente en relacidén con los denominados Modelos de Bienestar. El Ultimo
apartado se destina al acercamiento al modelo de la
desinstitucionalizacion, entendida ésta como un derecho en los diferentes
paises del entorno Europeo en los Ultimos anos.



3.1 El concepto de Institucionalizacion. Hacia una definicion
operativa.

Como punto de parfida es necesario apoyarse en una definicion minima
del concepto de institucionalizacion. El diccionario Maria Moliner (2007),
recoge enfre sus acepciones la definicion de institucion como *organismo
instituido  para  desempenar una funcidn de interés publico;
particularmente de ensenanza o de beneficencia”. Atendiendo a esta
definicién, las instituciones tienen, en primer lugar, una dimensidn publica,
destinada fundamentalmente al desempeno de una funcién social de
cardcter educativo o de atencion a las necesidades bdsicas de los
individuos. Ahora bien, esta definicion no incorpora informacién sobre la
dindmica interna de las mismas, o bien de los efectos que dichos entes
pueden tener sobre |la vida diaria de los individuos. Para ello, es necesario
acudir a otras definiciones aportadas desde el dmbito internacional.

El diccionario Merriom Webster, define el concepto instfitutionalize
(institucionalizacion), entre varias de sus acepciones, como “incorporar
(algo o alguien) a un sistema estructurado y altamente formalizado™!.

De la misma forma, desde el diccionario online (businessdictionary.com),
institucionalizacion se define como aquel proceso en el que se fraduce el
codigo de conducta, mision, politicas, vision y plan estratégico en una
guia de accién, aplicable a las actividades de la vida diaria de sus
miembros. Ello tiene como objetivo la integracion de sus valores
fundamentales y objetivos en la cultura y estructura interna de la
organizacion?,

Atendiendo a estas definiciones, la institucionalizacion tendria también un
efecto en los individuos que se insertan en ella, asumiendo en su contexto
toda una serie de normas y procedimientos aplicados en el seno de las
mismas. En este sentido, se dan en la literatura ofras definiciones que
atienden directamente a estos efectos en el individuo.

Thttp://www.merriam-webster.com/dictionary/institutionalize
2hitp://www.businessdictionary.com/definition/institutionalization.html#ixzz3kWdVGy4D


http://www.businessdictionary.com/definition/institutionalization.html#ixzz3kWdVGy4D

Desde el dmbito europeo, la Codalicion Europea para la Vida Comunitaria
define institucion como ‘“cualquier lugar en el que las personas son
aisladas, separadas y/o obligadas a vivir juntos. Una institucion es también
cualqguier lugar en el que las personas no tienen, o no se les permite,
ejercer un conftrol sobre su vida y sus decisiones del dia a dia 3.

En esta linea, resulta especialmente Util el concepto de “institucion total”
de Erving Goffman (1961), el cual se define como un sistema en el que los
individuos son agrupados y sus vidas son reguladas por un conjunto de
normas. En su frabajo Goffman tfrata de explicar como, en primer lugar, en
las instituciones todos los aspectos de la vida de un individuo son
orientadas hacia el mismo lugar y bajo una misma autoridad. En segundo
lugar, cada uno de los momentos de la vida del individuo se desarrollan en
compania de ofros individuos, a los que se trata bagjo los mismos
paradmetros y a los que se requiere hacer las mismas cosas. En tercer lugar,
todas las actividades de la vida diaria se encuentran programadas, unas
seguidas de oftras, y establecidas a fravés de un mismo sistema de normas.

En definitiva, las instituciones o la incorporacion de individuos a las mismas
(insfitucionalizacion), ademds de desempenar una funcidon social (de
cardcter educativo, social o de atencion a las necesidades bdsicas del
individuo), implicarian, por su propia naturaleza, la asuncion, por parte de
los individuos participantes en ellas, una serie de pautas de
comportamiento a fravés del sistema de normas y reglas que las
conforman.

Partiendo de esta definicidon del fendmeno, resulta preciso indagar ahora
sobre la extension del mismo y sus caracteristicas desde una perspectiva
comparada, al objeto de analizar dicho fendmeno desde la literatura
sobre modelos o regimenes de bienestar a nivel europeo. Consideramos
que conocer el fendbmeno de la institucionalizacion podria constituir un
indicador indirecto del modelo de bienestar existente en cada caso. De la
misma forma que puede serlo el gasto en materia de salud, en educacion

3 European Codlition for Community Living: http://www.community-living.info/2page=205.



o la forma en la que cada uno de los paises afronta la conciliacion enfre
el dmbito laboral y familiar a través de sus politicas publicas.

3.2 Llainstitucionalizaciéon en Europa. Modelos de Bienestar y
Regimenes de Cuidado.

Tal como senala Moreno (2001), el kenfoque de los regimenesy propuesto
por Gegsta Esping-Andersen (1990), ha sido el mds influyente en el debate
conceptual y metodoldgico sobre el bienestar de los Ultimos anos. Segun
este enfoque, los estados del bienestar se caracterizan por una
constelacion de encajes institucionales de cardcter econdmico, politico y
social. A partir de estas dimensiones, el autor elabora una fipologia
basada principalmente en el andlisis de las relaciones entre estado vy
mercado, la estratificacion  y  la  desmercantilizacion (o de-
commodification). Esping Andersen alude a los denominados tres mundos
del bienestar capitalista, a saber: liberal, entre los que se localizan paises
como Reino Unido y Estados Unidos; conservador, caracteristico de
Alemania y Austria; y socialdemaocrata, propio de los paises Nordicos.

Sin embargo, en los Ultimos anos se ha propuesto un modelo distintivo de la
Europa del sur que incluye bdsicamente a Espana, Grecia, Italia y Portugal
(Ferrera, 1995; Moreno, 1997). En este sentido, y con cardcter general, y tal
como senala Moreno (2001), puede constatarse que los cuatfro paises
meridionales comparten analogias respecto a su régimen de bienestar, a
saber: necesidades y estfilos de vida, conjuncidn entre universalismo y
selectividad y microsolidaridad familiar.

Tomando en consideracion estas dimensiones es especialmente
interesante para el trabajo que nos ocupa el papel de la familia, pues en
el Estado de bienestar meridional desempena un papel clave en el
bienestar de sus miembros. Dicha labor viene dada por la prestacion de
bienestar de cardacter material, pero fambién inmaterial, y son, tal como
senala Moreno (2001), las transferencias de indole no estrictamente
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material las que conforman culturas claramente distinguibles en el caso
mediterrdneo, ya que los niveles afectivos de dicha prestacion de
bienestar propician entre los miembros de la familia no sélo la transmisidon
de actitudes, conocimientos, percepciones y valores reflejados en los altos
niveles de ayuda mutua, sino fambién en una frecuente priorizacion de los
componentes del hogar frente a otros asuntos. Todo ello conforma una
vision social en la que las estrategias familiares prevalecen en las formas
de intercambio social entre los ciudadanos.

Teniendo en cuenta que es el papel de la familia y especialmente el
cuidado que los miembros de la misma prestan al resto de la unidad
familiar el que constituye el aspecto mds caracteristico de los paises del
Sur de Europa, serd esperable que dicho elemento constituya una
dimension a considerar a la hora de comprender los modelos de
institucionalizacidon de personas en el dmbito internacional.

A la luz de la definicion del modelo de bienestar utilizada por Moreno
(2001), podria esperarse que en el dmbito mediterrdneo, la atencion a la
personas con necesidades de cuidado pasard fundamentalmente por la
familia o, al menos, que se desarrolle a partir del papel desempenado por
ésta. En primer lugar, como principal cuidadora vy, en su defecto, como
actor decisivo en la toma de decisiones para el modelo de cuidado que
recibe el individuo. Dicho de ofra forma, con independencia de asumir o
no el cuidado, la familia jugard un papel determinante en las decisiones
relacionadas con el bienestar de sus miembros, entre la que se encuentra
la decision de institucionalizar su atencion.

Tal como puede observarse en la siguiente tabla, la necesidad de
cuidados crece en la totalidad de los paises entre los anos 2000 y 2040, si
bien Espana se encuentra en el grupo de paises donde mayor incremento
se produce en la poblacidon con necesidad de cuidados.
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Tabla 1. Porcentaje del total de la poblacién necesitada de cuidados en
Europa 2000-2040.

Eslovaquia 48 54 63 1,5
Austria 45 53 59 1,4
Espana 47 52 6,1 1,4
R. Checa 5,1 58 64 1,3
Chipre 5,9 6,6 7,2 1,3
Italia 48 54 6,1 1,3
Malta 6,2 7.1 7.5 1,3
Eslovenia 52 59 6,5 1,3
Lituania 4,9 56 6,1 1,2
Paises Bajos 43 50 54 1,1
Polonia 49 55 6,0 1,1
Alemania 47 53 57 ]
Portugal 45 50 55 ]
Suecia 46 53 56 ]
Bélgica 4,6 52 55 0,9
Grecia 48 53 57 0,9
Estonia 5,1 5,6 6,0 0,9
Finlandia 45 52 54 0,9
R. Unido 45 50 54 0,9
Dinamarca 45 5,1 5,3 0,8
Francia 4,5 4,9 53 0,8
Hungria 52 57 6,1 0.8
Irlanda 40 43 4.8 0,8
Letonia 52 57 6,1 0,8
Luxemburgo 4,4 4,7 48 0,3

Fuente: Base de datos de la OMS, 2006. Base de datos Eurostat, 2006.
Nota: Tabla elaborada a partir de Arriba y Moreno (2009).

Aunqgue la tendencia es similar en los diferentes paises europeos, parece
l6gico pensar que la forma en que estos cuidados se afrontan en ellos
depende del modelo de bienestar en cada caso. En este sentido, en la
Europa meridional serd la familia quien asuma el bienestar de los miemlros
necesitados de cuidado.

Tal como senalan Arriba y Moreno (2009), la mayoria de los sistemas de
cuidados de larga duracién se caracterizan por la descentralizaciéon, en
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que los gobiernos centrales tienen un papel mds fuerte en términos de
financiacion, estrechamente relacionada con las cuestiones sanitarias y
con el establecimiento de programas de prestaciones monetarias para los
cuidados, en tanto que los niveles regionales y locales dominan en la
organizacion y provision de servicios.

El cuidado residencial ha sido histéricamente una de las principales
respuestas del Estado de Bienestar al riesgo social de dependencia. Sin
embargo, en las dos Ultimas décadas se ha producido un cambio claro
hacia el cuidado comunitario, que se ha visto favorecido por 10s
argumentos de calidad y de preferencias individuales pero también por
razones de relacion coste-beneficio.

Ahora bien, este proceso no se ha dado de la misma forma en los
diferentes paises: mostradndose una considerable coherencia con los
modelos o regimenes de bienestar descritos en la literatura al respecto.

En un andlisis de estrategias de cuidados para ninos y ancianos, Bettio y
Plantenga (2004) tratan de aplicar la literatura sobre regimenes de
bienestar al estudio de una dimension concreta, como es el modelo de
articulacion de cuidados de larga duracion en los diferentes paises. A
partir de diversas bases de datos de cardcter cuantitativo este trabajo
propone cinco agrupaciones de paises, a las que denominan “regimenes
de cuidado”.

En concreto, en un primer grupo se enconfrarian paises europeos del Sur
(con la excepcion de Portugal) con una alta intensidad en la provision de
cuidados informales, que recaerian fundamentalmente en la familia (en
menor medida de amigos y vecinos) y de forma concreta en las mujeres,
aspecto que a su vez se muestra en los bajos indices de participacion en el
mercado laboral (Flagquer, 2004). Junto a ello, los paises del Sur de Europa
se caracterizan por la presencia bastante baja de cuidado residencial
(aquel que se presta en un espacio especifico fuera del hogar del
individuo) y comunitario (aquel que se presta en el hogar del individuo).
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En el otro exiremo, los paises Nordicos presentan una baja extension en el
cuidado informal, pero alto, o al menos medio, en cuidado residencial y
comunitario. Reino Unido y Paises Bajos son dos paises que puntian alto en
el cuidado informal pero al mismo tiempo tienen niveles medios o altos de
provision de servicios. Otros paises de Europa Central y Occidental han
sido posicionados entre ellos en provision de cuidados informales, niveles
intermedios en cuanto al cuidado residencial y relafivamente bagjo,
aunque creciente, en el cuidado comunitario.

Tabla 2. El cuidado de larga duracion en Europa: “regimenes de
cuidado”4

Pais Cuidado Cuidado Cuidado
Residencial informal Comunitario
ltalia Bajo Alto Bajo
Grecia Bajo Alto Bajo
Espana Bajo Alto Bajo
Portugal Bajo Bajo Bajo
Finlandia Medio Bajo Medio
Austria Medio Medio Bajo
Alemania Medio Medio Bajo
Bélgica Medio Medio Bajo
Irlanda Medio Medio Medio
Francia Medio Bajo Bajo
Suecia Medio - Alto
Dinamarca Alto Bajo Alto
Reino Unido Alto Alto -
Paises Bajos Alto Alto Medio

Elaborado a partir de Bettio y Plantenga (2004).

En definitiva, los modelos de cuidados de larga duracion en Europa
constituirian un interesante indicador indirecto de los regimenes de
bienestar, caracterizados por su alto nivel de institucionalizacion en paises
como Reino Unido o Paises Bajos, frente a modelos de cardcter
desinstifucionalizado, donde las diferencias mds importantes se

4Si bien el trabajo de Bettio y Platenga hace referencia a nifios y mayores, la informacién contenida en
la tabla contiene informacion exclusivamente relacionada con la atencién a personas mayores.
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encontrarian entre el actor que asume la responsabilidad, siendo la familia
en los paises del Sur de Europa, entre los que podemos enconfrar a
Espana, frente al cuidado en el hogar por parte de actores ajenos al
dmbito familiar, caracteristico de los paises Escandinavos (Dinamarca y
Suecia).

Ahora bien y fal como senalan Arriba y Moreno (2009), en las dos Ulfimas
décadas, se viene produciendo un cambio claro hacia el cuidado
comunitario, o dicho de otfra forma hacia la desinstitucionalizacion de las
personas necesitadas de cuidados de larga duracion, donde los paises del
norte de Europa sin duda alguna han sido los pioneros.

Resulta por tanto relevante profundizar en este aspecto, considerando ya
no solamente la respuesta a razones como la calidad de los servicios, 1as
preferencias de los actores objetos de cuidado o la relacion coste-
beneficio, tal como senalan Arriba y Moreno (2009),0 bien cambios en la
ideologia, funcionamiento interno de las instituciones o la existencia de
una red de apoyo en la sociedad civil a las que hacen referencia Mansell
y Ericson (1996), sino también como un derecho, sobre el que existen
numerosas aportaciones en la literatura.

3.3 La desinstitucionalizacién como derecho y las barreras
asociadas a la misma.

Si bien la institucionalizacidon de personas es un hecho desde hace
décadas, no son pocas las aportaciones en la literatura destinadas a
poner en evidencia las consecuencias negativas que dicho recurso de
atencion constituye para los individuos que son ingresados en ellas.

En este sentido Goffman (1961) senala como principal efecto de la
institucionalizacion la capacidad de autonomia personal que quedaria
severamente reducida, pues la capacidad de eleccidon del individuo se
niega en cualquier dmbito de su vida, desde la toma de decisiones sobre
donde y con quien vivir hasta los detalles mds pequenos. En
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consecuencia, tal como senala Goffman (1961b), en aquellos contextos
en los que las oportfunidades de los individuos son confroladas
completamente por un sistema instifucional, se incrementan  sus
discapacidades (entendidas éstas como la capacidad para realizar
tareas de la vida diaria), constituyendo verdaderas barreras para la
reinsercion en la sociedad.

Junto a ello, en el informe elaborado por el Comisionado para los
Derechos Humanos del Consejo de Europa (2012), se senalan una serie de
consecuencias concretas de la institucionalizacion en los individuos. En
primer lugar, este informe senala que la institucionalizacion de personas
incrementa el riesgo de explotacion, violencia y abuso. Tal como se senala
en este informe, la propension a la violencia es inherente a las instituciones,
dado que su funcionamiento estd alejado de lo que podriamos denominar
el "ojo publico”. Junto a ello, el abuso se podria dar en mayor medida,
dada la poca capacidad de empoderamiento de los individuos
ingresados en ellas, los cuales, aun sufriendo estas situaciones, dispondrian
de una capacidad limitada para luchar contra ellas. Finalmente, en este
informe se senala como principal hdndicap que la institucionalizacion
interumpe los planes vitales de los individuos. Extraer a un sujeto y
segregarlo en una institucion interrumpe drasticamente sus oportunidades
de desarrollar sus planes vitales.

En este contexto, desde hace anos desde diferentes paises occidentales
se viene poniendo el acento en la necesidad de transformar el modelo de
cuidado a largo plazo en instituciones por cuidados en el entorno del
individuo, en la comunidad. Dicho enfoque se pone de manifiesto en
diferentes planteamientos desarrollados por entidades e instituciones de
cardcter internacional.

Aun existiendo un amplio consenso en relacion con los beneficios de la
desinstitucionalizacion de personas, existen también en la literatura
numerosas referencias en cuanto a los obstdculos para la misma. Una
barrera a menudo citada es el coste. Tal como recoge el informe de
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Human Rights Watch (2010), aunque la atencién en la comunidad tiende
a ser menos costosa en el largo plazo, los costes a corto plazo pueden ser
altos.

Junto a ello, las caracteristicas de determinados colectivos, por ejemplo,
las personas con discapacidades severas pueden requerir de mayores
apoyos al objeto de lograr su desinstitucionalizacion. De hecho, tal como
senala el informe de Human Rights Watch (2010), las personas con
discapacidades intelectuales severas suelen ser los  Ultimos
desinstitucionalizados porque a los responsables del proceso les puede
resultar dificil planear la forma de prestar apoyos en la comunidad.
También son los mds propensos a volver a las instituciones y a sufrir de
menor calidad de vida fuera de ellas. Sin embargo, la investigacion y la
experiencia han demostrado que incluso las personas con las
discapacidades intelectuales mds graves pueden vivir con éxito en la
comunidad si tienen el apoyo adecuado.

Oftro obstaculo a la desinstitucionalizacion es el estigma asociado a
menudo con caracteristicas como las discapacidades. Estereotipos,
incluyendo que las personas con discapacidad son peligrosas, o son como
ninos y deben ser tratados como tal, a menudo pueden afectar la
voluntad de la comunidad en general a aceptar tales individuos. Sin
embargo, diferentes aportaciones han puesto en evidencia que la mejor
manera de combatir esta barrera es promover el contacto entre la
sociedad y las personas con discapacidad institucionalizadas (Corrigan y
Watson, 2002).

Ahora bien, la resistencia a la desinstitucionalizacion no sélo puede
provenir de la comunidad, sino de los propios individuos residentes de |as
instituciones, a veces reacios a dejar un lugar que ellos han llegado a ver
como su hogar. Sin embargo, la investigacidon ha demostrado que incluso
los individuos que estdn inicialmente menos dispuestos a abandonar las
instituciones, una vez iniciada su vida en comunidad prefieren esta opcion
(Mansell, Knapp, Beadle-Brown y Beecham, 2007).
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Ofro obstdculo para la desinstitucionalizacidn a veces puede venir del
personal y la comunidad en la que se ubica la institucion. Las instituciones
son a menudo grandes, ubicadas en zonas remotas, emplean a gran
cantidad de personas y con frecuencia forman la columna vertebral de |la
economia local en el que estdn situadas. En este sentido, la experiencia
ha demostrado que el trabajo con el personal y la comunidad local
orientadas a la formacion y motivacion, finalmente favorecen el proceso
de desinstitucionalizacion (Mansell y Ericsson, 1996).
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4 Institucionalizacién y discapacidad en Espaia

Enfendemos por insfitucionalizacion el ingreso, voluntario o involuntario, en
una instalacion que presta servicios integrales, y que precisan la residencia
de la persona con discapacidad, de manera permanente o temporal de
larga duracion. Dentro de estas instituciones se incluyen residencias para
personas mayores, hospitales de media y larga estancia, y otros centros de
atencidbn a personas con discapacidad, incluyendo los centros
psiquidtricos, centros de dia y de noche.

El cambio en los roles de género, asi como en los valores tradicionales, han
llevado a muchas familias a optar por el infernamiento de sus familiares. Sin
embargo, «la mayor parte de las personas con discapacidad quieren vivir
en su entorno de siempre y tomar las riendas en cada proceso que atane
a su plan de vidan (IMSERSO, 2006, pdg. 16) y, como tal, debe de
respetarse su decision de déonde desean vivir. La discapacidad no es un
criterio para privar de la libertad a estas personas. Como senala Ramiro: La
institucionalizacién no consentida deberia figurar entre esos fratos crueles,
inhumanos o degradantes ya que esta medida, por su propia naturaleza,
acarrea sufrimientos de una especial intensidad y/o provoca una
humillacion o sensacion de envilecimiento que alcance un nivel
determinado, distinto y superior al que suele llevar aparejada la simple
imposicion de una sancion o una condena (2010: 282).

Aquellos que necesitan asistencia, tanto mientras esperan a poder
acceder a una plaza en una institucidn como si viven en su propio hogarr,
pueden utilizar diversos servicios de asistencia tanto publicos como
privados. Los centros de dia también suponen alternativas interesantes
frente al ingreso, ofreciéndose en entornos confrolados diversas
actividades y oportunidades de socializacion.
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4.1 Marco legal

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que entré en vigor en Espana el 3 de mayo de 2008,
supone un marco legal que afecta de manera manifiesta al fendbmeno de
la institucionalizacidon de las personas con discapacidad.

De acuerdo con el Alto Comisionado para los Derechos Humanos de las
Naciones Unidas, el derecho a vivir en la comunidad debe obligar a los
Estados miembros de la Convencion de Derechos de las Personas con
Discapacidad a reemplazar su sistema de atencidon institucional por
alternativas de cardcter comunitario (Human Rights Watchs, 2010).

El derecho explicito a vivir en la comunidad que figura en la Convencion
se deriva de una larga historia de institucionalizacion, que cada vez ha
sido mas reconocida como discriminatoria e innecesaria. De acuerdo con
el articulo 19, "Los Estados Partes en la Convencidn reconocen la igualdad
de derechos de todas las personas con discapacidad a vivir en la
comunidad, con opciones iguales a los demdas, y adoptardn medidas
efectivas y pertinentes para facilitar el pleno disfrute de este derecho y su
plena inclusion y participacion en la comunidad...".

Junto a ello, la declaraciéon recoge que los Estados fambién deberian
facilitar el derecho a vivir en la comunidad, ofreciendo "suficientes
facilidades en el hogar y ofros servicios de apoyo, incluida la asistencia
personal que sea necesaria para facilitar su existencia y para evitar su
aislamiento o separacion de la comunidad. Si bien la plena realizacion de
este derecho estd sujeto a los recursos disponibles, dicha declaracion
recoge que los Estados, sin embargo, deberdn emprender las medidas
necesarias para su realizacion.

5 En adelante HRW.
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Aungue la Convencidon sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad es un paso relevante, el derecho a vivir en la comunidad y
recibir su apoyo no es nuevo, sino que tal como se recoge en el informe
de HRW (2010), aparecid por primera vez en 1971 con la Declaraciéon de la
Asamblea General sobre los Derechos del Retrasado Mental de la ONU,
que establece que: "Siempre que sea posible, el retrasado mental debe
vivir con su propia familia o con padres adoptivos y participar en las
diferentes formas de vida de la comunidad". La Asamblea General de la
ONU refleja este mismo principio en 1991, en su declaraciéon sobre la
Proteccién de las Personas con Enfermedades Mentales y la Mejora de la
Atencion de la Salud Mental que: "Toda persona con una enfermedad
mental tendrd derecho a vivir y frabajar, en la medida de lo posible, en la
comunidad"; y "Todo paciente tendrd derecho a ser tratado y atendido,
en la medida de lo posible, en la comunidad en la que vive."

Junto a las diferentes propuestas orientadas a la desinstitucionalizacion
desde diferentes organizaciones internacionales, diversos estudios han
puesto en evidencia que los servicios de cardcter comunitario
proporcionan casi universalmente una mejor calidad de vida para las
personas. Tal como senalan Beadle-Brown, Mansell y Kozma (2007) esto es
en parte debido a que este fipo de programas permiten una mayor
inclusion social y pueden proporcionar una mejor atencion individual que
las instituciones, donde los servicios se encuentran mds orientados al

grupo.

Segun un estudio realizado la Unidn Europea sobre las instituciones y sus
alternativas en 28 paises entre 2003 y 2007, los programas de apoyo
basados en la comunidad también son por lo general mds baratos que la
atencién institucional, y cuando no lo son (por ejemplo, para las personas
con discapacidades mds severas), los servicios comunitarios son igual o
mas rentables, ya que el aumento de la calidad de vida de los
beneficiarios compensa el coste adicional (Mansell, 1996).
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La institucionalizacion de las personas con discapacidad consiste pues en
el internamiento en centros abiertos de los mismos, ya sea de forma
voluntaria o involuntaria. Estos centros se encargan, ademds, de ofrecer
servicios continuos de cardcter tanto personal como sanitario (Ramiro
Avilés, 2010). Estas personas, ademads, pueden pasar por los centros de
manera temporal o convertirlos en su lugar de residencia.

Por su parte, Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad,
LGD)¢%en su articulo 51 sobre Clases de servicios sociales, contempla para
los servicios residenciales o de larga estancia, la obligacion de promover la
autonomia personal y vida independiente, en estos términos:

5. Los servicios de vivienda, ya sean servicios de atencion
residencial, viviendas futeladas, u otros alojamientos de apoyo
para la inclusion, tienen como objetivo promover la autonomia y
la vida independiente de las personas con discapacidad a
través de la convivencia, asicomo favorecer su inclusion social.

Asimismo, deberdn atender a las necesidades bdsicas de
aquellas personas con discapacidad que se encuenfren en una
situacion de especial vulnerabilidad, como en los casos en que
carezcan de hogar o familia, o cuando existan graves problemas
para garantizar una adecuada convivencia familiar.

6. Los servicios de cenfro de dia y de noche ofrecen una
atencion integral durante el periodo diurno o nocturno a las
personas con discapacidad, con el objetivo de mejorar o
mantener el mejor nivel posible de autonomia personal y apoyar
a las familias.

sApproved by means of Royal Decree Law 1/2013, November 29 (Real
DecretolLegislativo 1/2013, de 29 de noviembre), available in Spanish at:
www.boe.es/boe/dias/2013/12/03/pdfs/BOE-A-2013-12632.pdf. All
hyperlinks were accessed on 16 May 2015.
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7. Los servicios de residencias, centros de dia y de noche, y
viviendas  tuteladas podrdn ser promovidos por las
administraciones publicas, por las propias personas con
discapacidad y por sus familias, asi como por sus organizaciones
representativas. En la promocion de residencias, centros de dia y
viviendas tuteladas, realizados por las propias personas con
discapacidad y por sus familias, asi como por sus organizaciones
representativas, éstas gozardn de la proteccion prioritaria por
parte de las administraciones publicas.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia,
conocida como “Ley de Dependencia” y su consiguiente Sistema de
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) han confribuido a
sistematizar los servicios de apoyo a personas con discapacidad, en
funcion del catdlogo de servicios que prevé la propia Ley en su articulo 15,
a saber:

1. El Catdlogo de servicios comprende los servicios sociales de
promocion de la autonomia personal y de atencion a la
dependencia, en los términos que se especifican en este
capitulo:

a) Los servicios de prevencion de las situaciones de
dependencia y los de promocidn de la autonomia personal.

b) Servicio de Tele-asistencia.

c) Servicio de Ayuda a domicilio: (i) Atencion de las necesidades
del hogar. (i) Cuidados personales.

d) Servicio de Centro de Dia y de Noche: (i) Centro de Dia para
mayores. (i) Centro de Dia para menores de 65 anos. (i) Centro
de Dia de atencion especializada. (iv) Centro de Noche.
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e) Servicio de Atencion Residencial: (i) Residencia de personas
mayores en situacion de dependencia. (i) Centro de atencion a
personas en situacion de dependencia, en razén de los distintos
fipos de discapacidad.

Segun ha indicado el SIIS (2011), pese a que algunos de los servicios
previstos en la ley favorecen un enfoque de apoyos comunitarios, la
promocion de servicios institucionalizados se mantiene.

Sobre el internamiento involuntario o forzoso

La Constitucion Espanola en su articulo 17, establece el derecho de
cualquier persona a la libertad y a la seguridad, libertad que sélo puede
ser privada, con las garantias correspondientes, en casos muy concretos.
La institucionalizaciéon forzada se puede producir por via judicial o por «la
fuerzan, es decir, cuando la persona con discapacidad no dispone de
apoyos familiares, de amistades o comunitarios y no encuentra alternativa
a ser institucionalizado.

El articulo 763 del Cdédigo Civil permite el internamiento involuntario por
motivos de salud mental, requerird la intervencion judicial en los siguientes
términos:

“1. El internamiento, por razén de trastorno psiquico, de una
persona que no esté en condiciones de decidirlo por si, aunque
esté sometida a la patria potestad o a tutela, requerira
autorizacién judicial, que serd recabada del tribunal del lugar
donde resida la persona afectada por el internamiento.

La autorizacién serd previa a dicho internamiento, salvo que
razones de urgencia hicieren necesaria la inmediata adopcion
de la medida. En este caso, el responsable del centro en que se
hubiere producido el internamiento deberd dar cuenta de éste
al fribunal competente lo antes posible y, en todo caso, dentro
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del plazo de veinticuatro horas, a los efectos de que se proceda
a la preceptiva ratificacion de dicha medida, que deberd
efectuarse en el plazo mdaximo de setenta y dos horas desde que
el internamiento llegue a conocimiento del tribunal.

En los casos de internamientos urgentes, la competencia para la
ratificacion de la medida corresponderd al tribunal del lugar en
que radique el cenfro donde se haya producido el
internamiento. Dicho tribunal deberd actuar, en su caso,
conforme a lo dispuesto en el apartado 3 del articulo 757 de la
presente Ley.

2. El internamiento de menores se realizard siempre en un
establecimiento de salud mental adecuado a su edad, previo
informe de los servicios de asistencia al menor.

3. Antes de conceder la autorizacion o de ratificar el
internamiento que ya se ha efectuado, el tribunal oird a la
persona afectada por la decision, al Ministerio Fiscal y a
cualquier ofra persona cuya comparecencia estime
conveniente o le sea solicitada por el afectado por la medida.
Ademas, y sin perjuicio de que pueda practicar cualquier otra
prueba que estime relevante para el caso, el tribunal deberd
examinar por si mismo a la persona de cuyo internamiento se
frate y oir el dictamen de un facultativo por él designado. En
fodas las actuaciones, la persona afectada por la medida de
internamiento podrd disponer de representacion y defensa en
los términos senalados en el articulo 758 de la presente Ley.

En todo caso, la decision que el tribunal adopte en relacion con
el internamiento serd susceptible de recurso de apelacion.

4. En la misma resolucién que acuerde el internamiento se
expresard la obligacion de los facultativos que atiendan a la
persona internada de informar periédicamente al tribunal sobre
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la necesidad de mantener la medida, sin perjuicio de los demas
informes que el tribunal pueda requerir cuando lo crea
pertinente.

Los informes periodicos seran emitidos cada seis meses, a no ser
que el tribunal, atendida la naturaleza del trastorno que motivo
el internamiento, senale un plazo inferior.

Recibidos los referidos informes, el tribunal, previa la prdctica, en
su caso, de las actuaciones que estime imprescindibles,
acordard lo procedente sobre la continuacion o no del
internamiento.

Sin perjuicio de lo dispuesto en los parrafos anteriores, cuando los
facultativos que atiendan a la persona internada consideren que
no es necesario mantener el internamiento, daran el alta al
enfermo, y Ilo comunicaran inmediatamente al tribunal
competente.”
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4.2 Demogrdfia de la poblacién institucionalizada

La Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008) es la tercera gran encuesta sobre
discapacidad realizada en Espana tras la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Minusvalias de 1986 (EDDM 1986) y la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 (EDDES 1999).

La finalidad principal de la EDAD 2008 fue atender la demanda de
informacién generada por la puesta en marcha del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD). Para alcanzar esta
finalidad, la encuesta se planted los siguientes objetivos especificos:

e Estimar el nUmero de personas con discapacidad que residen en
Espana en viviendas familiares y en establecimientos colectivos, asi
como su distribucion geografica.

e Conocer las limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participaciéon en las situaciones de la vida cotidiana de las personas, asi
como la severidad de dichas limitaciones y restricciones. Conocer las
caracteristicas de las personas en situacion de dependencia.

e |dentificar los distintos fipos de deficiencias que originan las limitaciones
y restricciones.

e Conocer las causas que han generado dichas deficiencias.

e FEvaluar la igualdad de oportunidades vy las situaciones de
discriminacién de las personas con discapacidad en el dmbito laboral,
educativo, de ocio, movilidad, etc.

e |dentificar las necesidades y demandas de asistencia, asi como los
apoyos que se reciben y sus caracteristicas.

e Conocer el empleo de ayudas técnicas, adaptaciones especial (en el
hogar, lugar de trabagjo...), cuidados personales, etc.
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Como las encuestas anteriores, la EDAD 2008 contd con una muy amplia
base muestral. La encuesta se realizd en dos etapas: la primera de ellas,
denominada EDAD-hogares, estuvo dirigida a viviendas familiares y se
aplicé entre noviembre de 2007 y febrero de 2008 a un total de 96.000
hogares (unas 260.000 personas); la segunda etapa, denominada EDAD-
centros, se aplicd, enfre mayo vy julio de 2008, en 800 centros en los que
residen de forma permanente personas con discapacidad (residencias de
personas mayores, centros de personas con discapacidad, hospitales
psiquidtricos y hospitales geriatricos), lo que supone un muestra adicional
de 11.000 personas.

La extension de la investigacion a la poblaciéon residente en centros y
hospitales de larga estancia es una novedad importante en la EDAD 2008,
pues las encuestas anteriores Unicamente aportaron informacion sobre la
poblacidon que residia en domicilios familiares. Ademdas, la EDAD 2008
realizd un estudio mucho mds detallado de la dependencia, en
coherencia con su objetivo principal, e incorpord nuevos contenidos, entfre
los que cabe destacar un modulo sobre discriminacion por motfivos de
discapacidad y algunas preguntas dirigidas a estimar los gastos generados
por la discapacidad.

El INE presentd por separado los resultados de la encuesta de hogares y los
de la encuesta de centros, pues al haberse realizado con metodologias
diferentes consideré que no debia ofrecer datos agregados de ambas
encuestas. La EDAD 2008 estimd en 3,85 millones el nUmero de personas
con discapacidad residentes en hogares (el 8,5% de la poblacion
residente en viviendas familiares, medio punto porcentual por debajo de
la estimacion realizada en 1999) y en algo mdas de 269.000 las personas
con discapacidad residente en centros. La suma de los resultados
correspondientes a viviendas familiares y a la muestra de viviendas
colectivas investigada proporciona la cifra de 4,12 millones de personas
con discapacidad en total, lo que supone aproximadamente el 9% de la
poblacidon residente en Espana (46,2 millones segun la revision del Padron
municipal a 1 de enero de 2008).
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Tabla 3. Personas con discapacidad residentes en domicilios familiares,
por grupo de edad y sexo. NOmeros absolutos (en miles) y tasas por
1.000 habitantes. Espana 2008.

Sexo Mujeres Hombre Ambos Mujere Hombre  Ambos
S Sexos S S SEX0S
De 0 a 5 anos 24,0 36,4 60,4 17,6 25,2 21,5
De 6 a 15 anos 27,6 50,7 78.3 13,4 23,1 18,4
De 16 a 24 anos 28,6 46,5 75,1 12,7 19,8 16,3
De 25 a 34 anos 69,8 98.8 168,7 18,9 24,9 22,0
De 35 a 44 anos 137.0 149.,4 286,5 37.8 39.4 38,6
De 45 a 54 anos 224,1 181,9 406,0 73,2 60,0 66,7
De 55 a 64 anos 3187 2271 545,8 128,6 97.1 113,3
De 65 a 69 anos 168,6 124,2 292,8 169,9 139,9 155,8
De 70 a 74 anos 2572 147,5 404,7 253,2 175,9 218,2
De 75 a 79 anos 320,6 183,2 503,8 343,3 262,8 308,9
De 80 a 84 anos 333,9 148,6 482,6 484,5 336,2 426,5
De 85 a 89 anos 236,6 103,2 339,8 610,7 505,8 574,5
De 90 y mas 153,4 50,0 203,4 783.,4 668,1 751,5
anos
Total 2.300,2 1.547,7 3.847.,9 101,0 69,5 85,5

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Tabla 4. Personas de é y mds anos con alguna discapacidad residente en
centros por grupos de edad y sexo. Espana, 2008.

De 6 a 64 anos 17.593 29.005 46.879
De 65 a 79 anos 32.927 26.439 59.366
De 80 y mds anos 124.793 38.102 162.894
Total 175.593 93.546 269.139

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Las tasas de prevalencia de discapacidad por edad son mds elevadas en
las mujeres que en los hombres a partir de los 45 anos, como puede
observarse en el grdfico siguiente. Por debajo de esta edad, las tasas de
prevalencia de discapacidad entre los hombre superan a las de las
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mujeres. Ademas la probabilidad de tener una discapacidad aumenta
con la edad.

Grdfico 1. Prevalencia de las situaciones de discapacidad, por sexo y
grupos quinquenales de edad (Personas residentes en domicilios
familiares). Espana, 2008.
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Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Atendiendo especificamente a la cifra total de poblacidn con
discapacidad residente en centros, es ya posible extraer una primera
informacién relevante: la institucionalizacion de personas con
discapacidad en Espana afecta a una poblacidon pequena en términos
relativos (menos del 7% de la poblacion con discapacidad), aunque

considerable en términos absolutos: casi frescientas mil personas.

Estos datos confirman por tanto la idea indicada en el marco analitico de
este estudio, y evidencia que en Espana el modelo de atencion a
personas con discapacidad tiene su fundamento en el hogar, como
principal fuente de apoyos.
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Tabla 5. Poblacion con discapacidad residente en centros, segin grupo
de discapacidad por grupo de edad y sexo. Total personas.

Vision

Audicion

Comunicacién
Aprendizaje, aplic.
conocimiento, des. de tareas
Movilidad

Autocuidado

Vida doméstica
Interacciones y relaciones
personales

Total

Vision

Audicién

Comunicacion
Aprendizaje, aplic.
conocimiento, des. de tareas
Movilidad

Autocuidado

Vida doméstica
Interacciones y relaciones
personales

Total

Vision

Audicion

Comunicacion
Aprendizaje, aplic.
conocimiento, des. de tareas
Movilidad

Autocuidado

Vida doméstica
Interacciones y relaciones
personales

Total

4.607
2.665
34.242

30.870

44.165
42.835
41.874

36.182
46.879

2.553
1.670
21.627

19.237

27.100
26.479
25.879

23.037
29.005

2.055
994
12.615

11.632

17.065
16.356
15.995

13.145
17.874

9.861
8.350
32.363

28.939

53.374
51.187
51.114

38.238
59.366

4.489
3.972
14.203

12.299

23.011
21.703
22.202

16.012
26.439

5.371
4.378
18.159

16.640

30.363
29.484
28.912

22.226
32.927

38.479
41.463
94.662

81.354

149.328
149.335
147.542

113.601
162.894

9.028
10.150
19.577

15.730

32.311
33.116
32.889

23.273
38.102

29.451
31.313
75.084

65.623

117.017
116.218
114.653

90.329
124.792

52.947
52.478
161.267

141.162

246.867
243.357
240.531

188.021
269.139

16.070
15.793
55.408

47.267

82.422
81.298
80.971

62.322
93.546

36.877
36.685
105.859

93.896

164.445
162.059
159.560

125.700
175.593

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de

Dependencia 2008.
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Por tipo de discapacidad, entendida como dificultades funcionales, existe
una tipologia bastante diversa, con frecuencias altas en discapacidades
de la comunicacion, movilidad, autocuidado, vida doméstica e
interacciones y relaciones personales.

Grdfico 2. Poblacion con discapacidad residente en centros, por grupo
de edad y tipo de discapacidad. Distribucion porcentual de
discapacidades.

100%
90% +— — — —

80% — — — —
70% — - | = Autocuidado

Interacciones y relaciones personales

Vida doméstica

60% -— - - — & Movilidad
50% -— — — —

40% -— — = =
30% L B Comunicacion

20% B M SRRSO L Audicion
10% 1 [ | _—_ i Visidon
o% T T 1
De6a64 De65a79 De80y
afios afios  mas afios

i Aprendizaje, aplic. conoc. y drll. tareas

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Edad y género

... las mujeres aguantan mejor en casa que los hombres. A nivel
personal me da a mi eso. El entorno protege mas (E8).

El andlisis de las variables edad y género resultan también muy Utiles a la
hora de caracterizar a la poblacion con discapacidad residente en
centros. Del total de 269.139 personas, un 60,5% son mayores de 80 anos,
es decir, se frata de una poblacién fundamentalmente compuesta por
adultos mayores, mienfras que en edad laboral son 46.879 personas
residentes en cenfros (incluso algunos menos, ya que habria que
descontar a los menores de 16, pero la fuente no lo permite).
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Tabla 6. Poblacién con discapacidad residente en centros, por grupo de
edad y sexo. Total personas y porcentaje (vertical y horizontal).

De 6 a 64 aihos De 65 a 79 ainos De 80 y mas anos Total
Varones 29.005 26.439 38.102 93.546
Mujeres 17.874 32.927 124.792  175.593
Total 46.879 59.366 162.894  269.139

De é a 64 anos De 65 a 79 aios De 80 y mds anos Total
Varones 61,9 44,5 23,4 34,8
Mujeres 38,1 55,5 76,6 65,2
Total 100,0 100,0 100,0 100,0

De 6 a 64 aios De 65 a 79 aihos De 80 y mds anos Total
Varones 31,0 28,3 40,7 100,0
Mujeres 10,2 18.8 71,1 100,0
Total 17.4 22,1 60,5 100,0

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Atendiendo al género, las mujeres son proporcionalmente mayoritarias en
los grupos de edad de 65 anos o mds, pero no asi en la poblacidon en
edad laboral, que estd compuesta por varones en un 61,9%.

Grdfico 3. Poblacion con discapacidad residente en centros, por grupo
de edad y sexo. Total personas.

180.000
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140.000 —
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100.000
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0 .

De 6 a 64 aios De 65 a 79 aios De 80 y mas afios

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.
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Tipo de deficiencia

A pesar de que desde una Optica del Modelo Social de la Discapacidad
la deficiencia ha quedado en desuso como categoria de clasificacion,
resulta relevante su uso como categoria de andlisis. Tal como se muestra
en la tabla y grdfico siguientes, la poblacion con discapacidad residente
en centros se encuentra formada mayoritariamente por personas con
deficiencias mentales.

Conforme avanza la edad se hacen ligeramente mds frecuentes ofros
tipos de deficiencia, aunque las mentales siguen siendo mayoritarias. Por
género, no se han encontrado diferencias significativas.

Tabla 7. Poblaciéon con discapacidad residente en centros, por grupo de
edad y grupo de deficiencia. Total personas.

De 6 a 44 anos De 65a79 ahos De 80y mds anos

Mentales 40.957 34.619 84.896 160.472
Ofras 5.922 24.747 77.998 108.667
Total 46.879 59.366 162.894 269.139

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Grdfico 4. Poblacion con discapacidad residente en centros, por grupo
de edad y grupo de deficiencia. Porcentagje.
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Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.
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Tabla 8. Poblaciéon con discapacidad de é a 64 anos residente en
centros, por sexo y tipo de deficiencia. Porcentaje.

Mentales 88,0 86,3 -1.8
del sistema nervioso 15,6 18,0 2,4
Visuales 6,4 7.4 1,1
Osteoarticulares 4,3 5,7 1,3
de oido 4,3 4,1 -0,2
Viscerales 2,9 53 2,4
del lenguaje, habla y voz 1,9 1,4 -0,5
Oftras deficiencias 0,1 0,1 0,0

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Tipo de Centro

La EDAD-2008 permite realizar distinciones bdsicas entre fres fipos de

centros: de personas mayores, de personas con discapacidad y hospitales

(psiquidtricos y geridtricos). Atendiendo a esta variable, la poblacién con

discapacidad residente en centros especificos para dicha poblacidn

asciende a 36.869 personas, de las cuales casi dos terceras partes (63%)

son varones. Atendiendo al tipo de deficiencia de la poblacion residente

en estos centros, mds del 90% son mentales, variable ademds que marca

diferencias muy severas con ofros tipos de centro, en los que las

deficiencias mentales son también frecuentes, pero menos.

Tabla 9. Poblacién con discapacidad residente en centros, por tipo de
centro y sexo. Total personas.

Varones 62.863 22.575 8.108 93.546
Mujeres 153.315 13.294 8.985 175.594
Total 216.178 35.869 17.093  269.140

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.
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Grdfico 5. Poblacion con discapacidad residente en centros, por tipo de
centro y sexo. Porcentqje.
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Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Grdfico 6. Poblacion con discapacidad residente en centros, por tipo de
centro y grupo de deficiencia. Porcentaje.
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Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.
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Tabla 10. Poblaciéon con discapacidad residente en centros, por tipo de
centro y grupo de deficiencia. Total personas.

Mentales 112.716 32.544 15211 160.471
Oftras 103.461 3.325 1.881  108.667
Total 216.177 35.869 17.092  269.138

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Grdfico 7. Poblacion con discapacidad residente en centros de personas
con discapacidad, por tipo de deficiencia. Total personas.

Otras deficiencias 151

Viscerales 822

i C. Personas con
discapacidad

del sistema nervioso 5.344

Osteoarticulares

del lenguaje, habla y voz
de oido

Visuales

Mentales

0 6.000 12.000 18.000 24.000 30.000 36.000

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Las entrevistas en profundidad realizadas han permitido confirmar que la
diversidad de caracteristicas funcionales y necesidades de apoyo en las
personas con discapacidad residentes en centros, representan un reto,
aun teniendo en cuenta que en la mayoria de los casos estamos ante una
poblacidn con discapacidad intelectual y/o enfermedad mental.

Tenemos demasiada diversidad de casos. O seq, tenemos
chavales con problemas de conducta, paraliticos cerebrales,
sindromes...pues sindrome de Down pero con rasgos autistas, no
sindromes de Down... auténomos hay, pero no tanto (E7).
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Las actividades de ocio y de cine, al haber tanta diferencia de
funcionalidad aqui pues en ese cine solamente podrdn ir ciertas
personas, con una serie de capacidades zno¢ (ES).

Si, y porque realmente nuestra residencia que hay usuarios con
distintos tipos de funcionalidades y realmente hay personas muy
afectadas y personas menos afectadas. Pero las menos
afectadas son las menos (ES).
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4.3 Actividad laboral, ingresos y prestaciones

si ellos pueden trabajar y tener un dinero, que para ellos es un
dinero extra, porque realmente no tienen, pues mejor que mejor,
sno¢ enfonces ellos quieren frabajar también, primero por el
sentimiento de utilidad yo creo que ante todo, por sentirse Util y

que puedan hacerlo (ES).

La informacion estadistica disponible, indica que la poblaciéon con

discapacidad residente en centros es mayoritaricamente inactiva, aun

aquella que se encuentra en edad de frabajar, donde mdas del 70% recibe

una pension como fuente de ingresos principal.

Tabla 11. Poblacion con discapacidad residente en centros, por actividad

principal. Total personas.

Total 269.139
Trabajando 903
En desempleo 275
Percibiendo una pension 240.152
Incapacitado/a para trabajar 15.615
Estudiando 392
Trabajo o actividades benéficas 299
Oftra situacion 6.133
No consta 5.370

46.879
895
275

34.413

8.402
311
80
1.788
715

59.366
8

0
53.349
2.953
49

17
1.788
1.202

162.894
0

0
152.390
4.261
32

202
2.557
3.452

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de

Dependencia 2008.

De un total de casi 47.000 personas residentes en centros en edad laboral,

Unicamente 895 se encuentran trabajando y 275 buscando empleo, lo

cual representa una tasa de actividad inferior al 2,5%.

En este sentido, no se han encontrado diferencias significativas entre

varones y mujeres, aungue si resulta destacable que hay una diferencia

porcentual de casi 5 puntos, en la proporcion de varones que reciben una

pension (75,3%), frente a mujeres (70,4%).
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Grdfico 8.
actividad principal. Porcentaje.
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Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de

Dependencia 2008.

Tabla 12. Poblacién con discapacidad de 6 a 64 anos, residente en
centros, por actividad principal. Porcentaje y diferencia en puntos

porcentuales por sexo.

Trabajando

En desempleo

Percibiendo una pension
Incapacitado/a para trabajar
Estudiando

Trabajo o actividades benéficas
Ofra situacion

1,9 2,0 0.1
0.6 0.6 0.0
79,3 70,4 -4,9
17,0 19,4 2,3
0.8 0.4 -0,5
0.1 0.3 0.2
2,6 5.8 3.1

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de

Dependencia 2008.

El tfrabajo de campo nos ha permitido ampliar algunos detalles que

matizan esta escasa participacion en el mercado laboral de las personas

con discapacidad residentes en instituciones.
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Una cuestion relevante en este sentido, es la ruptura con la vida laboral,
que se produce en estos contextos, en los que se considera que las
posibilidades de acometer una insercion laboral son escasas, pese a que
no hay dudas sobre su pertinencia:

Nosofros la mayoria de la gente con la que, con la que
frabajamos no trabaja. No trabaja... sPor qué? Por factores a lo
mejor también incluso de formacion. Nosofros la gente con la
que trabajamos, que tiene discapacidad, no tiene formacion,
ningun ftitulo. Y si ahora a wuna persona, entre comillas
normalizada le cuesta acceder a un puesto de trabgjo teniendo
la formacion, a una persona con discapacidad mucho mas (E1).

... Me gustar trabajar ... mds en lo que pueda que en lo que me
guste (E6).

Hemos conseguido eh, incluir la figura del técnico de integracion
laboral; se ha creado una comision formativo laboral dentro de
la comarca, dentro de esa comision de rehabilitacion que te
comentaba. Entonces, lo que se intenta es cubrir todas las
necesidades, y en..., desde mi punto de vista, el derecho que
tiene toda persona a tener un trabajo (E4).

Nosotros hemos tenido a gente trabajando que estd en IT, en
incapacidad temporal, y luego vuelve a.... a confinuar su vida.
Los menos, estd claro, muchas veces después de aqui hay que
plantearse el tema de la incapacidad permanente e incluso
absoluta porque oye, gvale¢ porque lo que le ha pasado le
inhabilita para el trabajo (E.11).

Tenemos algunos usuarios que podian trabajar, y nosotros le
facilitamos también el como pueden hacer ese trabagjo (E5).

Oftra de las razones por las que se dificulta el acceso al mercado de
trabajo, fiene que ver con cuestiones relacionadas con compatibilidad de
prestaciones u ofros elementos burocrdticos, que generan reticencias a la
incorporacion a la vida laboral, por falta de informacidon y orientacion:
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Entonces las familias en muchos casos no sé si serd asi o no
porque yo de economia no entiendo mucho, pero piensan que
si les dan un trabajo a ellos las ayudas que estan recibiendo las
pierden ... sQue haya frabajos que ellos puedan hacer los chicos
o los usuarios con pardlisis cerebrale, estoy seguro de que si (ES).

En referencia a ingresos y prestaciones, el perfil tipo de los centros en los
que se han realizado entrevistas es de personas con prestaciones de nivel
medio o bajo, en ocasiones afectadas por el copago en un porcentaje
elevado de la prestacion de que disfrutan, con lo que se dificulta el
acceso a ofras actividades en inclusion social.

Hay personas que si, que tienen una pension de mil o de mil y
pico, pero yo creo que el groso es gente con una pension
basica, digamos de 600/800 seria..., yo creo (E2).

Ellos subsisten con su pension. Algunos, con su pensidon, no
pueden llegar a pagar porque ahora, como son centros
subvencionados, hay una cuota a pagar mensual. Y que, si no
puedes pagar la cuota, la diferencia la paga la familia (E10).

Cobro 500 € con la ayuda social pero el 75% es para pagar el
centro asi que me quedan ciento y pico euros para mi (E.9).

Ellos pagan por estar aqui el 75% de sus ingresos
independientemente de los recursos de la familia ... a mayores la
familia no pone nada ... pero luego necesitamos dinero para
cosas del dia a dia ... para cosas de bolsillo ... para material ...
para ropa ... y nosotras se lo pedimos y el que quiere poner lo
pone. Este dinero de bolsillo lo llevamos nosofras, las trabajadores
sociales (E8).

4.4 Derechos fundamentales

La mayoria de actividades que realizamos son organizadas por
nosotros, no nos solemos mezclar en "actividades normales" (E8).
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La poblacion con discapacidad residente en Centros tiene sin embargo,
segun la EDAD2008, habilidades y capacidades que en porcentajes
considerables pueden realizar sin dificultad, tal como se muestra en la
siguiente tabla. Esta informacién resulta relevante, dado que indica que
los centros tienen margen en las habilidades de las propias personas que
afienden, para promocionar su autonomia personal.

Tabla 13. Poblacién con discapacidad residente en centros, y actividades
que puede realizar sin dificultad (seleccién). Porcentaje.

Adquisicion de bienes y servicios 38.0
Cuidado de la propia salud: cumplir las prescripciones médicas 37,2
Conducir vehiculos 37,1
Desplazarse fuera del hogar 28,4
Realizar los quehaceres de la casa 28,0
Desplazarse utilizando medios de transporte como pasajero 27.9
Lavarse 26,3
Desplazarse dentro del hogar 25,3
Vestirse y desvestirse 24,2
Cuidado de la propia salud: evitar situaciones de peligro 23,6
Comer y beber 23,5
Cambiar las posturas corporales basicas 20,1
Realizar tareas complejas 19.3
Mantener la posicion del cuerpo 18,9
Levantar y llevar objetos 18,1

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

En relacidén con la autonomia personal y la toma de decisiones, se han
evidenciado diferencias en funcion del género, que muestran una menor
frecuencia en mujeres que tienen posibilidades para decidir en aspectos
tan bdsicos como el aseo, la alimentacién o el vestido. Tal como se
muestra en las siguientes tablas, las diferencias de género en las
oportunidades para tomar decisiones sobre aspectos bdsicos de la vida
diaria son persistentes tanto en la poblacidon mads jovenes, como en los
centros especificamente dedicados a prestar apoyos a personas con
discapacidad.
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Tabla 14. Poblacion con discapacidad de 6 a é4 aios, residente en
centros, por actividades en las que puede tomar decisiones. Porcentaje
y diferencia en puntos porcentuales por sexo.

Cuando levantarse o acostarse 38,9 31,3 -7.6
Qué ropa ponerse 75,0 70,2 -4,8
Cuando asearse 48,3 38,1 -10,2
Qué comer y cuando 18,7 4,9 -13,7
Como administrar su dinero 38,3 37,8 -0,5
Con quien comparte su habitacion 12,1 15,0 2,9
Cuando salir y entrar al centro 40,0 34,7 -5,3
Donde y con quién pasar el tiempo libre 76,9 73.6 -3.3

Decorar su habitacion con cosas propias

(cuadros, retratos, silldn, television) 76 L

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

Tabla 15. Poblacién con discapacidad residente en centros de personas
con discapacidad, por actividades en las que puede tomar decisiones.
Porcentaje y diferencia en puntos porcentuales por sexo.

Cuando levantarse o acostarse 38,6 29,8 -8.8
Qué ropa ponerse 72,1 69,2 -2,9
Cuando asearse 39,5 322 -7.3
Qué comer y cuando 14,4 5.3 -9,1
Como administrar su dinero 38,3 32,1 -6,2
Con quien comparte su habitacion 11,9 8,6 -3,3
Cuando salir y entrar al centro 37,1 26,5 -10,6
Donde y con quién pasar el tiempo libre 75,4 69,1 -6,3
Decorar su habitacién con cosas propias

(cuadros, retratos, sillon, television) 76,5 73,7 29

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2008.

La rigidez en el diseno de servicios es, como hemos visto, una
caracteristica de los centros de larga o permanente estancia, donde se
organizan todos los aspectos de la vida diaria de manera masiva y en
funcidn de los recursos, personal, espacios y tiempos disponibles. Las
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personas que dalli residen deben adaptarse a estas condiciones, o cuadl,
dicho sea de paso, implica también mostrar una capacidad de
adaptacion.

Cada uno tiene un horario y con horarios de comidas y de
levantarse y acostarse rigidos porque somos una gran institucion,
O sea no podemos y a veces aqui decimos jolin y el fin de
semana se vuelven a levantar a la misma hora pero lo tenemos
establecido asi (E7).

Tienes que convivir y tienes que adaptarte a unos determinados
horarios para las actividades en la cual coinciden todos los
usuarios (E10).

Yo creo que el problema que tenemos ahora es que no estamos
adaptando los recursos a las personas también, en ese sentido,
(...) le hemos estado haciendo cuarenta anos siempre tfodo
nosotros (El).

Intento  manejarme, me adapfo muy bien a todas las
circunstancias, menos a las normas, a que me encierren, a que
me priven de mi libertad es algo que odio. Me gusta ser yo
porque no porque esté en unas silla, no ser yo (E.9).

Entonces llegas aqui 'y te encuentras que llegas aqui pero que no
es del todo cierto zno?, que te van a poner un limite, que no eres
tU, pero la vida que no has tenido fuera, te la tendrds que cortar,
yO... me costo, me costd mucho el hacerme (E.9).

Algunas de las rutinas y normas que se establecen en los centros, suponen
una infromision en derechos bdsicos de cualquier persona, como el de la
intimidad, dificultando oportunidades para el desarrollo de intereses o
actividades propias. Uno de los elementos clave en este sentido, es el de
la organizacién en habitaciones compartidas.

pues claro, meterlos en una residencia, que le tienen que ajustar
los horarios, que le tienen que qjustar una rutina, que se tienen
que qjustar a unos talleres, a unas normas, a unas obligaciones...
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jostras! Y hacerlo con, a lo mejor, cuarenta y pico, cincuenta
anos, es duro geh¢ Es muy duro (E1).

Y tenemos que pedir dinero para tabaco, y no quiero que fumes
y él quiere fumar, y... La familia no quiere que fume pero si no
fuma se alterq, y si se altera, altera todo y ya tenemos aqui (E8).

...hoy por hoy seguimos teniendo muchos dispositivos con
habitaciones dobles porque... el planteamiento seria a la inversa,
es decir, tU proporcibSname una habitacion y un espacio
individual y ya elegiré yo si lo quiero compartir. Ahora es a la
inversa: no, tU tienes que compartir si o si este entorno y ya
veremos, si en su momento, hay una posibilidad en aquella parte
muy pequena que si que disponemos de la individualidad (E3.
ONG de apoyo discapacidad intelectual con servicio
institucionalizado).

Creo que capacidad como yo, hay gente que tiene cognitivo,
£N0¢, pero yo por ejemplo no tengo ninguno, entonces creo que
decirme que tengo que estar a las 11 de la noche aqui metida
(E.9).

Tal como se han indicado, gran parte de las personas jovenes infernadas
en centros para personas con discapacidad, son de tipo intelectual, lo
que se anade como barrera para el desarrollo de una vida afectiva
normalizada, a las dificultades propias de la configuracion de los servicios
residenciales.

El tema de las parejas en el centro estd protocolizado ... Porque
si los padres no quieren, estd incapacitado y ellos se quieren ver,
pues ya tenemos el problema a ver, squé hacemos ahi,
favorecemos o no favorecemos? ... El protocolo es muy general

. Lo que digan los tutores, que si son tutelados para tener
relaciones necesitan el consentimiento del tufor, eso dice el
protocolo (E8).

Se intenta pues eso, que el tutor entiende que son personas
normales y que tienen sus necesidades, si que es un tema que se
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aborda, que no es un tema tabu, y se intenta que los familiares lo
sepan, que los familiares autoricen, y en general autorizan, si que
hay algun caso que te dicen... Si, vamos a ver, autorizan, pero
aquforizan zqué?, no autorizan, las autorizaciones son los que no,
vamos a ver, cuando te dicen expresamente que yo no quiero
que tengan relacion (E8).
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4.5 Participacion social

La promocion de la autonomia y participacion social en el entorno
comunitario son los temas que mdas discusion han suscitado durante el
trabajo de campo realizado para este estudio. Familias, profesionales y
personas con discapacidad coinciden en que existe una clara
desconexidon entre posibilidades de las personas y las facilidades de los
centros, de forma que no se aprovechan de manera eficiente las
posibilidades que tienen las personas, los recursos y el entorno en este
aspecto, aun sabiendo que cuando las personas alcanzan objetivos de
autonomia personal y participacion social, su bienestar mejora.

Que puedan realmente participar en actividades de una
asociacion de vecinos como uno mds; que puedan participar en
actividades de ocio que se hacen en el municipio como uno
mas; talleres de jovenes, talleres..., de incluso..., porque no vas a
poderles darle una, una educacion normalizada, o por lo menos
decir, en funcion de la discapacidad, jojo!, siempre que se
tenga, svale? Porque si no es verdad que el nivel de frustracion
que vas a provocar en esa persona va a ser mucho mds, mucho
mas grande que a nosotros (E1).

Las actividades de ocio que hacemos o fuera, que salen fuera o
incluso fiestas que tenemos yo creo que es un poco lo que les da
mas vida en el centro. Porque si no sus dias serian todos iguales
unos a otros (E7).

Alli hacen actividades, los fines de semana hacen actividades
siempre. Los han acostumbrado a salir, a ir a un cine, a un bar, a
pasear (E12).

Las familias en muchos casos no entienden muy bien verdad que
queramos mds autonomia zno?, y muchas veces las peleas
vienen por ahi porque tU eres una persona autdonoma, quieres ser
lo mas... (E6).
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El diseno de los centros implica la reduccion de oportunidades para la
realizacion de determinadas actividades donde resulta sencillo la
expresion de habilidades de autonomia personal, cuestion que es muy
evidente en la realizacion de tareas del hogar (limpiar espacios propios,
poner y recoger la mesa) que se no se enfrenan, o se pierden por razones
ajenas a las capacidades funcionales.

Estaba acostumbrada a recoger mi casa, el agua, la comida.
Ahora llegas aqui y sales fuera, y estas acomodada a que te lo
hagan, y eso no deja de ser asi (E.9).

Y esto si lo observé. En la Llar llega a hacer cosas que antes no
las hacia. Que no las hacia. Asi como hay cosas en plan
educativo que no hace, como saludar como llega a un sitio.
Decir hola o esto, no sé que lo llevan de otra manera. Sin
embargo, hay ofras cosas de ayudar, de participar, de colaborar
que silas hace (E12).

La cuestion de la “acomodacion” ha resultado ser un tema muy relevante
en las entrevistas realizadas, reconocida por diferentes perfiles
entfrevistados: el diseno de los servicios, resta oportunidades y estimulos
para fratar de hacer cosas por una/o mismo, mas alld de sus capacidades
para hacerlo.

Uno de los problemas que tiene un centro como este es que fe
acomodas (E.9).

...Estdn acostumbrados a que ya estd todo organizado de
determinada manera. Y entonces no demandan. No demandan
(E10).

A ellos les cuesta decidir, no han estado nunca acostumbrados a
decidir. Entonces, como no estdn acostumbrados a decidir pues
el es conformista, (...) las decisiones siendo él es mayor de edad
y tiene un nivel cognitivo bueno, las decisiones no las puede
tomar él. Entonces, a nivel de derechos humanos solamente de
la familia no le estd permitiendo crecer como persona (ES).
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Yo ya estoy en una fase que es que soy muy conforme, me
conformo (Eé).

En este contexto, las personas de centros residenciales especializados en
apoyos a personas con discapacidad entrevistadas indican que hay
signos de modernizacion, ensayando experiencias que mejoren las
oportunidades para promocionar |la autonomia personal de los/as
residentes.

Si a la persona la obligas, le dices tienes que hacer esto, fracasa
muchisimas veces. Vamos a intentar motivarle, ver los intereses
que tiene porque es de la Unica manera que realmente va a
tenerla..., va a funcionar esa persona (El).

Los usuarios cada vez estdn mds demandando también eso. Mds
empoderamiento, menos paternalismo, una toma de decisiones
propia en la que no se les diga lo que fienen que hacer y ya
estd, si no que ellos también sean participes de su tratamiento
(E4).

Infentamos denfro de lo que es el tratamiento de terapia
ocupacional y de los cuidadores darle mayor autonomia a la
persona ... Y es una lucha tambien que tenemos con los
cuidadores de residencia, hay gente que lo entiende mucho y
hay gente que piensa que le tienen que ayudar, nosotros
pensamos que tienen que hacerlo ellos ... La autonomia para
nosotros es un... algo de crecimiento personal entonces si que se
adaptan mucho, por ejemplo si tU tienes que pelar una manzana
o tal, pues se le adaptan utensilios a esa persona para que
pueda hacerlo él, aunque nosotros lo hagamos mds rdpido (ES5).

Otro cambio fue que se hizo un comedor especial para las
personas mads auténomas. Ese comedor lo tenemos en vez de
con el personal de auxiliar de enfermeria que es el que los
atiende, es el personal educador el que estd con ellos. Se intenta
también que colaboren algo en las tareas de recogida de mesa
(E7).
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Existe un acuerdo general entre la poblacion participante en el frabajo de
campo, en que la aspiracidn de cualquier persona gue reside en una
institucioén, es, en el corto o medio plazo, abandonarla, es decir, alcanzar
una forma de vida de cardcter mas comunitario e inclusivo.

Cuando pueda saldré pero porque soy yo, en cambio ya hay
ofras personas que realmente si que necesitan esto, porque hay
mucha gente que realmente lo necesita ... por su capacidad
intelectual o por su cardcter ... la gente con dano cerebral,
personas cognitivo, gente que no tiene familia o que la familia
estd mayor y no los puede atender pues si que les puede venir
bien estos sitios, un sitio como este ademds, como este en
concreto, yo es el mejor centro que he visto, en el tema de
relaciones, de ayudas, de cercania, de atencion. En ese tema
yO no tengo ninguna queja, porque... no la tengo (E.9).

Claro, es que yo quiero seguir mi libertad, entonces ellos si que
respetan eso, siempre y cuando no afecte al resto de
companeros (E.9).

Pido que en la residencia haya mayor libertad para moverme
como yo quiera ... y que sea comoda ... y que tenga actividades
para estar con los amigos (E6).

La institucionalizacidon por tanto, implica una pérdida de oportunidades
sobre todo en el plano social, de participacion y establecimiento de
relaciones sociales no marcadas por el centro en el que se reside.

A nivel fisico, y de alimentacion y bdsico estd cubierto pero hay
una parte afectiva que yo creo que se resiente znoe Y yo creo
que seria interesante ayudar en ese proceso de duelo, de duelo,
de... bueno si de pérdida de un montdn de cosas, 3no? (E2).

Entonces llegas aqui 'y te encuentras que llegas aqui pero que no
es del todo cierto sno?, que te van a poner un limite, que no eres
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tJ, pero la vida que no has tenido fuera, te la tendrds que cortar,
yO... me costo, me costd mucho el hacerme (E.9).

Una consecuencia clara de las dificultades para establecer o mantener
relaciones y actividades comunitarias, es el aislamiento, hecho en el que
existe coincidencia en las personas entrevistadas. Una de las formas de
desconexidon mds relevantes, es precisamente con la familia, que en
personas con discapacidad intelectual y/o enfermedad mental, es un
apoyo fundamental con el que, ala larga, se pierde contacto.

..3i ya de por si, la enfermedad diriamos que afecta, el hecho
de estar eh... institucionalizado, cerrados durante mucho tiempo
en este tipo de centros ... yo creo que ahi si que crea una
brecha que luego cuesta muchisimo de superar y de, y de volver
ese aspecto a trabajar a medida que, en ese aspecto una vez
mas vuelvan a ser autonomos y a llevar una vida digna y con la
que se sientan satisfechos (E4).

Con mi discapacidad (distrofia neuromuscular) el estar aqui no
afecta a mi participacion social pero hay gente pero a otros con
ofras discapacidades si porque de esa manera no se relacionan
con nadie, si no son con gente de bien de situacion para ellos
(E.9).

La experiencia me demuestra es que una vez que los padres
foman la decision de que los usuarios tienen residencia las visitas
se van espaciando mdas... (E5).

Oftro inconveniente también es la ruptura con la familia, como
no hay convivencia pues tampoco tienen la relacion familiar que
tendrian si vivieran en casa (E8).
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5 Conclusiones

En este frabajo se ha abordado el reto de la institucionalizacion de las
personas con discapacidad en Espana, a partir del andlisis de fuentes
estadisticas y documentales disponibles, asi como el despliegue de una
serie de entrevistas en profundidad y otras técnicas de investigacion social
tales como la observacion participante a partir de las visitas de campo vy la
consulta abierta a profesionales y expertos.

Para la realizacion del trabajo se ha utilizado un marco analitico basado
en las evidencias actuales que relacionan los procesos de
desinstitucionalizacion de las personas con discapacidad, con
incrementos en su calidad de vida, atendiendo no solamente a las
percepciones y deseos de la individuos, sino también a las oportunidades
y dificultades para el logro de la vida independiente situadas en el
contexto de la persona con discapacidad.

La especial configuracion cultural e institucional del Modelo de Bienestar
de los paises del sur de Europa, basado en la microsolidaridad familiar, nos
siftUa en una posicion de ventaja en cuanto que la prestacion de apoyos
en entornos no institucionalizados, que estd mds asentada, en términos
generales, que en otros paises europeos. Ello no significa sin embargo, que
Espana se encuentre cercana a un modelo basado en recursos de apoyo
comunitarios, con el soporte necesario desde las Administraciones
PUblicas.

Las tendencias demogrdficas actuales (hacia el envejecimiento de la
poblacion) y el desarrollo legislativo escasamente orientado todavia hacia
los apoyos comunitarios, suponen sin embargo, fuerzas que pueden
implicar en el medio plazo un regreso a la institucionalizaciéon como forma
de respuesta a las necesidades de las personas con discapacidad que
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precisan mds apoyos, 0 que disponen de menos recursos econdémicos o
escaso soporte familiar.

Los procesos de descentralizacion de competencias en las Comunidades
Autdbnomas, han generado a la misma vez oportunidades para la
desinstifucionalizacion, pero a la vez riesgos de pasos atrds en este
proceso.

5.1 Elementos caracteristicos de la institucionalizacién, ;Quiénes
son las personas con discapacidad institucionalizadas en
Espana?

El andilisis de las fuentes estadisticas disponibles ha permitido evidenciar

que la institucionalizacion de personas con discapacidad es

efectivamente pequena en términos relativos, ya que menos del 7% de la
poblacion con discapacidad reside en centros. Es sin embargo una cifra
considerable en términos absolutos, de mdas de 300.000 personas. Este dato
confirma la hipodtesis de la que parte este estudio, y evidencia que en

Espana la atencion a personas con discapacidad tiene su fundamento en

el hogar, como principal fuente de apoyos.

Atendiendo al género, la poblacién en edad laboral que reside en centros
estd compuesta por un 61,9% de varones, mientras que las mujeres
institucionalizadas son proporcionalmente mas en los grupos de edad de
65 anos o mas.

La poblacién con discapacidad residente en centros se encuentra
formada mayoritariamente por personas con discapacidad intelectual y/o
enfermedad mental, grupo poblacional que presenta bien necesidades
de apoyo mds complicadas de atender en el seno familiar, bien recursos
comunitarios menos desarrollados.

El ingreso en un centro supone una ruptura con la vida laboral activa,
aungue es dificil precisar el nUmero de personas que podrian acceder al
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mercado laboral, y no lo hacen por causas relacionadas con el entorno
residencial en el que viven. La desinformacioén sobre el marco legal de las
prestaciones, y su compatibiidad con el empleo, juega en este caso
también un papel inhibidor de la actividad laboral.

La poblacion residente en centros recibe mayoritariamente prestaciones,
aunque estas son por lo general de montante bajo. Ello nos enfrenta
también a un escenario en el cual, la ausencia de recursos econdmicos,
puede impulsar el acceso a recursos residenciales.

5.2 Efectos negativos de la institucionalizacién ;Por qué
desinstitucionalizar personas con discapacidad?

La vida en los centros estd marcada por multiples factores, uno de los mdas
importantes relacionado con la diversidad de caracteristicas funcionales y
necesidades de apoyo en las personas residentes, que representan un reto
para la mejora de los servicios, su modernizacion y personalizacion, aun
teniendo en cuenta que en la mayoria de los casos estamos ante una
poblacion con discapacidad intelectual y/o enfermedad mental.

La informaciéon recogida evidencia que existen iniciativas relacionadas
con la mejora de los recursos, impulsando experiencias para el desarrollo
de la autonomia personal de manera personalizada, que no siempre se
aplica en aspectos bdsicos, con diferencias de género en defrimento de

las mujeres.

Esto es un centro muy grande y de momento no hemos
encontrado la manera de organizarlo de otra manera aunque
yo creo que hay modelos de residencias a lo mejor mads
pequenas que podrian ser mas flexibles (E7).

Existe una clara desconexion entre posibilidades de las personas y las
facilidades de los centros, de forma que no se aprovechan de manera
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eficiente las posibilidades que tienen las personas, los recursos y el entorno
en este aspecto, aun sabiendo que cuando las personas alcanzan
objetivos de autonomia personal y participacion social, su bienestar
mejora. Asi, se organizan y protocolizan aspectos de la vida diaria de
manera masiva y en funcidon de los recursos, personal, espacios y tiempos
disponibles, a los que las personas residentes, paraddjicamente, muestran
una gran capacidad de adaptacion.

Como ya se ha apuntado en este capitulo, la cuestion de la
“acomodacion” resultd ser un tema muy relevante en el frabajo de
campo, Yy ha sido reconocido por diferentes perfiles entrevistados, de
forma que el diseno de los servicios, resta oportunidades y estimulos para
que las personas atendidas se sientan incentivadas a fortalecer y mejorar
sus habilidades de autonomia personal y oportunidades de participacion
social.

en estos tiempos pues no se trata sélo de asearlos, darles de
comer y atenderlos... Y esos cambios... o seq, por ejemplo,
sabemos que hay mucha distancia enfre la cena, que se dan las
Ultimas medicaciones, y el desayuno, hay muchas horas... eso es
dificilisimo cambiar en una gran institucion. Pues por eso, porque
hay que acostarlos y se empiezan a acostar a lo mejor
excesivamente pronto por problema de organizacion o de
personal. Y luego por la manana se pueden retrasar, se tienen
que retrasar para que todos estén duchados y puedan salir al
comedor (E7).

La institucionalizacién de las personas con discapacidad, ya sea voluntaria
como involuntaria, atrae por tanto una serie de problemas, de efectos
negativos (IMSERSO, 2006, pdags. 14-15), entre ellos:

e La privacion de la libertad y ruptura de los planes de vida (de manera
temporal o permanente).
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La pérdida de contacto con su realidad social y el aislamiento: las
relaciones con el exterior, familia y amigos, se suelen enfriar
(Hommarberg, Thomas, 2012). Si el internamiento es temporal, resulta
dificil recuperar las habilidades sociales perdidas.

La pérdida de responsabilidades en favor de sus cuidadores se fraduce
en los pacientes como una ruptura de la realidad que les rodea. Como
anteriormente, la pérdida de la autonomia hace que sea muy dificil el
recuperarla si el intfernamiento es de cardcter temporal.

La segregacion dentro de la propia institucion segiun grado de
discapacidad.

El adquirir una conciencia de persona enferma. Esto es, solicitar
atencién médica de manera continua asi como programas de
rehabilitacion exclusivos lo que lleva al desgaste de cuidadores.

La imposibilidad de especializarse en un fipo de discapacidad: en los
centros existe un amplio abanico de casos. Desde los mds graves a los
menos, desde los psiquicos a los fisicos.

Los pacientes cronicos, debido a un cuadro clinico determinado,
contribuyen a desgastar emocionalmente a los profesionales (IMSERSO,
2006, pag. 21).

La violencia y los malos tratos no son sucesos aislados en las instituciones
que, al realizar su actividad profesional cerrada, se encuentran alejadas
de la mirada del publico (Hammarberg, Thomas, 2012), cuya gran
dificultad es encontrar los medios para identificar los abusos y detenerlos
a tiempo.
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5.3 Elementos reforzadores de la institucionalizacion. ;Por qué
persiste la institucionalizacién de personas con discapacidad?

El desarraigo social es una cuestion muy relevante que funciona a la vez
como causa y consecuencia de institucionalizacion, y que tiene especial
relacion con el entorno familiar. La decision de institucionalizar a una
persona con discapacidad, recordemos, muy frecuentemente intelectual
o por enfermedad mental, suele ser tomada por la familia, después de una
historia de grandes necesidades de apoyo a las que resulta imposible
atender en el hogar. El abandono y el envejecimiento de los progenitores,
son también causas que precipitan la institucionalizacion.

Muchas veces vienen por emergencia social ... porque no tienen
una familia ... O porque la red familiar estd muy muy estropeada,
O porque no tienen recursos econdomicos o porque la situacion o
la enfermedad que tiene el residente ya se les escapa de las
manos y aparte la situacion familiar econdmica social es muy
grande y no pueden atenderlo ... Y también hay algunos chicos
que vienen tutelados, que no tienen ni siquiera un familiar por lo
menos a cargo de ellos (E8).

Hay gente que es que, por la falta de apoyos, al final acaban
ingresando en un centro residencial. (E1).

Yo creo que... hablaria de una claudicacion familiar, pero,
digamos como en el mejor senfido de la palabra, o seq, es decrr,
eh... se mezcla mucho el deber con el puedo o quiero.
Entonces, eh... yo creo que es mas el no, no podemos hacernos
cargo. El tipico comentario de trabajamos (E2).

Las causas de la institucionalizacion normalmente suele ser
porque los padres han fallecido, o son muy mayores (E5).

La principal causa de la institucionalizacion es la incapacidad ya
de los padres de poderlos atender ya en el domicilio o domicilios
que no estdn adaptados para estos cuidados pues tienen que
solicitarlo (E7).

Principalmente la decision es de la familia. A mi'lo que se me da
a nivel general...Porque yo con quien trato principalmente mads
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que con el paciente es con su familia ... Pero que la familia
quiera tomar esa decision, el veinte por ciento de los casos.
(E.T1).

Después tenemos otra parte, que son aquellos usuarios que por
algun motivo tienen una... una sentencia de incapacitacion.
Evidentemente aqui también intentamos contar con su opinion,
pero esta claro que es por la familia, la persona en este caso que
sea la tutora, son los que tienen la Ultima, eh, la Ultima palabra
(E4).

La institucionalizacion comienza siendo en ocasiones una solucion
temporal o “de respiro” para familiares que se ven desbordados por la
situacion, y que encuentran en el infernamiento una solucion de Ultimo
recurso. En cualquier caso, el paso del tiempo en un centro de larga
estancia parece tener como consecuencia la “desconexion” paulatina de
la persona internada y su familia.

Cuando no hay familia, no hay recursos economicos, y no hay
una red social por detrds un poco fuerte, esos son los principales
motivos que llevan a la, a la institucionalizacion (ET).

Otra cosa buena, es que algunos que no tienen donde estar, esa
es ofra, no tienen familia ni tienen a nadie ... O en unas
condiciones viviendo... y al final van a la cdrcel o a un
psiquidtrico penitenciario, o averigua tJ... (E8).

La institucionalizacion siempre tiene que ser el Ultimo recurso.
Siempre que la persona pueda permanecer en su medio hay
que hacerlo, hay que moverlo, hay que promoverlo, zvalee
sQué pasa? Que muchas veces decimos ‘“venga, lo
institucionalizamos y nos quitamos la pa... la papeleta”. Pero es
que volvemos a lo de siempre y, squién le ha preguntado a esa
persona si es lo que quiere (E1).

Es decir, si yo que tengo opcion de que venga alguien a
cocinarme, aQ asearme y a... gsabes¢ a acompanarme, no
necesito de una residencia. Si yo en mi casa, con ciertos apoyos,
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lo puedo tener. El colgante de la teleasientencia también te da
cierta tranquilidad, es decir, bueno, con cierto temor pero no me
siento sola gno¥¢, o solo (E2).

No conviene dejar a un lado sin embargo, los factores que refuerzan la
institucionalizacion como una forma de generar mejoras en calidad de
vida, sobre todo relacionadas con la salud, feniendo en cuenta el fipo de
poblacidon con necesidades de apoyo complejas a la que atienden.

En cuanto a la salud... Yo creo que estamos muy encima. Yo
creo que mejoran. O que se mantienen. Que estdn mejor, que
estdn mejor porque en las familias, yo lo que veo, es que en
muchos momentos estan agotadas (E10).

Mejora también la salud de muchos geh? Porque, por ejemplo, el
sobrepeso es muy frecuente cuando estan en el domicilio y
sobrepeso con problemas respiratorios anadidos y aqui mejoran
pues porque hay una dieta cuidada tenemos meédico vy
enfermeria que cuidan... tienen una buena dieta, hacen
gjercicio, aunque solo... o sea en ese aspecto mejoran y pueden
incluso eso aumentar su autonomia (E7).

... Hay una atencion bueno, no sé si 24 horas, pero casi. Hay un
servicio médico con un servicio de enfermeria, con unas
auxiliares que te asean y que tfe mueven adecuadamente.
Donde se va a controlar la medicacion, donde se van a hacer
las curas, donde te vas a mover, sno?2... para mi, la ventaja es
ésa, estar atendido, eh... (E2).

Los tratamientos, el sistema sanitario si que funciona bien, porque
ellos tienen muchisimas patologias, toman un montén de
medicacion, y revisiones continuas, todos los especialistas, yo
creo que eso es mucha calidad que tienen (E8).

Junto a estas, existen mejoras en ofros aspectos también de interés, sobre
todo cuando las personas internadas provienen de una historia de
abandono, o con condiciones vitales muy precarias.
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Me gustan los programas, las actividades, voy a... Voy a
logopedia, voy a fisioterapia, voy a por... Con un grupo de
muchachos que son muy amigos mios y me encuentro muy bien
(E6).

Nos gusta estar guapas, arreglarnos, cambiarnos de ropa
cuando vamos a salir, pues cosas fipicas de una persona de mi
edad (E.9).

Claro, necesito pues eso, hora y media o dos horas para antes
de la ducha, porque aqui nos duchan todos los dias, nos
lavamos, desayunar, irnos al instituto. Yo llego, salgo a las 3 de la
tarde, te dan la comida, te ponen al bano, y luego por las tardes
los estudios, o colaboro con el voluntariado, con el resto de
usuarios, les ayudo, luego vuelvo, luego estudio informdtica hace
fiempo, y luego eso, y cuando acabo de estudiar y eso pues
salgo con mis amigos (E.9).

Y luego aqui tenemos personas con problemas de conducta
muy dificiles de sobrellevar en casa y que el medio institucional
también los.... Los estabiliza (...) la institucion ayuda
manteniendo por supuesto la relacion con la familia, pero han
llegado en estos casos en casa desesperados de que firaban la
foalla y dejaban a la persona, vamos ya a punto de decir mire
que se haga cargo la administracion y nos olvidamos de ellq,
sehe Entonces, pues, la residencia les da un respiro en estos
casos (E7).

...De estar en casa, muchos familiares a veces son mayores y
para darles las pastillas o la alimentacion, pueden equivocarse
pero aqui es, diabético sin sal, y tiene su dieta especifica
cuidada, eso es importante (E8).

Las instituciones también tienen por tanto una cara amable o, dicho de
otro modo, que les hace resultar Utiles como alternativa para las personas
con discapacidad (IMSERSO, 2006, pags. 15-16):

61



La institucion toma el rol de la familia: en muchos casos, los ingresos los
solicita la familia original del paciente pues no quiere o no puede
hacerles frente. La institucion los cuida con cardcter permanente.

La institucion suele asumir las actividades de la vida diaria de sus
pacientes’.

El personal que atiende a estos pacientes es personal especializado.
La institucion debe tener un entorno adaptados.

Las actividades llevadas a cabo en el mismo facilitando el acceso a las
mismas a los pacientes (que podrian no desarrollarlas fuera de la
residencia). Desde tratamiento psicoldégico como actividades que
fomentan el desarrollo cognitivo o programas de Terapia Ocupacional.

7 Este «efecto positivoy resulta tal cual cuando la persona no es capaz de valerse por si
misma. Sin embargo, también puede representar una ruptura con la Convencidén sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad que busca, entfre ofras cosas, devolver la
capacidad de decisidn sobre cosas tan sencillas como el qué ponerse.

8 Aunque, en palabras del propio estudio: «esta caracteristica contribuye aiun mds al
establecimiento de gueto, olviddndose asi de la intervencién en cuanto a eliminaciéon de
barreras arquitectonicas en la sociedady (Naciones Unidas, 2006, pdg. 16).
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Oftras fuentes:

La precaria situacion de los jovenes discapacitados tutelados por el
Estado: gquién se hace cargo de ellos?e 3Qué pasa cuando salen?
http://www.eldiario.es/canariasahora/politica/Gobierno-canario-menores-
acogidos-profesionales 0 358714877 .html y
http://sociedad.elpais.com/sociedad/2011/12/08/actualidad/1323362819
733835.html

Centros especiales de empleo en la mira: la crisis, la pérdida de clientes o
la tardia llegada de las subvenciones empuja a algunos de ellos a cerrar
SUS puertas.
hitp://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/12/24/valencia/1419436773 717283.ht
ml&http://www.cermi.es/es-
ES/Noticias/Paginas/Inicio.aspx2TISMEIdNot=6440

La tasa de desempleo de las personas con discapacidad se duplicd
durante la Crisis
http://www.elmundo.es/economia/2015/03/17/55082576e2704ee82e8b457
a.html

El coste de las familias con un discapacitado intelectual es de 24 000 €
anuales, superando el salario medio en Espana. El apoyo de las
comunidades autdbnomas no es suficiente.
http://www.20minutos.es/noticia/2360637/0/discapacitados-
intelectuales/familias/sobrecoste/http://www.lavanguardia.com/local/val
encia/20150506/54430468149/la-coordinadora-de-discapacidad-protesta-
conira-el-copago-y-la-ley-de-tasas.html

El malestar hacia el copago en pos del ahorro estatal (la mayoria de los
discapacitados mds graves viven en condiciones de precariedad: bajos
salarios 'y grandes costes derivados de su  discapacidad)
http://www.eldiario.es/sociedad/plataformas-dependencia-rechazan-
iniciativa-Cermi_0_358014666.html

Espana prohibe votar a las personas que cuentan con una sentencia
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http://www.eldiario.es/canariasahora/politica/Gobierno-canario-menores-acogidos-profesionales_0_358714877.html
http://sociedad.elpais.com/sociedad/2011/12/08/actualidad/1323362819_733835.html
http://sociedad.elpais.com/sociedad/2011/12/08/actualidad/1323362819_733835.html
http://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/12/24/valencia/1419436773_717283.html
http://ccaa.elpais.com/ccaa/2014/12/24/valencia/1419436773_717283.html
http://www.cermi.es/es-ES/Noticias/Paginas/Inicio.aspx?TSMEIdNot=6440
http://www.cermi.es/es-ES/Noticias/Paginas/Inicio.aspx?TSMEIdNot=6440
http://www.elmundo.es/economia/2015/03/17/55082576e2704ee82e8b457a.html
http://www.elmundo.es/economia/2015/03/17/55082576e2704ee82e8b457a.html
http://www.20minutos.es/noticia/2360637/0/discapacitados-intelectuales/familias/sobrecoste/
http://www.20minutos.es/noticia/2360637/0/discapacitados-intelectuales/familias/sobrecoste/
http://www.lavanguardia.com/local/valencia/20150506/54430468149/la-coordinadora-de-discapacidad-protesta-contra-el-copago-y-la-ley-de-tasas.html
http://www.lavanguardia.com/local/valencia/20150506/54430468149/la-coordinadora-de-discapacidad-protesta-contra-el-copago-y-la-ley-de-tasas.html
http://www.lavanguardia.com/local/valencia/20150506/54430468149/la-coordinadora-de-discapacidad-protesta-contra-el-copago-y-la-ley-de-tasas.html
http://www.eldiario.es/sociedad/plataformas-dependencia-rechazan-iniciativa-Cermi_0_358014666.html
http://www.eldiario.es/sociedad/plataformas-dependencia-rechazan-iniciativa-Cermi_0_358014666.html

judicial de incapacidad total (en contra de lo establecido por la ONU)
http://www.europapress.es/epsocial/discapacidad-00330/noticia-espana-
desobedece-onu-impide-voto-80000-personas-discapacidad-
20150412115237.html

Normalizacion de la vida amorosa de los discapacitados: Yes, wefuck!
http://www.verkami.com/projects/10562-yes-we-fuck#

Problemas en el servicio sanitario publico. Desconocimiento de los
sanitarios sobre las enfermedades. (Huete Garcia, pdgs. 63-64).

Con el nuevo sistema, el Estado reconoce menores niveles de
dependencia de los que se obtenian con anterioridad (Huete Garcia,

pdag. 71).
Ruptura de los espacios arquitectdnicos.

Dificultades para conseguir empleo: http://www.cermi.es/es-
ES/Noticias/Paginas/Inicio.aspx2TISMEIdNot=6247

Maltratos y abusos en centros residenciales.
http://www.laopinion.com/jose-calderon-la-palma-cypress-cuidado-
medico-abusador (latinomérical).

Mala terminologia: no soy discapacitado, tengo una discapacidad:
http://es.blastingnews.com/sociedad/2015/04/yo-no-soy-un-
discapacitado-tengo-una-discapacidad-00351719.html

El 80% de los ancianos residente en centros padecen alternaciones del
sueno http://www.europapress.es/epsocial/mayores-00325/noticia-80-
ancianos-residentes-centros-padece-alteraciones-sueno-expertos-
20150220133546.html

Adaptar videojuegos para que personas con discapacidades puedan
jugarlos http://jams.gamejolt.io/accessibilityjam

Falta de adaptabilidad de espacios publicos a las diferentes
discapacidades http://eldia.es/santacruz/2015-05-05/19-aventura-riesgo-
discapacidad.htm

http://www.academia.edu/5012491/La _institucionalizacidén_de las person
as_con _discapacidad Institutionalization of persons with disabilities

http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO18760/institucionalizacion.pdf
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http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO18760/institucionalizacion.pdf

https://labandanodiscrimina.wordpress.com/2013/11/19/la-
institucionalizacion-de-las-personas-con-discapacidad-psicosocial-
tambien-significa-discriminacion/

http://viandalucia.org/wordpress/la-institucionalizacion-aumenta-el-riesgo-
de-explotacion-violencia-y-abuso/

http://dialnet.unirioja.es/servilet/articuloecodigo=4671448
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Anexo: Guion para entrevistas

NOTA: Seleccionar temas en funcidn del enfrevistado-a, tipo de
discapacidad y trayectoria vital.

Fase infroductoria.

Queremos conocer su opinidn formada por las experiencias, sentimientos,
sobre qué facilita y dificulta la inclusion, la participacion social de las
personas con discapacidad que viven en instituciones.

Sus respuestas serdn tratadas con confidencialidad y anonimato.
Solicitamos autorizacidon para grabar la  enfrevista con fines de
investigacion. El audio serd destruido una vez procesado y no se vinculard
con sus datos personales.

Temas sugeridos.
¢ Impacto en la salud.
e Impacto emocional.
e Impacto en el entorno cercano.
e Necesidades de apoyo.
e Ayudas técnicas.
e Asistencia personal.
e Inclusion en la Educacion/Formacion.
e Inclusidon en la producciéon (empleo).
e Atencion sanitaria.
e Participacion civica.

e Aislamiento.

Gracias por su colaboracion. Sus respuestas seran tratadas de forma
anonima y confidencial.
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