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INTRODUCCION

Las reacciones emocionales que se producen en los familiares
ante el conocimiento de que su hijo tiene una discapacidad in-
telectual suelen ser similares a las del duelo: sorpresa y des-
creimiento al enterarse de la noticia, negacion en los primeros
momentos, irritacion y culpa ante lo que se tienen que enfrentar
y por ultimo REALIDAD. Para afrontar con optimismo esta situa-
cion son claves la solidez psicoldgica de los padres o cuidadores,
el apoyo y el conocimiento e informacidn sobre la situacion.

Esta guia abreviada pretende ser un primer acercamiento a la
discapacidad intelectual, que proporcione informacidn suficiente
a las personas que necesariamente van a intervenir, de una u
otra manera, en la evolucion de la autonomia y mejora de la ca-
lidad de vida de la persona con discapacidad intelectual y trans-
mitir una visidn global y positiva que contribuya a la convivencia
con esa personay a potenciar todas sus virtudes y capacidades.

Conocer qué entendemos por Discapacidad Intelectual (DI}, cémo
se diagnostica, por qué se produce y posibles prevenciones es el
punto de partida para el trato con una persona con discapacidad
intelectual.

Estas personas tienen los mismos sentimientos y emociones que
toda la poblacion en general, aunque, en ocasiones, las formas
en que manifiestan sus estados de animo o sus problemas emo-
cionales puedan ser diferentes. Es preciso por tanto identificar
estas manifestaciones con el fin de que la persona pueda recibir
la ayuda mas adecuada. Cada sindrome tiene unas caracteristi-
casy rasgos que hay que conocer, y en funcion del nivel de retra-
so mental que tenga la persona podra alcanzar un mayor nivel de
autonomia personal.



Cuanto mas y mejor comprendamos a las personas con DI, sus
caracteristicas, necesidades y aspiraciones, mas eficaz sera
nuestra ayuda y mayores sus posibilidades y oportunidades de
participar socialmente y de disfrutar de su vida.

Las personas con DI pueden presentar también problemas de
conducta y de salud mental que pueden dificultar su proceso de
normalizacion e integracion. Por eso es muy importante saber-
los detectar para brindarles la ayuda y tratamiento adecuado en
cada situacion.

Saber unas pautas generales de cdmo actuar para favorecer, fa-
cilitar y ayudar a una persona con DI a desenvolverse con auto-
nomia en su vida diaria, nos ayudaran a aplicar esos patrones
generales a nuestro caso particular.

Y si es elemental saber cdémo cuidar a la persona con discapaci-
dad intelectual que convive con nosotros, no lo es menos que el
cuidador sepa cuidarse para que esta REALIDAD sea satisfacto-
ria y positiva.

Asimismo este primer acercamiento a la discapacidad intelectual
se completa, al final de la guia, con un directorio. Asociaciones
y Fundaciones especificas que nos informan detalladamente en
sus paginas web o contactando directamente con el personal en-
cargado. Recursos y Servicios Sociales donde podemos acudir. Y
para ampliar los conocimientos todavia mas, alguna referencia
bibliografica para quien esté interesado en profundizar sobre al-
gun aspecto tratado en esta guia.
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l. La discapacidad
intelectual






Definicion actual, criterios de diagnostico y
etiologia

@
¢Qué es la discapacidad intelectual?

La Discapacidad Intelectual (DI} o Retraso Mental (RM] no es una
enfermedad. Se trata de una agrupacion de enfermedades y sin-
dromes. Este conjunto de enfermedades y sindromes tiene una
caracteristica en comun: que las personas que lo padecen tienen
limitada, en mayor o menor grado, su capacidad mental que im-
pide o dificulta desde la infancia o desde la adolescencia el fun-
cionamiento normal de la persona en su entorno familiar, social
y laboral.

La Asociacion Americana sobre la Discapacidad Intelectual y del
Desarrollo (AAIDD), antes conocida como Asociaciéon Americana
sobre el Retraso Mental (AARM), definid el retraso mental como
las limitaciones sustanciales en el funcionamiento del dia a dia.

Y tiene tres caracteristicas indispensables:

e Funcionamiento intelectual significativamente por debajo de
la media. El coeficiente intelectual (Cl) debe ser menor o igual
a 70-75 puntos.

e Conducta adaptativa deficitaria.

¢ Se manifiesta antes de los 18 anos.
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i Por qué se produce?

Las causas que determinan la aparicion del retraso mental son
muy variadas, y algunas aun desconocidas.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS]) centra en el parto la
clasificacion de las causas de DI, diferenciando los factores que
aparecen antes, durante el parto y después de él. Asi podemos
establecer las siguientes causas:

Antes de la concepcion:
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Causas genéticas.

Las mas frecuentes en el retraso mental son las altera-
ciones cromosomicas. Si se producen variaciones en el
nimero de cromosomas (23 pares), en su estructura, o
en ambos, se generan unas alteraciones especificas que
constituyen determinados sindromes (v. cap. 2J.

Causas endocrinas o en el metabolismo.

El trastorno metabodlico puede deberse a un déficit en la
asimilacion de las proteinas, de los hidratos de carbono o
de los lipidos. Segun cual sea, se produciran unas enfer-
medades con sintomas y gravedad distintas.



Durante la gestacion:

Enfermedades infecciosas de la madre.

Las enfermedades infecciosas padecidas por la madre duran-
te el embarazo, especialmente en los tres primeros meses,
pueden afectar al feto, dando origen a malformaciones, alte-
raciones visuales o auditivas y retraso mental.

Pueden ser eruptivas (rubeola, varicela o sarampién) o no,
como la gripe y la toxoplasmosis (infeccion producida por un
parasito procedente de los animales).

Factores quimicos.

La accion de ciertos farmacos puede atravesar la placenta y
producir alteraciones en el feto. Las mujeres embarazadas
deben tener suma precaucion con las medicinas que toman,
por lo que se desaconseja totalmente la automedicacion.

Del mismo modo actua el consumo de drogas, de las que no
se deben excluir el tabaco y el alcohol.

Factores nutricionales.

La mala alimentacién de la madre, por insuficiente o por in-
adecuada, influye directamente en el feto, que debe recibir las
sustancias necesarias para su formacidn y para el desarrollo
de las estructuras nerviosas.

La alimentacion debe ser sana, equilibrada y variada.
Factores inmunoldgicos.

El mas frecuente es la ictericia nuclear del recién nacido, pro-
ducida por causas diversas, entre las que destaca la incom-
patibilidad sanguinea entre madre e hijo (el factor RH de los
glébulos rojos).

13
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Durante el parto:

Causas obstétricas.

En partos dificiles, pueden producirse traumatismos
peligrosos para el cerebro del recién nacido.

La anoxia o hipoxia, cuando en el momento del naci-
miento no llega el oxigeno suficiente al cerebro, oca-
sionan lesiones neuroldgicas irreversibles de mayor o
menor grado, que pueden ir asociadas o no al retraso
mental.

Prematuridad.

Prematuridad cronolégica es cuando el nino nace
antes de que la gestacion llegue a término. Cuanto
mas pequenos y de menor peso sean, presentaran mas
problemas y mas graves.

Prematuridad ponderal
es cuando, aun naciendo
a los nueve meses, tiene
un peso inferior a 25 ki-
los.

Los ninos prematuros de
muy bajo peso pueden
llegar a tener una serie
de secuelas, entre las
que una de ellas puede
ser el retraso mental.




Después del parto:

Enfermedades infecciosas.
Destacan la meningitis y la encefalitis.

La meningitis si es diagnosticada y tratada a tiempo, las conse-
cuencias son menores, e incluso es posible una curacion com-
pleta sin secuelas.

La encefalitis, se puede evitar su aparicion impidiendo las su-
bidas bruscas de fiebre.

Carencias.

Una carencia nutricional puede impedir una evolucion normal
del cerebro e influir en el desarrollo neuronal y, por tanto, pro-
ducir retraso mental.

Traumatismos craneales.

El cerebro del nifo esta en fase de desarrollo y su proteccién es
débil, sobre todo en los primeros anos de vida.

Un golpe en la cabeza puede tener mayores o menores conse-
cuencias en funcion de su gravedad y localizacion. Si se produ-
ce pérdida de conciencia, es de temer que los resultados sean
peores.

Intoxicaciones.

La intoxicacion infantil mas usual que puede influir en la capa-
cidad intelectual es chupar juguetes toxicos.

Ingestion de alcohol.

Dependiendo de la edad del nino y de la cantidad ingerida, las
secuelas son mayores o menores, aunque siempre peligrosas,
desde un estado de confusidén hasta consecuencias graves de
retraso mental.
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e Ingestion de productos quimicos.

e A veces, por accidente, error o desconocimiento, el nino
bebe lejia, o ingiere insecticidas, raticidas, herbicidas, o
farmacos: que en dependencia de la dosis tomada y de la
edad del nino, puede causar encefalopatias graves e inclu-
so causar la muerte.

Otras posibles causas, sin atender a la clasificacion del parto:
Epilepsia.

Es una afeccion crdnica que se caracteriza por crisis recurrentes
producidas por una descarga excesiva de las células nerviosas
del cerebro.

Normalmente la epilepsia no va asociada a un déficit intelectual.
Los ninos epilépticos tienen un desarrollo cognitivo similar al
del resto de la poblacidn infantil normal. Ahora bien, si las crisis
empiezan muy pronto, al tratarse de un cerebro inmaduro, pue-
de verse afectado por la repeticion de los ataques convulsivos y
deteriorarse, no alcanzando el desarrollo adecuado.

Malformaciones Craneales.

Son unas alteraciones de la forma del craneo o de su tamano que
en algunos casos se corresponden con un sindrome determina-
do. Se manifiestan pronto en el recién nacido y por lo general
originan un retraso mental severo.

Paralisis Cerebral.

El término paralisis cerebral se refiere a un grupo de trastornos
cronicos del control del movimiento provocados por un defecto o
una lesion cerebral adquirida durante la gestacidn o el nacimien-
to. Solo entre el 6-10% de los casos pueden presentar algun
grado de retraso mental.
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Autismo.

El autismo es un trastorno que se manifiesta antes de los 3 anos
de edad y que se caracteriza por alteraciones en el desarrollo cog-
nitivo, en las relaciones sociales, en la comunicacion verbal y no
verbaly en la actividad imaginativa y creativa.

Aproximadamente el 75% de los nifos con sindrome de autismo,
padece retraso mental.

iiPREVENCION!

TENGA EN CUENTA QUE ALGUNAS DE ESTAS CAUSAS SE PUE-
DEN EVITAR, AS|I COMO LAS CONSECUENCIAS:

Evite embarazos en edades muy tempranas o muy tardias.

Busque consejo médico para antecedentes hereditarios, du-
rante el embarazo.

Diagnostico precoz y prevencion desde el inicio del embarazo.
Atencion al embarazo, parto y puerperio (cuarentena).
No tome medicamentos que puedan danar a su bebé.

Realice el control prenatal y procure comer alimentos ricos en
hierro, vitaminas y minerales.

Evite las drogas, alcohol y cigarrillos.

Lleve al nino al control de crecimiento y desarrollo.
Atencion en la infancia y adolescencia.

Higiene y seguridad en el hogar.

Control higiénico y sanitario de los alimentos.

Control de la contaminacion ambiental.

17
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Breve descripcion de las patologias -
sindromes mas frecuentes que causan discapa-
cidad intelectual.

Ya hemos visto las diferentes causas que pueden provocar un re-
traso mental, si se producen variaciones en el nUmero de cro-
mosomas, en su estructura, o en ambos casos, se generan unas
alteraciones especificas que se constituyen en determinados
sindromes.

A continuacidn, en este capitulo se detallan algunos de los sin-
dromes mas significativos susceptibles de causar un retraso
mental. Se han seleccionado los mas comunes o los que tienen
una mayor incidencia en la poblacion.

Dentro de cada sindrome, para una lectura mas comoda y practi-
ca, se ha esquematizado la informacion en: causa que lo produce,
poblacion afectada, rasgos caracteristicos, sintomas, alteracio-
nes de conducta mas habituales, caracteristicas, capacidades,
trastornos mentales asociados y direcciones de interés.

Se describen generalidades de cada sindrome que nos tienen que
servir como referencia global, teniendo que distinguir después
cada caso concreto porque existen muchos y muy diversos tipos
de particularidades, y los rasgos, caracteristicas, trastornos, ca-
pacidades, comportamientos y formas de reaccionar se van a ver
matizadas por muchas variables (grado de deficiencia, reaccion
de la familia, atencion recibida, estimulacion ambiental...).

Los sindromes que se detallan son:

e Sindrome de X Fragil o de Bell.

e Sindrome de Down.

Sindrome de Alcohdlico Fetal.
Fenilcetonuria. Sindrome de Prader Willi.
Sindrome de Cornelia de Lange.
Sindrome de Williams.

e Sindrome de Angelman.

21




NOMBRE: “SINDROME X FRAGIL 0 DE BELL"

CAUSA: Fragilidad en el extremo inferior del brazo largo del cromoso-
ma X.

POBLACION AFECTADA: Afecta principalmente a varones, 1 de cada
1.200-1.500, y a 1 de cada 2.500 mujeres de la poblacion. Las mujeres
al tener dos cromosomas X pueden compensar la anomalia de uno de
ellos y no manifestar ningun rasgo del sindrome.

Es el origen del 10% de todos los casos de retraso mental. Es la prime-
ra causa de retraso mental hereditario.

RASGOS DIFERENCIALES:
r

orejas grandes

estrabismo

cara alargada

mandibula inferior:

articulaciones prominente y estrecha

hiperextensibles

ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:
e Lenguaje perseverante.

e Evitacion del contacto ocular.

e Antipatia al contacto fisico.

e Hiperactividad.

Agitacion o mordedura de manos.




CARACTERISTICAS:

Hiperactividad. Prestan poca atencion y tienen dificultad en concen-
trarse en un solo tema.

Impulsividad. No esperan las cosas, las quieren inmediatamente. Pri-
mero haceny después piensan.

Falta de atencidn. Notables problemas de concentracion.

Ansiedad social: Aversion a mantener contacto visual, evitando la mi-
rada atenta de otros (particularmente cuando el nifio se encuentra en
situaciones muy estresadas).

Imitacion. Tendencia a los comportamientos de imitacion, a las frases
insultantes y a un lenguaje grosero.

CAPACIDADES:

Disfrutan relacionadndose con otras personas. Son individuos afables.
Muy receptivos al trabajo en grupo. Tareas de tipo cooperativo.

Buen sentido del humor.

Adquieren conocimientos de forma ocasional.

Buena capacidad de imitacion. Es muy importante.

Mejor rendimiento en aprendizajes contextualizados.

Buena memoria visualy a largo plazo. Lo que determina que tengan un
buen sentido de orientacion.

Estilo de aprendizaje simultaneo. Muy importante al elegir el método
de lecto-escritura.

Aptitudes para manejo de aparatos y nuevas tecnologias.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:

Rasgos similares a los presentes en nifos autistas con una personali-
dad retraida, aunque muestran interés por relacionarse socialmente.

Tienen mayor propension a padecer fobias sociales.

Las mujeres tienen mayor probabilidad de padecer trastornos psiquia-
tricos.
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NOMBRE: “SINDROME DE DOWN"

CAUSA: Aparicion de un cromosoma 21 extra, por eso también es conocida
como “trisonomia del par 21".

POBLACION AFECTADA: Su incidencia es de alrededor de 1’2 casos de cada
1.000 nacidos vivos, y supone el 16% de la poblacidn con retraso mental. Es
la causa no hereditaria mas frecuente de retraso mental.

RASGOS DIFERENCIALES:

0jos pequenos pliegue palpebraly

ojos rasgados

cara redondeada

lengua grande

hipotonia musculary
laxitud de ligamentos

SINTOMAS:

e El exceso de material genético modifica el desarrollo normal, afectando
a algunos rasgos fisicos e intelectuales.

La Unica caracteristica comun a todos los afectados es la disminucion del
nivel intelectual, si bien existen casos excepcionales con un coeficiente
de inteligencia normal. EL 95% presenta un nivel de DI leve o0 moderado.

EL 40% padece malformaciones cardiacasy en el 5% aparecen trastornos
de orden digestivo.

Rasgos faciales caracteristicos y ademas: lengua demasiado grande
para la cavidad bucal, manos cortas, dedos anchos, baja estatura, cuello
corto e hipotonia general.

ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

e Pasividad. e Hiperactividad.

e Dependencia. e Perseverancia.
24




CARACTERISTICAS:

La concentracién dura tiempos cortos.

La motricidad se caracteriza por un tono muscular bajo. Suelen tener di-
ficultades especificas para muchas actividades de manipulacion gruesa
(equilibrio, tono...) y fina (manejo de las tijeras, del lapiz...).

Tienen tendencia a la obesidad, lo que puede provocar pasividad y resis-
tencia a moverse.

En el lenguaje presentan un retraso en su apariciony posterior evolucion,
y problemas de diccion, debidos en parte a las caracteristicas anatomi-
cas de sus d6rganos fonatorios y a su hipotonia.

Tienen poca memoria auditiva secuencial, lo que les impide grabary re-
tener varias érdenes seguidas; es preciso, por tanto, darlas de una en
unay asegurarse de que han sido bien captadas.

Falta de iniciativa.

Busqueda de protagonismo y dificultad para ver el punto de vista de los
demas.

Baja tolerancia a la frustracién y temor al fracaso.

CAPACIDADES:

Habil en el aprendizaje por imitacién.

Buena adquisicion de rutinas que aplica adecuadamente.
Gran capacidad de adiestramiento.

Alta resistencia a la monotonia.

Buen desarrollo de la percepcion y memoria visual.
Buena orientacion espacial.

Le gusta “agradar”. Son muy afectivos, sociables y simpaticos y a pesar
de sus dificultades de lenguaje su tendencia es a ser comunicativos.

Buena comprension linglistica, en términos relativos, y siempre que se
le hable claro, en frases cortas.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:

Presentan mayores tasas de demencia senil y depresion, pero la proba-
bilidad de padecer otros trastornos como esquizofrenia y problemas de
personalidad es menor. 25




NOMBRE: “SINDROME DE ALCOHOLISMO FETAL"

CAUSA: Es un trastorno provocado por un consumo excesivo de alcohol
durante el embarazo, particularmente durante el primer trimestre.

POBLACION AFECTADA: Se estima una frecuencia de aparicién de este
sindrome de entre 1-2 casos por cada 1.000 nacidos vivos. Se trata de
la principal causa no genética de retraso mental.

RASGOS DIFERENCIALES:

é . h

microcefalia

0jos pequenosy
fisuras palpebrales

labio superior fino

SINTOMAS:

e Elgrado de retraso mental suele ser entre ligero y moderado.

e Manifiestan anomalias del sistema nervioso central, alteraciones
del crecimiento, malformaciones craneofaciales y problemas car-
diacos derivados.

Circunferencia pequena de la cabeza. Anormalidades faciales, que
incluyen ojos de tamano inferior al normal, mejillas aplanadasy la
ranura entre la nariz y el labio superior (filtro] mal desarrollado.




e La exposicion fetal al alcohol provoca inmadurez y anomalia en el
cerebro, lo que se traduce en dificultades en la adquisicion de las
habilidades motrices y coordinacion deficiente del sistema loco-

motor.
e Poco peso al nacer. Falta de crecimiento.
e Epilepsia.

ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

e Hiperactividad.
e Trastorno del sueno.

CARACTERISTICAS:

e Poca capacidad de socializacion, como dificultad para establecery
mantener relaciones amistosas.

e Falta de imaginacion o curiosidad.

e Dificultades de aprendizaje, que incluyen disminucion de memoria,
incapacidad para entender conceptos como tiempo y dinero, mala
comprension del lenguaje, o poca capacidad para resolver proble-
mas.

e Problemas de comportamiento, que incluyen hiperactividad, inca-
pacidad de concentracidn, retraimiento social, testarudez, impul-
sividad y ansiedad.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:

e Hiperactividad.
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NOMBRE: “FENILCETONURIA”

CAUSA: Es un sindrome caracterizado por una deficiencia genética de
la enzima fenilalanina hidroxilasa, que transforma la proteina fenilala-
nina en tirosina.

POBLACION AFECTADA: La frecuencia de aparicién de la enfermedad
oscila entre 1 de cada 5.000 - 10.000 nacimientos.

RASGOS DIFERENCIALES:
4 )

NO EXISTEN RASGOS DIFERENCIALES,
EXCEPTO UN OLOR CARACTERISTICO
EN LA ORINA Y LA ERUPCION CUTANEA
EN PACIENTES NO TRATADOS.




TRATAMIENTO:

Es una rara enfermedad genética y hereditaria, que puede ocasionar
retraso mentaly otros problemas neuroldgicos si no se trata adecua-
damente en las primeras semanas de vida.

Tiene un tratamiento especifico, distinto a los demas sindromes, que
consiste en la casi total supresion de la fenilalanina de la dieta. La
mayor controversia acerca del tratamiento se centra en la convenien-
cia o no de retirar dicha dieta en algin momento de la vida adulta.

La fenilalanina, se encuentra en alimentos que aportan proteinas,
como la carne, el pescado, la leche, los huevos y otros derivados de
productos de animales, haciendo que se acumule en la sangre.

ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

Impulsividad.

Irritabilidad.

Conductas heteroagresivas.

Malas relaciones sociales.
Alteraciones del estado del animo.

CARACTERISTICAS:

Si no se trata bien pueden aparecer alteraciones para toda la vida
como temblores en las extremidades, la falta de coordinacidon en los
movimientos y problemas de atencion y dificultades de concentra-
cion.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:

Aunque la fenilcetonuria se trate con éxito y no aparezca retraso
mental, pueden presentarse diversos trastornos de orden conduc-
tualy psiquiatrico.
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NOMBRE: “SINDROME DE PRADER WILLI"

CAUSA: En la mayoria de los casos se debe a una pérdida de material
genético en el cromosoma 15.

POBLACION AFECTADA: Afecta a 1 de cada 5.000 - 10.000 nifos naci-
dos vivos.

RASGOS DIFERENCIALES:

ojos almendrados,
estrabismo y miopia

boca pequenay
labios finos

obesidad

manos pequenas

hipopigmentacion de piel,
ojos y cabello

SINTOMAS:

e Aunque la mayoria presenta retraso mental, con un Cl medio entre
40y 50, un 40% tiene una inteligencia totalmente normal.

Una posible alteracion del hipotdlamo (parte del cerebro encarga-
da de controlar las sensaciones de hambre y saciedad) puede ser
la causa que provoca una tendencia a la ingesta compulsiva y des-
controlada de alimentos (hiperfagia).




e Entre los rasgos fisicos diferenciales destacan su baja estatura, hi-
pogonadismo (desarrollo insuficiente de las caracteristicas sexua-
les]) y falta de tono muscular.

ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

e Intolerancia a los cambios.
e Hiperfagia.

e Agresividad.

e Conducta autolesiva.

¢ Conductas del sueno.
CARACTERISTICAS:

¢ No toleran bien los cambios en la rutina diaria, por lo que necesitan
un entorno muy estructurado y estable.

e Seobservan determinados déficits en las tareas que requieren capa-
cidad de atencidon y de pensamiento abstracto (calculo).

e Reaccionan con rabietas y con muestras de agresividad ante la frus-
tracion o los intentos desesperados y extremos para conseguir co-
mida.

CAPACIDADES:

e Destacan en actividades que requieren destreza manual y visual
(como puzzles).

e Tienen buena capacidad de expresion oral, lecturay memoria.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:
e Pensamientos obsesivos y conductas compulsivas.

e Conducta autoagresiva.
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NOMBRE: “SINDROME DE CORNELIA DE LANGE”

CAUSA: Es probablemente un trastorno de origen genético, aunque aun no
existe un acuerdo definitivo sobre esto. Las ultimas investigaciones indi-
can que al menos la mitad de los afectados tiene una alteracion de un gen
localizado sobre el brazo corto del cromosoma 5.

POBLACION AFECTADA: La incidencia es de un caso cada 10.000 - 50.000
nacimientos.

RASGOS DIFERENCIALES:

vello corporal excesivo
nariz achatada

pequenia estatura anomalias esqueléticas

SINTOMAS:

e Los recién nacidos tienen bajo peso en el momento del parto y dificul-
tades para alimentarse.

Retraso mental entre moderado y grave.

Cabeza pequenay rasgos faciales caracteristicos: nariz pequenay an-
cha, labios finos y hacia abajo, cejas espesas, pestanas largas y pala-
dar hendido en algunos casos.

Baja estatura, hirsutismo (vello facial excesivo), anomalias faciales y
esqueléticas (problemas de las extremidades, desviacion de la colum-
navertebral...). Las anormalidades de los miembros consisten, a veces,
en la ausencia de la parte superior en uno o mas de ellos (focomelia)
o la falta de un dedo o0 mas de las manos o de los pies (oligodactilia).

Brazos y pies generalmente pequenos.

Alteraciones a nivel auditivo (otitis), visual (cataratas) y gastrointesti-
nal.




ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

e Conductas autolesivas (golpearse, morderse, tirarse del pelo...]
e Conductas heteroagresivas.

e Rasgos autistas.

e Hiperactividad.

CARACTERISTICAS:

e |as conductas autolesivas comienzan durante los primeros anos de vida
y se agravan con la edad.

e Son afectuosos y sensibles, faciles de asustar y prefieren la rutina y los
sucesos predecibles.

e Algunos desarrollan el lenguaje de manera normal, pero la mayoria pre-
sentan alteraciones en el lenguaje o ausencia total del mismo.

ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

e Conductas autolesivas (golpearse, morderse, tirarse del pelo...)
e Conductas heteroagresivas.

e Rasgos autistas.

e Hiperactividad.

CARACTERISTICAS:

e Las conductas autolesivas comienzan durante los primeros anos de vida
y se agravan con la edad.

e Son afectuosos y sensibles, faciles de asustar y prefieren la rutina y los
sucesos predecibles.

e Algunos desarrollan el lenguaje de manera normal, pero la mayoria pre-
sentan alteraciones en el lenguaje o ausencia total del mismo.

CAPACIDADES:

e Los programas de estimulacion infantil y otras terapias e interven ciones
en el desarrollo son muy importantes y muy recomendables.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:
e Rasgos autistas.
e Se han descrito también como temperamentales e inmaduros.
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NOMBRE: “SINDROME DE WILLIAMS”

CAUSA: Trastorno producido por una pérdida de material genético del
cromosoma 7.

POBLACION AFECTADA: Afecta a 1 de cada 20.000 nacimientos.

RASGOS DIFERENCIALES:
4 Y

iris moteado y

orejas grandes bolsas bajo los ojos

nariz achatada

cara alargada y boca grande

barbilla pequena

SINTOMAS:

Rasgos faciales tipicos (cara de duende): cara alargada, orejas gran-
des y nariz chata.

Presentan un retraso mental leve o moderado con coeficiente inte-
lectual medio de 60-70.

Hipercalcemia (niveles de calcio en sangre elevados) en la infancia.

El 75% presentan estrechamientos (estenosis) en algunos vasos
sanguineos, fundamentalmente Estenosis adrtica supravalvular (un
estrechamiento de la arteria principal inmediatamente al salir del
corazon] y también en la arteria pulmonar.

ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

e Hiperactividad. e Ansiedad excesiva.
e Locuacidad. e Déficit de atencidn.
e FElevada sociabilidad. e Trastorno del sueno.



CARACTERISTICAS:

Existe una asimetria mental, en el sentido de que tienen déficits en
algunas areas (psicomotricidad, integracion viso-espaciall; mien-
tras que otras facetas estan casi preservadas (lenguaje), o incluso
mas desarrolladas (sentido de musicalidad).

Su personalidad es muy amigable, desinhibida y entusiasta.

Pero a menudo su discurso es repetitivo e inapropiado.

CAPACIDADES:

Vocabulario expresivo: aunque a menudo emplean palabras o fra-
ses inusuales debido a una combinacion entre la gran memoria
auditiva que poseen y las dificultades en el procesamiento de la
informacién.

Una vez que han obtenido una informacion suelen retenerla con
mucha precision, tanto material académico como eventos, nom-
bres...

Habilidad para aprender a través de experiencias reales.

Habilidad musical extraordinaria: poseen una atencidn excepcional
para este ambito. Destacan por su finisimo oido y su sentido del rit-
mo. Son capaces de retener en su memoria por largo tiempo com-
plejas composiciones y recuerdan la letra y la melodia de grandes
canciones aunque no saben leer las notas.

Memoria auditiva de corto y largo alcance. Util para enfatizar la
ensenanza de la lectoescritura. Interés y alta conciencia en cuanto
a las emociones de otros.

Habilidad para iniciar una conversacion o interaccion social, lo cual
es muy util para trabajar en grupos o parejas.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:

Se han descrito algunos casos de autismo.
Trastorno del estado de animo.
Trastorno obsesivo-compulsivo.
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NOMBRE: “SINDROME DE ANGELMAN"

CAUSA: Se debe a una pérdida de material genético en el cromosoma
15.

POBLACION AFECTADA: Se estima que su frecuencia de aparicién es
de un caso por cada 15.000 - 30.000 nacimientos.

RASGOS DIFERENCIALES:

hipopigmentacion de la piel,
ojos y cabello. Color de piel

estrabismo PR .
claro rozando el “"albinismo

SINTOMAS:

e |amayor parte de los afectados tiene un retraso mental entre gra-
ve y profundo.

Estrabismo e hipopigmentacién de la piel, ojos y cabello.
Dificultades para succionar y tragar.

Ciertas dificultades para caminar, mantener el equilibrio y coordi-
nar movimientos.




ALTERACIONES DE LA CONDUCTA MAS HABITUALES:

e Temperamento alegre.

e Risa repentina.

e Aleteosy palmoteos con manosy brazos.
e Falta de habla.

e Deambulacidon descoordinada.

e Hiperactividad.

e Hiperexcitabilidad.

e Dificultades de sueno.

CARACTERISTICAS:

e En lainfancia atencién limitada, pero esto va desapareciendo con
la edad ya que mejoran su concentracion.

e Enel90% de los casos muestran dificultades para iniciar y mante-
ner el sueno.

CAPACIDADES:

e Son personas felices y satisfechas, a las que les gusta el contacto
y jugar.

e Presentan gran interaccidon con otras personas y si bien la comu-
nicacion es dificil al principio, hay caracteristicas y habilidades que
pueden desarrollar.

e Entienden la comunicacidn directa y pueden desarrollar una gran
capacidad para responder en una conversacion.

TRASTORNO DE LA CONDUCTA ASOCIADO:

e Hiperactividad.
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¢ QUIERE MAS INFORMACION?:

“SINDROME X FRAGIL O DE BELL"

Federacion Espanola del sindrome X Fragil.
www.xfragil.org

Plaza Carballo, 8 - 10° - 3 28029 - Madrid
Teléfono: 91 7398040

Asociacion del sindrome X Fragil de Aragdn.
C/ Ledn Felipe, 18. 50015 Zaragoza.

TUf: 976 52 55 73.

“SINDROME DE DOWN”

Fundacion Aragonesa para el Sind. de Down.

C/ Arzobispo Morcillo, 40. Of. D/E Edificio Corinddn
50006 ZARAGOZA Tlf/Fax: 976 38 88 55

E-mail: fundacionddownzaragoza.org

Asociacion Down Huesca.

Avda. de los danzantes, 24 -bajo.
22.005 Huesca.

TUf/Fax: 974 22 28 05

Web: www.downhuesca.com
E-mail: adminis@downhuesca.org

Asociacion Down Zaragoza.

C/ Lagos de Coronas, 30-34.

50.011 Zaragoza.

Tlf/Fax: 976 38 88 55

Web: www.downzaragoza.org

E-mail: administracion(@downzaragoza.org

Down Espana.

C/ Machaquito, 58.

28.043 Madrid.

TU: 917 160 710

Fax: 913 000 430

Web: www.sindromededown.net

E-mail: downespanal@sindromedown.net

“SINDROME DE ALCOHOLISMO FETAL”

National Organization on Fetal Alcohol Syndrome.
Pagina en inglés. www.nofas.org
Blog en espanol:

http://sindromealcoholicofetal.blogspot.com

. Federacion de Asociaciones Espafiolas de Fenilcetonu-

ria y otros trastornos del Metabolismo.
C/ Avién Cuatro Vientos 17 -2° 2

41.013 Sevilla. TUf: 954 63 45 90 Fax: 954 6131 75

E-mail: faepkuotm(@faepku.org

Web: www.espku.org “SINDROME DE PRADER WILLI”

e Asociacion Aragon para el Sindrome de Prader-Willi.

C/ Miraflores, S/n Casa 1 Telf. 976 38 24 42
E-mail: juliancereza(@jazzfree.com

e Asociacion Espanola para el Sindrome de Prader-Willi.

C/ Hileras, 4 3° - Oficina 14. 28.013 Madrid.
TUf: 91 533 68 29

Web: www.prader-willi-esp.com

E-mail: aespw(@prader-willi-esp.com

“SINDROME DE CORNELIA DE LANGE”

e Asociacion Espanola Cornelia de Lange.
C/ Parera 9, 1°, 22.
08.740 Sant Andreu de la Barca (Barcelona).
TUf: 93 682 11 35
Web: www.corneliadelange.es
E-mail: cornelia@corneliadelange.es

“SINDROME DE WILLIAMS”

e Asociacion Sindrome de Williams Espana.
Avda. Doctor Garcia Tapia, 208. Local 1.
28.030 Madrid.

TUf: 914 136 227 Fax: 915102 261
Web: www.sindromewilliams.org
E-mail: sindromewilliamsdgmail.com

“SINDROME DE ANGELMAN”

e Asociacién Sindrome Angelman de Espana.
e C/Hilarién Eslava 31.

28.015 Madrid. Tlf: 670 90 90 07

Web: www.angel-man.com

E-mail: azulmar_c(dya.com

Asociacion de Padres de Sindrome de Angelman de Ar-
gentina.

Podemos encontrar amplia y variada informacion acerca
de la asociaciony sus fines; asi como contenidos relacio-
nados con el sindrome que se estructuran en diversos
apartados, tales como: comunicacién, suefo, genética,
legislacion e interés general.

Web: www.sindromedeangelman.org.ar

“FENILCETONURIA” °
e Asociacién PKUy OTM de Aragon.

C/ Condes de Aragon 8-9 B.

50.009 Zaragoza. Tlf: 976 56 92 65

Fax: 976 22 26 38

E-mail: irpalomera@able.es
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3. Clasificaciony
caracteristicas de los
niveles de discapacidad
intelectual







Clasificacion y caracteristicas de los niveles de
discapacidad intelectual

El retraso mental es un trastorno definido por la presencia de
un desarrollo mental incompleto o detenido, caracterizado prin-
cipalmente por el deterioro de las funciones concretas de cada
época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de la inteli-
gencia, tales como las funciones cognitivas, las del lenguaje, las
motrices y la socializacion.

El diagndstico precoz de un nifo con DI es fundamental para
establecer unas pautas de intervencion y un programa de esti-
mulacion temprana lo antes posible. En ocasiones no se detecta
nada mas nacery puede pasar desapercibido durante los prime-
ros meses o incluso los primeros anos de vida; y hay que estar
atentos para detectar, lo antes posible, un desarrollo mas len-
to y alejado de los pardametros normales que pueden esperarse
segun la edad mental del nifo en cuanto a la aparicion de los
reflejos, la evolucion psicomotora y la adquisicion del lenguaje y
maduracion de su capacidad mental.

Para facilitar la deteccion de un posible caso de DI, es importante
conocer unas pautas orientativas concretas sobre los principales
hitos de la evolucidn en el primer ano de vida en un desarrollo de
la poblacidén en general:

e A los tres meses debe sostener la cabeza, fijar la mirada y
sonreir.

e Alos seis meses debe alargar las manos para coger objetos,
utilizar las dos manos, reconocer a las personas cercanas y
contestar con sonidos a sus voces.

e Alos nueve meses debe sostenerse sentado, interesarse por
el mundo exterior y jugar con los sonidos imitando entona-
ciones.
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e Alano debe mantenerse de pie cogido a un soporte, decir las
primeras palabras “béasicas”, responder a “dame”, explorar
el mundo que le rodea e iniciar la deambulacidn.

Las diferentes clasificaciones existentes se apoyan en el grado
o nivel de inteligencia, definido por el coeficiente intelectual (Cl)
obtenido mediante una bateria de pruebas de inteligencia.

La OMS propone la siguiente clasificacion en la CIE-10:
e Retraso mental leve. Cl entre 51-69.
e Retraso mental moderado. Cl entre 36-50.
e Retraso mental severo. Cl entre 21-35.

e Retraso mental profundo. Cl inferior a 20.

42



RETRASO MENTAL LEVE (LIGERO):

Tienen un coeficiente intelectual que se
sitla entre 51y 69.

Incluye a la mayoria de las personas
afectadas por retraso mental (85%].

Caracteristicas de su desarrollo:

Autonomia personal. La mayoria llegan a alcanzar una
independencia completa para el cuidado de su persona
(comer, lavarse, vestirse, controlar los esfinteres), para
actividades practicas y para las propias de la vida do-
méstica, aunque el desarrollo se produce mas lento de
lo normal.

Lenguaje Oral. Suelen adquirirlo algo mas tarde que el
resto de los ninos y ninas de su edad, si bien consiguen
la capacidad de expresarse y de mantener una conver-
sacion.

Actividades formativas. Suelen presentar importantes
problemas y dificultades en los aprendizajes escolares;
no obstante, con un apoyo adecuado, la mayoria con-
siguen notables avances en la lectura y escritura y un
desarrollo de los componentes de su inteligencia, clave
para la compensacion de sus déficits.

Adaptacion a la vida social y laboral. En la vida adulta
suelen presentar dificultades emocionales, sociales y la-
borales, aunque con una ensenanza adecuada lograran
estar capacitados para desempenar multitud de tareas
en el ambito laboral siempre que cuenten con el apoyo y
el entrenamiento oportuno.
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RETRASO MENTAL MODERADO (MEDIO):

44

Tienen un coeficiente intelectual que se
sitda entre 36y 50.

Constituye alrededor del 10% de la po-
blacién con DI.

Caracteristicas de su desarrollo:

Autonomia personal. Tienen limitaciones para lograr
las pautas del cuidado personal, aseo, vestido y alimen-
tacion. Por lo general necesitan ayuda para el correcto
desempeno de estas actividades. Suelen alcanzar un
cierto grado de autonomia motriz.

Lenguaje Oral. Presentan una capacidad limitada para
eluso del lenguaje expresivoy comprensivo. Aprenden a
hablar tardiamente y con notables dificultades.

Actividades formativas. Necesitan adaptaciones muy
significativas de los programas escolares, precisando
ayuda y supervision constantes.

Adaptacion a la vida social y laboral. Se pueden inte-
grar en tareas laborales rutinarias y de escasa dificul-
tad y con ayuda y supervision continuadas. Sus habitos y
relaciones presentan dificultades, estando condiciona-
das por sus limitaciones. La mayoria de ellos alcanza
un desarrollo normal de su capacidad social para rela-
cionarse con los demas y para participar en actividades
sociales simples.



RETRASO MENTAL GRAVE (SEVERO):

Tienen un coeficiente intelectual que
se situa entre 21y 35.

Lo padecen el 3°4% de las personas
con retraso mental.

Caracteristicas de su desarrollo:

Autonomia personal. No consiguen ser autdnomos en
locomocion, en la independencia de movimientos, en la
comida, en el aseo personaly en el vestido. Aunque con
supervision adquieren habitos elementales de aseo e
higiene, vestido, comida... y aunque con torpeza colabo-
ran en tareas faciles y rutinarias.

Lenguaje Oral. Tienen graves dificultades para el uso
del lenguaje comprensivo y expresivo, sélo son capaces
de emplear un lenguaje muy limitado. Aunque pobre,
les permite relacionarse con los demas.

Actividades formativas. Suelen presentar graves limi-
taciones en los aprendizajes escolares, para los que
precisan supervision y ayudas que dificilmente se les
pueden prestar en el aula ordinaria, por lo que tienen
que ser escolarizados en aulas especificas o en centros
especificos.

Adaptacion a la vida social y laboral. En la vida adulta
logran una reducida autonomia social, precisan en to-
dos los casos ayuda constante y dificilmente alcanzan
una vida independiente.
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RETRASO MENTAL PROFUNDO:

Tienen un coeficiente intelectual
inferior a 20.

Son aproximadamente el 1°2% de
las personas con retraso mental.

Caracteristicas de su desarrollo:

Autonomia personal. Sus dificultades motoras graves
les impiden la autonomia personal minima. En todos los
casos necesitan cuidados y atencion a lo largo de toda
la vida.

Lenguaje Oral. Esta limitado al empleo de formas sim-
ples de comunicacion no verbal. Tienen dificultades
para comprender drdenes sencillas.

Actividades formativas. Sus graves limitaciones hacen
que precisen de una intervencidn escolar orientada al
desarrollo e implantacion de habitos y destrezas.

Adaptacion a la vida social y laboral. Debido a las multi-
ples limitaciones descritas, no consiguen ningdn grado
de integracion laboral y no desarrollan repertorios de
conductas que puedan ejecutar sin tutela.




Todas estas capacidades y conductas
descritas en relacion con los distintos
niveles de retraso mental son sus-
ceptibles de variacion segun las con-
diciones que rodean a la personay los
factores que pueden influir en su evo-
lucion como la estimulacion familiar,
el ambiente en el que se desarrolle,

su adaptacion personal, integracion
académica y, en definitiva, las posi-
bilidades y oportunidades que se le
ofrezcan.







4. Problemas de
alteracion de conducta
y trastornos mentales
en personas con
discapacidad intelectual







Los problemas de salud mental no tienen nada que ver con la
discapacidad intelectual. La DI se refiere al funcionamiento inte-
lectual mientras que la enfermedad mental es una distorsion o
exageracion de la realidad.

Teniendo claro esta diferencia, en ocasiones una persona puede
tener un diagndstico dual, es decir, que tenga una DI y ademas
presente problemas psiquiatricos o conductuales.

Los trastornos psiquiatricos en las personas con DI son similares
a los que padecen las personas que no presentan una DI. Existe,
no obstante, una mayor incidencia tanto en trastornos mentales
como de problemas de conducta. Segun diferentes estudios, si
en la poblacion general aparecen en el 14% de la poblacion, en
la poblacidn con Dl los estudios actuales arrojan unos resultados
dentro de un rango entre el 20 y el 40%, si bien se podria situar
en una media del 32%.

¢Por qué las personas con DI son mas vulnerables a padecer
trastornos mentales o conductuales?

e Por cambios biolégicos o labilidad genética que generan una
discapacidad intelectual.

Por ejemplo: las personas con sindrome de Down pueden su-
frir una depresion. Las alteraciones del par 21 también cau-
san variaciones en la serotonina (sustancia localizada en el
cerebro y relacionada con la depresion) y que por tanto po-
drian incidir en las mayores tasas de depresion en el sindro-
me de Down.
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e Por factores psicoldgicos como una falta de soporte emocio-
nal, dificultad para la resolucion de problemas, una baja au-
toestima o una menor capacidad cognitiva para enfrentarse a
los avatares del dia a dia.

e Por factores sociales como el rechazo, la disminucion de
oportunidades, los abusos, los marcados cambios de cuida-
dores, las institucionalizaciones, etc.

¢Qué son los problemas de conducta?

Los problemas de conducta (PC] son aquellas conductas de tal
intensidad, frecuencia o duracion que suponen una amenaza
para la seguridad fisica de la persona o de los demas, o una con-
ducta que limite seriamente el acceso y el uso de los recursos
comunitarios ordinarios.

Tipos de problemas de conducta:

e Destruccidn de objetos.

e Conductas disruptivas.

e [rritabilidad.

e (Conductas extravagantes y fuera de lugar.
e Autoagresidny agresion hacia otros.

¢Qué son los problemas de salud mental?

Los desdérdenes o problemas de salud mental son condiciones de
salud que provocan alteraciones en el pensamiento, estado de
animo y el comportamiento (o una combinacién de los mismos)
los que son asociados con una angustia o dolor que deshabilita
el funcionamiento. Un desorden o problema de salud mental es
una enfermedad que causa problemas de leves a severos en el
pensamiento, la percepcion y el comportamiento; si éstos pro-
vocan que la persona no tenga la habilidad de llevar una vida
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normal o no pueda realizar las actividades de su rutina diaria, la
persona debe buscar la ayuda de un profesional de salud mental
para que le ayude.

Tipos de problemas de salud mental:

Aun siendo una clasificacién reduccionista es muy util para sim-
plificar los problemas de salud mental y asi, podemos dividir los
mismos en dos grandes grupos: los trastornos neuréticos y los
trastornos psicoticos.

e Lostrastornos neuroticos serian las enfermedades mentales
que son una “exageracion de situaciones que podemos en-
contrar en el dia adia”:

- La depresion es una tristeza exagerada.
- La ansiedad es una activacion y/o miedos exagerados.

- El trastorno obsesivo-compulsivo es una preocupacion
excesiva a veces acompanada de rituales que estan fuera
de nuestro control.

- El trastorno bipolar es un paso exagerado de la tristeza a
la alegria desmesurada.

- Los trastornos psicdticos serian, en cambio, cortes con la
realidad cotidiana:

e Laesquizofrenia, se oyen voces donde no las hay.

e Los delirios son pensamientos irracionales como que
nos persiguen.
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¢Como actuar en situaciones violentas y agresivas del DI?

(Sobre el papel es mas facil actuar que en una situacion real pero
hay una serie de actuaciones e ideas que nos pueden orientar]

LO QUE Si
SE DEBE HACER

- Siempre es mejor prevenir que
curar. Lo ideal seria identificar
las situaciones que desencade-
nan las conductas agresivas y
poner en marcha mecanismos
para disminuir la probabilidad de
que aparezcan.

- Se debe, con paciencia y cari-
no, analizar la situacion antes de
que se dé.

- Descartar pensamientos de que
“lo hace para fastidiar”, la perso-
na sufre durante estos episodios
y no son capaces de controlar la
situacion. Les faltan habilidades
para afrontar la situacion y el
recurso que han aprendido es
agredir.
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LOQUENO
SE DEBE HACER

- Entrar en una escalada agre-
siva. No contraatacar, descalifi-
car, ni ridiculizar. Esto nos puede
desahogar en el momento pero a
la larga no ayuda.

- Hacer amenazas que no se
puedan cumplir. Porque si no
son ciertas, con el tiempo dejan
de ser Utiles.

- Acabar cediendo tras una esca-
lada agresiva. Porque reforzaria-
mos el aumento de agresividad
hasta que la persona consigue lo
que quiere.










5. Pautas generales
para la “buena practica"
en la discapacidad
intelectual






Para ensenar una nueva habilidad, ;qué tenemos que tener en

cuenta?

QUE SEA FUNCIONAL.

Que lo que ensenemos sea practi-
co, util y requerido frecuentemente
en entornos domésticos, comunita-
rios y laborales normales.

Segun el retraso mental de
la persona, reconocer, glo-
balmente palabras (farma-
cia, autobds, tirar-empuijar,

permitido..) es mas funcio-
nal que la lectura de las vo-
cales y de las consonantes
sueltas.
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QUE SEA ADECUADA A SU EDAD
CRONOLOGICA. Que el Dl realice
actividades propias de su edad,
en situaciones normalizadas vy
con expectativas de ejecucion se-
mejantes.

QUE LA PUEDA REALIZAR EN
VARIOS LUGARES. Cuando se
aprenda una nueva habilidad
hay que desarrollarla no so6lo en
casa, en el centro educativo o lu-
gar donde se ha adquirido sino
en todos los entornos donde se
desenvuelva en su dia a dia, en
los que una persona es capaz
de participar y desenvolverse
correctamente para integrarse
de una manera normalizada en
los diferentes contextos donde va
a ser necesaria esa nueva habili-
dad adquirida.

QUE SEA DEL GUSTO DEL DI. La
persona implicada es capaz de
expresar sus propias preferen-
cias entre actividades a realizar;
su participacidon en esta selec-
cion de objetivos sobre su vida
debe ser fomentada.
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Los ninos pueden potenciar
la percepcion visual encajan-
do piezas de colores en su
ranura o coloreando la silueta
de un dibujo sin salirse, pero
para los adultos mejor realizar
actividades como pulsar unas
teclas para llamar por teléfo-
no, seleccionar una bebida en
una maquina expendedora o
elegir un bote determinado de
especias para condimentar la
comida. En todas las activida-
des se estimula la percepcion
visual pero la diferencia en-
tre unas actividades y otras
reside en su idoneidad para
diferentes edades.

Lavarse las manos y los dien-
tes son habilidades requeridas
en muchos entornos: domeés-
ticos, comunitarios, laborales
y seran utilizadas a lo largo de
toda la vida.

Cuando planteemos que el DI
realice actividades de ocio y
tiempo libre, es imprescindi-
ble contar con sus gustos, su
opinion y sus preferencias.




El uso y manejo de un ordena-
dor, de una camara digital o de
un teléfono movil. Si les ense-
namos su manejo, luego te-
nemos que animarles a que lo
utilicen frecuentemente para
reforzar el aprendizaje porque
de lo contrario se les olvidarg;
y Si por sus capacidades, su
edad, sus motivaciones, por la
falta de material u otros as-
pectos creemos que no lova

a utilizar le ensenaremos el
manejo de otras cosas que Sl
vaya a usar.

Ensenarle la autonomia para
que coma solo y lo pueda
hacer en casa, en un restau-
rante, en una comida de un
acto deportivo, en unos cam-
pamentos...

QUE SE VAYA A UTILIZAR CON FRE-
CUENCIA. Un criterio para dar prio-
ridad a unas metas u otras es la
frecuencia de su utilizacion, siendo
mas relevantes cuanto mayor sea el
numero de veces que seran reque-
ridas. Esto enlaza con una caracte-
ristica habitual en la DI: dificultad
para aprender y facilidad para ol-
vidar. Esto nos condiciona a la ne-
cesidad de ensenar habilidades que
sean practicadas con frecuencia, ya
que esta practica continuada es la
mejor garantia de su mantenimien-
to a largo plazo.

QUE SEA RELEVANTE SOCIALMEN-
TE. Son prioritarias aquellas habili-
dades que aumentaran las posibili-
dades de relacionarse con personas
con o sin minusvalia en entornos
naturales y normalizados.
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QUE LOS RIESGOS Y PELIGROS SEAN
“RAZONABLES”. En todos los ambien-
tes y entornos donde se participa en
una actividad existen situaciones, ma-
teriales o instrumentos peligrosos, que
deben sertenidos en cuenta. Una priori-
dad es ensenar los peligros potenciales
que se pueden encontrar en cada lugar,
asi como los procedimientos adecuados
y su utilizacion, y acciones de emergen-
cia y primeros auxilios que se pueden
precisar. Las personas con DI también
tienen derecho a “correr riesgos ra-
zonables” y las actitudes de sobrepro-
teccion son enemigas extremas de su
aprendizaje e independencia.

QUE LA PUEDA APRENDER. Otro crite-
rio de gran trascendencia es la proba-
bilidad de que la habilidad seleccionada
sea adquirida en un tiempo razonable.

En este apartado, tienen especial rele-
vancia las ADAPTACIONES Y LAS HABI-
LIDADES ALTERNATIVAS.
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La utilizacion de una cu-
chilla de afeitar, enchu-
far la bateria del teléfono
movil a la red eléctrica,
desplazarse solo desde
el domicilio hasta la pis-

cina cubierta donde prac-
tica la natacion tienen
una serie de riesgos pero
que tenemos que asumir
para favorecer su AUTO-
N[e]VIV.N

Si lo que nos interesa es
gue una persona sea ca-
paz de utilizar el autobls
para dirigirse al centro
ocupacional y tiene espe-

cial dificultad con el cal-
culo y utilizacion de las
monedas le facilitaremos
una tarjeta de autobuls o
bono bus.




QUE ADEMAS MEJORE SU ESTADO
FiSICO. Las condiciones fisicas limi-
tan de forma importante su calidad
Practicar un deporte, co- de vida, y tienen efectos negativos
nocer los diferentes par- sobre las posibilidades de integra-
ques y caminos naturales ciéon en la comunidad. Por ello, la
de su ciudad, ir diariamen- seleccion de habilidades que mejo-
te a comprar, subir a casa ren las condiciones fisicas pueden
por las escaleras. considerarse entre las variables de
prioridad.

¢COMO FAVORECER LA AUTONOMIA PERSONAL EN UNA PER-
SONA CON DI?

ANALICE LOS PASOS BASICOS DE LA TAREA QUE LE QUIERA
ENSENAR. Secuenciar las tareas en pequefios pasos da la po-
sibilidad de trabajar la resolucion de problemas en cada pasoy
no solo al final de la tarea, que es mas dificil. Por ejemplo, para
ensenar a cocinar una tortilla francesa tendremos primero que
saber los utensilios e ingredientes que se necesitan y desglosar
la receta en pequenos pasos que los puedan aprender de uno en
uno hasta conseguir el resultado final que sera que cocineny se
coman su propia tortilla francesa.

EDED D

PLATO SARTE[\I RASERA PLATO
HONDO PEQUENA LLANO
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Pasos:

e | avarse bien las manos.

e Preparar todos los ingredientes y utensilios en la encimera
de la cocina.

e (Cascar los huevos y echarlos en el plato hondo.
e Batir los huevos y echar un poco de sal.

e Echar un poco de aceite en una sartén pequena y ponerla al
fuego. Encender el fuego.

e (Cuando el aceite esté caliente echamos el huevo batido.

e Cuando se haya cuajado un poco, doblamos la tortilla por la
mitad con ayuda del tenedor.

e Cuando esté un poco dorada le damos la vuelta en la sartén
con un plato. Para esto: damos la vuelta a la sartén, suje-
tando con una mano la sartény con la palma de la otra el
plato llano.

e Ponemos un plato llano boca-abajo encima de la sartén.
e Echamos la tortilla para que se fria por el otro lado.

e |adejamos dorar un poco y la sacamos al plato de servir.
e Apagar el fuego.

ENSENE CADA PASO POCO A POCO. El encadenamiento es la téc-
nica de ensenanza mas utilizada con DI severos y profundos. Con-
siste en analizar la tarea descomponiéndola en pasos pequenos.
Cada paso se ensena independientemente y funciona como un
prerrequisito para el siguiente; es decir, se empieza por el primer
pasoy hasta que no se domina perfectamente no se pasa al segun-
do paso.

Seria como la actividad de hacer una tortilla, pero en vez de en-
senarlo todo a la vez se ensenan paso a paso hasta que pasados
unos dias de entrenamiento se llega al ultimo paso.
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Primero ensefariamos y trabajariamos qué ingredientes y utensi-
lios se necesitan para hacer una tortilla. Una vez que sabemos que
los han aprendido, se entrenaria la habilidad para cascar un huevo
y batirlo adecuadamente y asi sucesivamente.

UTILICE AYUDAS Y ATENUE LA DIFICULTAD. Hacer la tarea paso
a paso ya es una reduccion de la dificultad y se prestaran todas
las ayudas necesarias para la adquisicion de la tarea y progresi-
vamente las iremos reduciendo para aumentar su independencia.

La ayuda verbal sera mas efectiva si va acompanada de estimulos
visuales muy claros y familiares.

Siguiendo con la realizacion de una tortilla francesa. Igual que nos
escribimos en un recetario la receta para que no se nos olvide pre-
parar un plato concreto; podremos hacer fichas con fotografias en
las que aparezcan los ingredientes y utensilios que vamos a nece-
sitar para hacer la tortilla francesa.

HUEVOS ACEITE TENEDOR
4 AY4 4 AY4
= \
= N
5 \ f

S ——— =

\. AN
PLATO SARTEN
HONDO PEQUENA

( AY4 )

‘K%—_.J//
\_ VAN
RASERA PLATO
LLANO
:/ \( )

. VAN J
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Lo mismo podriamos hacer
con la “receta” pero en vez
de tenerla sdélo escrita, po-
demos hacer fotos de cada
paso necesario para su ela-
boracidon que reforzaran la
comprension de la escritura.

UTILICE SUS PUNTOS FUERTES. Clave para la mejora es
contar con la mejor disposicion posible por parte de la per-
sona con DI, si utilizamos sus puntos fuertes aumentaremos
su motivacion porque entendera mejor el procesoy los resul-
tados seran mas optimos.

MOTIVE LA PARTICIPACION FAVORECIENDO LA AUTONO-
MIA. Cuando la persona percibe que es capaz de hacer las
tareas sin el apoyo constante del adulto su autoestima au-
menta. Esto hace que participe de forma mas activa en cada
actividad; no presenta tantos temores antes de iniciarla, se
siente mas seguro mientras la realiza, confia en su capaci-
dad para resolver problemas y sus resultados son favorables.
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TRES ACTITUDES “CLAVE” PARA UN TRATO ADECUADO A PERSONAS CON DlI:

ASERTIVIDAD

ESCUCHA

T ACTIVA

1 ESCUCHA ACTIVA

Escuchar requiere un esfuerzo superior al que se hace al hablar
y también del que se ejerce al oir. La escucha activa significa
COMPRENDER y ENTENDER la comunicacién desde el punto de
vista del que habla.

En el trato con una persona con DI no sélo tenemos que hablar-
les y emitirles cosas nosotros, sino que tenemos que acentuar
la escucha activa para ademas de atender a lo que nos esta
transmitiendo directamente, seamos capaces de escuchar sus
sentimientos, ideas o pensamientos que subyacen a lo que esta
diciendo.

Esta escucha se incrementa cuando su capacidad para comuni-
carse esta afectada.
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ELEMENTOS QUE FACILITAN
LA ESCUCHA ACTIVA

Disposicion: prepararse interiormente
para escuchar y observar al que nos esta
comunicando algo.

Expresar que le escuchas con comunica-
cién verbal (ya veo, umm, uh, etc.) y no ver-
bal (contacto visual, gestos, inclinacion del
cuerpo, etc.).

Mostrar empatia. Escuchar activamente
las emociones de los demas es tratar de
“meternos en su pellejo” y entender sus
motivos.

Parafrasear. Este concepto significa verifi-
car o decir con las propias palabras lo que
parece que el emisor acaba de decir.

Resumir. Mediante esta habilidad informa-
mos a la otra persona de nuestro grado de
comprension o de la necesidad de mayor
aclaracion.

Utilizar la observacion. Para una correcta
escucha activa no sélo tenemos que uti-
lizar los oidos, sino también la vista para
observar lo que nos esta transmitiendo con
el lenguaje corporal cuando, a veces, no es
capaz de transmitirlo oralmente.

La espera. No adelantarnos, ni precipitar-
nos a intervenir antes de tiempo. Tenemos
que dar tiempo a que termine de expre-

sarse sin prisas ni interrupciones.

ELEMENTOS AEVITAREN
LA ESCUCHA ACTIVA

No distraernos, porque distraer-
se es facil en determinados mo-
mentos.

No interrumpir al que habla.

No juzgar.
No ofrecer ayuda o soluciones
prematuras.

No rechazar lo que el otro esté
sintiendo, por ejemplo: “no te
preocupes, eso no es nada”.

No contar “nuestra historia”
cuando el otro necesita hablar-
nos.

No contraargumentar. Por ejem-
plo: el otro dice “me siento mal”
y se responde “y yo también”.

Evitar el “sindrome del experto”:
se tienen las respuestas al pro-
blema de la otra persona, antes
incluso de que haya contado la

mitad de su problema.




2.- ASERTIVIDAD

La asertividad es un estilo de comunicacién situado en un punto in-
termedio entre otras dos conductas extremas: la agresividad y la
pasividad. Es un comportamiento mediante el cual se manifiestan
las convicciones propias y se defienden los derechos sin agredir ni
someternos a la voluntad de otras personas.

A la hora de relacionarnos con una persona con DI, seria el punto
intermedio entre el sobreproteccionismo y el rechazo o pasividad.

Este tipo de comunicacidn es el que debemos establecer y ademas el
patron que tenemos que aconsejar para que siga la persona con Dl a

la hora de relacionarse con los cuidadores y con sus iguales.

CARACTERISTICAS DE UN
COMPORTAMIENTO ASERTIVO:

Defender los derechos propios sin herir a
nadie.

Los gestos, la mirada y el tono de voz son
naturales y adecuados.

Expresar opiniones y explicar lo que nos
gusta y lo que nos disgusta.

Preguntar lo que no se entiende para com-
prender mejor.

Expresar emociones e interesarse por las
de los demas.

Decidir por uno mismo, teniendo en cuenta
a los otros.

Ser asertivo no significa querer llevar
siempre la razon, sino expresar nuestras
opiniones y puntos de vista, sean estos co-
rrectos o no. Todos tenemos también dere-
cho a EQUIVOCARNOS.

COMPORTAMIENTOS
QUE DEBEMOS EVITAR

Pasividad. Es aquel estilo de
comunicacion propio de per-
sonas que evitan mostrar sus
sentimientos o pensamientos
por temor a ser rechazados o
incomprendidos o a ofender a
otras personas. Infravaloran sus
propias opiniones y necesidades
dando un valor superior a las de
los demas.

Agresividad. Este estilo de co-
municacion se sitda en un plano
opuesto a la pasividad, y se ca-
racteriza por la sobrevaloracion
de las opiniones y sentimientos
personales, obviando o incluso

despreciando los de los demas.




Es un estilo de comunicacion abierto a las opiniones ajenas, dan-
doles la misma importancia que a las propias. Parte del respeto
hacia los demas y hacia uno mismo, planteando con seguridad
y confianza lo que se quiere, aceptando que la postura de los
demas no tiene por qué coincidir con la propia y evitando los con-
flictos de forma directa, abierta y honesta.

Por ejemplo:

Nuestro hijo acaba de llegar a casa, pero una hora mas tarde de
lo que se habia pactado. Estamos irritados por la tardanza. Hay
varias alternativas:

e Conducta pasiva. Saludarle como si tal cosa.

e Conducta agresiva. Decirle que nos ha puesto muy nerviosos
llegando tarde y que sea la ultima vez que hace algo asi por-
que de lo contrario le castigaremos sin “paga”.

e Conducta asertiva. Decirle que hemos estado esperando du-
rante una hora sin saber lo que pasaba (hechos), que esta-
mos nerviosos e irritados (sentimientos) y que si otra vez se
retrasa que nos avise (conducta correcta) porque asi la espe-
ra serd mas agradable (consecuencias).
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3. EMPATIA: “PONERSE EN LOS ZAPATOS DEL OTRO”

La empatia es la capacidad intelectiva de una persona para vi-
venciar la manera en que se siente otro individuo. Esta capacidad
puede llevar a una mejor comprension de su comportamiento
o de su forma de tomar decisiones. Es una habilidad para en-
tender las necesidades, sentimientos y problemas de los demas,
poniéndose en su lugar y respondiendo correctamente a sus re-
acciones emocionales.

El proceder con empatia no significa estar de acuerdo con el
otro. No implica dejar de lado las propias convicciones y asumir
como propias las del otro. Es mas, se puede estar en completo
desacuerdo con alguien, sin por ello dejar de ser empaticos y
respetar su posicion, aceptando como legitimas sus propias mo-
tivaciones.

Es importante hacer una distincion entre la empatia y la simpa-
tia. La simpatia es un proceso que nos permite sentir los mismos
estados emocionales que sienten los demas, los comprendamos
0 no. Pero es un proceso puramente emocional.

La empatia incluye la comprension de las perspectivas, pensa-
mientos, deseos y creencias ajenos.

La simpatia es un pobre sustituto de la empatia, si bien en algu-
nos casos, en los cuales las personas no pueden sentir empatia
respecto de algunas emociones, la simpatia es mejor que nada.

Las personas que tienen empatia estan mucho mas adaptadas a
las sutiles senales sociales que indican lo que otros necesitan o
quieren.

71




RECOMENDACIONES GENERALES PARA COMUNICARSE CON
PERSONAS CON DI

Aparte de la escucha activa, la asertividad y la empatia que aca-
bamos de ver, hay una serie de recomendaciones general como
que:

e Hable directamente a la persona; si va acompanado de fami-
liares u otras personas, no hable en su presencia “como si no
estuviera”.

e Utilice frases cortas y concisas. Con un lenguaje sencillo y
sin tecnicismos, pero adecuado a su edad cronoloégica. En
edades adultas evitar los infantilismos y llamarlos por su
nombre, sin utilizar diminutivos.
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Si es necesario, acompane su exposicion verbal con lenguaje
no verbal, es decir, con gestos, expresiones faciales y si es
posible, con ilustraciones o imagenes.

No dé dos ordenes o mas a la vez, mejor de una en una. Hay
que evitar conductas como: Pedro cierra la puerta, cuelga el
abrigo en el perchero que esta al lado de la puerta y siéntate
en la silla que esta cerca de la ventana.

Respetar los momentos de silencio que no tienen que signi-
ficar una interrupcidn de la comunicacion.

Dar tiempo a la persona para expresar lo que quiere comu-
nicar.

Les gusta comunicarse y sentir que a los demas les interesa
lo que expresan (escucha activa), demuéstreselo con expre-
siones verbalesy con el cuerpo (mirele directamente, asienta
con la cabeza...].

Si no le ha entendido digaselo. Es mejor hacerle repetir otra
vez lo que acaba de deciry que se esfuerce, que asentir como
si supiéramos lo que nos ha dicho pero demostrarle lo con-
trario con nuestros hechos. Si tiene dudas: PREGUNTE.

Asegurese de que él ha comprendido su mensaje, si es nece-
sario pidale que le explique con sus propias palabras lo que
ha entendido.

Utilice un lenguaje positivo. Suelen sentirse mas a gusto
cuando les rodea un entorno afectivo y positivo.
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6. Autonomia
personal
por etapas.

Caracteristicas y
necesidades.






Autonomia personal por etapas.
Caracteristicas y necesidades.

La Ley de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a
las Personas en situacion de Dependencia define la Autonomia
como la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia
iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir de acuer-
do con las normas y preferencias propias asi como de desarro-
llar las actividades fundamentales de la vida diaria. Y define las
Actividades Fundamentales de la Vida Diaria como las tareas
mas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse
con autonomia e independencia, tales como: el cuidado perso-
nal, las actividades domésticas basicas, la movilidad esencial,
reconocer personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar
érdenes o tareas sencillas, tomar decisiones, administrar bie-
nes, controlar el medio fisico y social y ejercer derechos.

Por otro lado, la Dependencia es un estado de caracter perma-
nente en que se encuentran las personas que, por razones de-
rivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas
a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual
o sensorial, precisan de la atencidn de otra u otras personas o
ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida
diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelec-
tual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia
personal.

La vida independiente es una expresion que puede sonar co-
tidiana y es que todos, o casi todos, antes o después, accede-
mos a nuestra vida, ésa en la que somos duenos de nuestros
actos y decidimos lo que queremos o no queremos hacer. Las
personas con DI también, con sus circunstancias, ostentan el
derecho a asumir la libertad de decidir sobre su propia vida.




En cada etapa de la vida de la persona con DI, debera ir apren-
diendo y desarrollando diferentes Actividades Fundamentales de
la Vida Diaria que le permitan llevar una vida lo mas auténoma
posible.

De acuerdo con el Baremo de Valoracidn de los grados y niveles
de Dependencia (BVD] las Actividades Fundamentales de la Vida
Diaria que se contemplan son las de autocuidado, movilidad y
tareas domésticas, asi como la actividad de tomar decisiones en
el caso de las personas con DI. También se senalan las edades a
las que se tienen que ir adquiriendo cada una de las habilidades.

Hemos establecido 3 periodos o etapas de la vida (Infantil, Ado-
lescenciay Adulta) para describir las Actividades Fundamentales
de la Vida Diaria que se aprenden en cada una de ellas, las po-
sibles dificultades que entranan y recomendaciones. Las etapas
son:

Etapa.
Infancia
(de 0 a 6 afos).

Etapa.
Pubertad - Adolescencia
(de 6 a 18 anos).

Etapa.
Edad Madura
(de 18 a 45 anos).

Edad Avanzada
o Vejez.




12 ETAPA. INFANCIA (de 0 a 6 anos).

Hay que favorecer la autonomia desde pequenos en la medida
de lo posible, los 5 primeros anos de vida son basicos ya que se
pueden conseguir grandes avances.

De ahi la gran importancia de un diagnostico precoz del retraso
mental para empezar el tratamiento y una estimulacion tempra-
na en cuanto sea posible.

Los espacios de juego y ocio son herramientas imprescindibles
que permitiran, junto con la estimulacidon temprana, empezar a
desarrollar el aprendizaje de habilidades que beneficien al desa-
rrollo auténomo de la persona con DI.

Muy importante y relevante en esta etapa, es el trabajo de esti-
mulacion en casa. Cuando es un bebé, hay que interactuar con
ellos y crear a su alrededor estimulos (sin agobiarlos) que les
impidan recluirse en su mundo. La motivacién es el principal
factor condicionante de su aprendizaje, por eso la utilizacidn del
juego es tan importante porque aprenden mientras se lo pasan
bien y favorecemos su estado de animo.

El aprendizaje de nuevas habilidades, contempla el logro y supe-
racion de cada una de las cuatro Fases del Aprendizaje:

e Lafase de Adquisicion es cuando se es incapaz de llevar una
conducta o habilidad o se realiza con escasa competencia.
Por ejemplo: no es capaz de comer con cuchara.

e La fase de Dominio empieza cuando se puede realizar con
habilidad. Por ejemplo: come con cuchara pero puede hacer-
lo mejor, sin derramar tanta comida, mas rapido...




e [|afase de Mantenimiento, hace referencia a
que la conducta, habilidad o actividad apren-
dida debe permanecer en el tiempo, no debe
olvidarse o perder calidad, incluso cuando
no existan ayudas o refuerzos utilizados en
las etapas anteriores. Por ejemplo: prepa-
rar comidas mas liquidas y menos espesas,
para comer con cuchara.

e La fase de Generalizacion pretende asegu-
rar que lo aprendido es utilizado en momen-
tos apropiados con independencia de las
personas que estén a su alrededor, los con-
textos en que se encuentre o los materiales
con los que actue. Por ejemplo: utilizar la
cuchara en un banquete de boda durante las
vacaciones...

El trabajo tiene que ser metddico y constante.
Una vez que han adquirido una habilidad hay
que repetirla sistematicamente para que no se
olvide y se produzca el dominio, mantenimiento
y generalizacion de esa destreza.

En los primeros meses de la vida del DI es im-
portante solicitar ayuda profesional que junto
a la indispensable participacion y colaboracidn
de la familia sera la base para la independencia
personal del nino que facilitard su integracion
social en contextos normalizados.

En la infancia tienen especial relevancia las ac-
tividades relacionadas con el AUTOCUIDADO
y la MOVILIDAD dentro de su entorno y cierta
toma de decisiones sobre estas actividades.




23 ETAPA. PUBERTAD - ADOLESCENCIA
(de 6 a 18 anos).

Los aprendizajes sencillos iran evolucio-
nando conforme los van desarrollando y
progresivamente adquiriran y aprende-
ran habilidades mas complejas de acuer-
do con su edad y su potencial.

Se trata de ayudar a reforzar la autono-
mia de los ninos, empezando desde muy
pronto sin esperar a que se hagan mayo- i
res y hayan alcanzado la vida adulta. L5

Es un proceso que dura toda la vida y los padres/cuidadores
tienen que ayudar a estos ninos desde el comienzo de la ninez a
comprender reglas basicas que les ayudaran en el futuro a ser
autonomos en cada aspecto de la vida.

La pubertad es una etapa dificil tanto para los cuidadores como
para los nifos porque esta llena de grandes cambios en la ma-
nera que se tiene de pensary de actuar. El cuidador ademas de
ofrecer lo mejor de si mismo, tiene que empezar a cooperar
también con profesionales especializados y asi intercambiar
opiniones y escuchar diferentes ideas acerca del futuro de sus
hijos y en referencia al trabajo,
la educacion, ocio, entreteni- |
miento... o cualquier otro as-
pecto que les permita ser mas
auténomos.

Aprender es un proceso que
lleva toda la vida. El tiempo
invertido en la autonomia de
una persona es el mejor cuida-
do que se le puede hacer.




En esta etapa de la adolescencia son importantes aspectos del
CUIDADO PERSONAL como el manejo de cubiertos, asearse so-
los, elegiry preparar la ropa que se van a poner; ciertas responsa-
bilidades en las TAREAS DEL HOGAR como poner la mesa, sacar
la basura, recoger su cuarto... y empezar a adquirir AUTONOMIA
EN LA CALLE como leery reconocer senales y carteles, interpre-
tar el reloj, realizar compras sencillas por el barrio...

32 ETAPA. EDAD ADULTA (de 18 a 45 afios).

Cuando nos referimos a una persona adulta, siempre pensamos
en una persona auténoma e independiente con recursos para
desenvolverse en su vida cotidiana. Fomentar esta independencia
puede generar ansiedad, temores y/o preocupaciones y puede
ser que se tienda a evitarla por parte del cuidador o de los cuida-
dores principales.

Se quiere y se debe conseguir
que las personas con DI tengan
una autonomia acorde con su
edad y sus posibilidades.

Una vez asimiladas y aprendidas
las habilidades en la infanciay la
adolescencia, las personas con
DI tienen que seguir aprendien-
do. No s6lo se crece fisicamen-
te, sino que el crecimiento y de-
sarrollo también tienen que ser
en autonomia. Todas las perso-
nas pueden ser autéonomas de
una manera u otra.
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La autonomia es la capacidad de
desarrollar papeles con indepen-
dencia de otras personas, cumplir
deseos e ilusiones y desempenar
roles en la sociedad. Las personas
aprenden durante toda su vida y las
personas con DI no tienen que ser
una excepcion.

En la vida adulta se debe progresar
y trabajar en la comunicacion con
otros, en habilidades para saber
estar en grupo y ganar y mantener
la confianza en uno mismo.

Aspectos fundamentales para continuar aprendiendo tareas
complejas como tareas domésticas, toma de decisiones sobre el
presente y el futuro y relacidn con los demas en diferentes am-
bitos (laborales, ocupacionales, en el ocio, en el tiempo libre...).

Muchos cuidadores piensan que no pueden porque creen que no
saben, o piensan que no van a poder hacerlo bien. Sin embargo,
la experiencia dice que los DI cuando se les genera cierta liber-
tad, se les animay se les potencia su independencia en las tareas
que van aprendiendo pueden ser autonomos en su autocuidado,
en movilidad dentro y cada vez mas fuera de casay en la toma de
decisiones importantes sobre su propia vida.

Tenemos que tener en cuenta que lo importante es intentar el
paso hacia su posible autonomia y que no ayudamos a crecer
a una persona si siempre hacemos las cosas por ella. Hay que
confiar en la persona y prescindir (en la medida de lo posible,
que muchas veces es mas amplia de lo que pensamos) de nues-




tro papely permitir los errores y equivocaciones (siempre que se
esté cerca) que toda persona debe tener en su aprendizaje.

Asi, tenemos que tener claro que apoyar en el desarrollo de una
persona: no es hacer las cosas por él sino que es facilitar, ani-
mar, acompanar, dotar de herramientas y dar recursos. Solo asi
conseguiremos que la persona con DI sea la parte ACTIVA y su
cuidador sea mas parte PASIVAy no al revés.

En la etapaadultayen
relacion con las acti-
vidades fundamenta-
les de la vida diaria,
se deben aprender
TAREAS  DOMESTI-
CAS con el objetivo de
que sea capaz de des-
envolverse en su vida
cotidiana y si no tiene &
una plena autonomia, *
que participe y ayude |
en todo lo posible se-
gun sus posibilidades.

Para el aprendizaje de las tareas domésticas el apoyo al principio
tiene que ser mas continuo y permanente y poco a poco confor-
me van siendo capaces en ciertas habilidades y tareas, el apoyo
se ird retardando gradualmente hasta que al final, el apoyo sélo
se dé en momentos puntuales.

También es importante, en esta etapa de la vida la OCUPACION
y formacion o desarrollo LABORAL y el OCIO y TIEMPO LIBRE.
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EDAD “AVANZADA” 0 VEJEZ (mas de 45 anos)

Las personas con DI envejecen prematuramente. A las dificulta-
des y limitaciones que una persona con DI tiene durante su vida, a
cierta edad hay que anadir los efectos limitantes asociados al en-
vejecimiento. La pérdida de habilidades y capacidades, el deterioro
de facultades, la aparicidon de problemas de salud, una prevalencia
mayor de demencias y los trastornos mentales estan presentes en
las personas con DI que envejecen.

El envejecimiento, al igual que las consecuencias de cada DI, es un
proceso individual que tiene peculiaridades fisicas, psicoldgicas y
sociales. Pero sin una atencion adecuada y adaptada a sus capa-
cidades, intereses y motivaciones: las consecuencias no deseadas
del envejecimiento se pueden incrementar y acelerar.

En esta etapa de la vida del DI es muy importante que:

e Se sienta util.

e Se le permita tomar decisiones que le afectan directamente.
e Se le respete suintimidad.

e Se le deje asumir responsabilidades.

Al envejecer una persona con DI, puede que el cuidador piense de
antemano que no es capaz de realizar ninguna actividad y caer asi
en el error de prestar mas ayuda de la que realmente necesita.

Tenemos que potenciar que la persona mayor practique y ejercite
comportamientos y actividades para las que esta capacitada. El es-
fuerzo constante y la practica diaria facilitaran el mantenimiento
de la autonomia adquirida en otras etapas de su vida.

Tendremos que estimular la autonomia y mantener su indepen-
dencia, principalmente en los siguientes aspectos de su cuidado:

e Mantenimiento de la higiene.
e Comunicaciéon permanente.
e Estimulacion fisica y cognitiva.
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7.Decalogos
del cuidador




Para cuidarse usted...

1. Informese y conozca la Discapacidad Intelectual, le ayudara a
entender mejor segln que comportamientos y reacciones y me-
jorara su relacion.

2. Conozcay participe en Asociaciones y Fundaciones relaciona-
das con la DI concreta.

3. La motivacion es el principal factor condicionante para el
aprendizaje del DIy es un factor relevante en el papel del cuida-
dor. Fijese en los pasos “hacia delante” que se van consiguiendo
y valdrelos.

4. Pida ayuda cuando lo necesite para afrontar el cuidado.

5. Interaccione en la estimulacion sensorial y psicomotora de la
persona con DI, aunque sin hacerlos dependientes.

6. Favorezca la autonomia e independencia de su hijo/ay no la
dependencia en el cuidador. Hay riesgos “controlados” que hay
que tomar y un proceso de aprendizaje por pruebay error. Todos
tenemos derecho a que las cosas nos salgan bien pero también a
fallar en el intento. Ayudar no es “hacer por”, sino mediar para
que lo consiga “hacer por si mismo”.

7. La capacidad de observacion y el sentido comun constituyen
dos armas eficaces para afrontar los problemas que puedan sur-
gir.

8. Tenga tiempo “util” para Ud. y sus necesidades.

9. Practique actividades de relajacion que le alivien y le ayuden a

controlar su estado de animo por si mismo (yoga, pilates, técni-
cas de relajacion, musica, talleres...)

10. Realice actividades de mantenimiento fisico, le ayudaran a
sentirse bien y a canalizar sus preocupaciones.




Para cuidar mejor...

1. A partir del nacimiento o desde el momento en que se detecta
la DI, crear en el hogary a su alrededor estimulos (sin embotarlo)
que le impidan recluirse en su mundo.

2. Desde ninos hay que favorecerles la iniciativa, ensenarles a ele-
gir.
3. Trato normalizado, evitar el sobreproteccionismo y el rechazo.

4. Dar tiempo a que realice las cosas por si mismo, sin adelantar-
nos por querer terminar antes o sin darle la oportunidad a termi-
nar. Concederles la oportunidad de éxito y satisfaccion personal y
también del fracaso o de la frustracion.

5. Cuando una tarea no la puede hacer de una manera “pre-esta-
blecida” buscar alternativas acordes a sus virtudes y potenciales,
para que de una manera adaptada pueda realizarla por si mismo.

6. Para comunicarse con él/ella utilice la escucha activa, la empa-
tiay la asertividad.

7. Utilizar un lenguaje positivo y reforzar todos los logros obteni-
dos.

8. Conocer sus gustos y opinion en actividades significativas para
su desarrollo y su futuro, asi como inquietudes y emociones. Tener
presente el principio de autodeterminacion (derecho de las perso-
nas con discapacidad de encargarse de su vida).

9. No sobreestimularlos con demasiadas actividades “extras” ni
con multiples recursos.

10. Ambiente o lugar donde trabajar las AVD: “SU ESPACIO”. Que
sea un espacio agradable, personalizado por ellos mismos, siem-
pre el mismo... lo mas dptimo para conseguir buenos resultados.
Con utilizacion de ilustraciones que le guien y le faciliten el apren-
dizaje y desarrollo de actividades que le daran autonomia e inde-
pendencia dentro y fuera del hogar. Favorezca el apoyo visual.
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8. Recursos.
*del SAAD
*ademas...
* directorio






Sistema para la Autonomia y Atencion a la De-
pendencia (SAAD)

Ofrece un catalogo de recursos que pueden ayudarle a llevar me-
jor la situacion de dependencia. Para acceder a ellos es impres-
cindible que la persona con esquizofrenia esté dentro del siste-
may tenga asignado un grado y un nivel de dependencia. Solicite
su valoracion.

Segun grado y nivel de dependencia se asigna el servicio o la
prestacion mas idonea del catalogo:

1.- Servicios:

e Prevenciony promocién de la autonomia personal.

Teleasistencia.

Servicio de ayuda a domicilio.

Centro de dia y de noche.

Atencion residencial.

2.- Prestacion econdmica:

Vinculada a un servicio.

Para cuidados en el entorno familiar.

De asistencia personal.
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ADEMAS interésese por:

... Recursos de Formacion.

La formacidn le aportara estrategias para conocer como apoyar
las tareas del dia a dia de la persona en situacion de dependen-
cia, poniendo limites a la cantidad de cuidados que precisa.

* Cursos de formacion inicial y de formacién especia-
lizada que organiza el Departamento de Servicios So-
ciales y Familia del Gobierno de Aragdn, a través de la
Direccion General de Atencidn a la Dependencia.

* Asociaciones y Centros especializados en su provin-
cia prestan apoyo a cuidadores a través de diferentes
programas de formacién e informacion.

... Recursos de apoyo emocional.

Existen grupos de autoayuda a los que asisten familiares y cui-
dadores de personas en situacion de dependencia. Estan guiados
por un profesional y en ellos tratan situaciones de la vida diaria.

Participar en estos grupos le aportara estrategias para afrontar
mejor las conductas negativas de la persona cuidada y de usted
mismo/a.

* El Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS)
ofrece grupos de apoyo para las personas que cuidan,
a través del programa CuidArt;,

* Fundaciones, federaciones, asociaciones y entida-
des de su comarca o provincia prestan también este
tipo de apoyo.
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... Recursos para la Adaptacion del Domicilio y Produc-
tos de Apoyo.

Existen profesionales especializados que pueden asesorarle al
respecto:

* Disminuidos Fisicos de Aragén (DFA). Ofrecen todo
tipo de informacion relativa a la discapacidad, entre
ellos y a través de su Centro de Ortopedia, ofrecen
un servicio de accesibilidad al medio y eliminacion de
barreras arquitectonicas.

* Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Téc-
nicas (CEAPAT). Es un centro tecnoldgico dependiente
del IMSERSO. Aqui le pueden orientar sobre temas de
accesibilidad, adaptaciones y productos de apoyo (an-
tes ayudas técnicas).

* Recursos economicos para adaptar el domicilio y
para la adquisicion de productos de apoyo. En los Ser-
vicios Sociales pueden informarle de distintas lineas
de ayuda (del IASS, Plan de Rehabilitacion urbana de
vivienda o subvenciones del SALUD]. En los Centros
de Apoyo Social de DFA también se puede obtener
esta informacion.

* Préstamo y/o alquiler de productos de apoyo/ayudas
técnicas. Algunas instituciones como Cruz Roja o el
SALUD, en coordinacién con las comarcas, disponen
de este servicio. También ortopedias.

95




... Recursos asociativos y centros de rehabilitacion es-
pecializados.

Es muy importante que los conozca. Pida informacion a la traba-
jadora social de su Servicio Social sobre asociaciones especiali-
zadas a nivel estatal o de su provincia.

En ellas le pueden ofrecer informacidn, orientacion y asesora-
miento, no sélo sobre el manejo diario de la persona en situacion
de dependencia, sino también sobre actividades y talleres que
organizan para cuidadores.

... Recursos para “descargarse"”.

* Recursos de apoyo:

Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD). Prestado por las
Comarcas y principales ayuntamientos de la Comuni-
dad Autonoma.

Programas de Respiro y de Servicio de Canguro. Apo-
yan al cuidador que de manera temporal precisa au-
sentarse o simplemente descansar de la situacion.
Distintas fundaciones, federaciones, entidades y aso-
ciaciones disponen de estos programas.

* Recursos para su ocio.

Es importante que se organice y consiga algo de tiempo libre
para dedicarlo exclusivamente a usted y fuera del entorno de
cuidados. Algunas sugerencias de cdmo mantener su vida social
y ocupar este tiempo pueden ser:

Actividades y talleres que organizan los ayuntamien-
tos, a través de sus departamentos sociales, de de-
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portes, de la mujer... Son actividades de tipo cultural,
recreativas y de relajacion.

Los Hogares (centros del IASS) también organizan ac-
tividades de este tipo.

Asociaciones culturales y de familiares.
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DIRECTORIO:

- Direccion General de Bien-
estar Social y Dependencia de
Aragon

www.aragon.es

e-mail:
bienestar.dependencialdaragon.es

Direcciones Provinciales

Servicio Provincial del Depar-
tamento de Sanidad, Bienestar
Social y Familia de Zaragoza.
Via Univérsitas, 36. Edificio Via
Univérsitas, 12 Planta.

50017 Zaragoza.

Tfno. 976 713 136

Servicio Provincial del Depar-
tamento de Sanidad, Bienestar
Social y Familia de Huesca.
San Jorge, 65.

22003 Huesca.

Tfno. 974 247 234

Servicio Provincial del Depar-
tamento de Sanidad, Bienestar
Social y Familia de Teruel.

Pza. San Francisco, 1.

44001 Teruel.

Tfno. 978 641 000

- Instituto Aragonés de Servi-
cios Sociales (IASS)

www.iass.aragon.es

Direccién Gerencia del Instituto
Aragonés de Servicios Sociales
(IASS])

Avenida Cesareo Alierta, 9-11.
50008 Zaragoza
Tfno.: 976 715 600

Fax: 976 715 601
e-mail: iass(@aragon.es

Direcciones Provinciales

Direccion Provincial del IASS de
Zaragoza.

Paseo Rosales, 28 Duplicado
50008 Zaragoza

Teléfono 976 716 220

Fax: 976 716 221

e-mail: iasszaldaragon.es

Direccion Provincial del IASS de
Huesca.

Plaza Santo Domingo, 3-4
22001 Huesca
Teléfono 974 293 333

e-mail: iasshuescaldaragon.es

Direccion Provincial del IASS de
Teruel.

Avenida Sanz Gadea, 11
44002 Teruel

Teléfono 978 641 313

Fax: 978 641 404

e-mail: iassteruel(daragon.es



- Centros de Servicios Sociales :
* Provincia de Huesca:

Comarca Alto Gallego

Poligono Sepes C/Secorun, s/n
22600- SABINANIGO

Tfno.:974 483 311

Fax:974 483 437

e-mail:
ssbaraldcomarcaaltogallego.es

Comarca Bajo Cinca

Paseo Barron Segoné, 7.
22520-FRAGA

Tfno.:974 472 147

Fax:974 473 120

e-mail:
servicios-sociales(dbajocinca

Comarca de Cinca Medio
Avda. El Pilar, 47, 12.
22400-MONZON

Tfno.:974 403 593

Fax:974 404 755

e-mail: ssbldcincamedio.es

Comarca de La Jacetania
C/ Ferrocarril, s/n.
22700-JACA

Tfno.:974 356 768
Fax:974 355 241

e-mail: accionsocial(djacetania.es

Campo de La Litera /La Llitera
C/Galileo, 7.

22500-BINEFAR

Tfno.: 974 431 022

Fax:974 428 495

e-mail: ssbbinefar(@lalitera.org

Comarca de Los Monegros
Avda. Fraga, s/n
22200-SARINENA

Tfno.:974 570 701

Fax:974 570 860

e-mail:
serviciossocialesdmonegros.net

Comarca de la Ribagorza

Plaza. Mayor, 17.

22430-GRAUS

Tfno.:974 545 975

Fax:974 546 561
coordinacionssb(dcribagorza.org

Comarca del Sobrarbe
Avda. de Ordesa, 79.
22340-BOLTANA
Tfno.:974 518 026
Fax:974 502 350
e-mail:
ssbsedeldsobrarbe.com

Somontano de Barbastro
Avda. de Navarra,1.
22300-BARBASTRO
Tfno.:974 306 332

Fax:974 306 281

e-mail: ssb@somontano.org

Comarca de la Hoya de

Huesca/ Plana de Uesca
Voluntarios de Santiago,?2.
22004-HUESCA

Tfno.:974 233 030

Fax:974 232 044

e-mail:
servicios_sociales(@dhoyadehuesca.es
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* Provincia de Teruel:

Andorra-Sierra de Arcos
Paseo de las Minas, 2,12 plnta
44500-ANDORRA

Tfno.:978 843 853

Fax:978 844 338

e-mail:
ssb.sierradearcos(dterra.es

Comarca del Bajo Aragon
C/ Mayor, 22.
44600-ALCANIZ
Tfno.:978 840 661
Fax:978 830 034

e-mail:
ssbalcaniz(dbajoaragon.es

Comarca del Bajo Martin
C/Santa Rosa, 8.

44530-HIJAR

Tfno.:978 820 126

Fax:978 821 697

e-mail:
trabajosocialldcomarcabajomartin.es

Comarca Comunidad de Teruel
Temprado, 4, casa Dna Blanca
44001-TERUEL

Tfno.:978 617 280

Fax:978 606 111

e-mail:
pgvillen@comarcateruel.com
Comarca Cuencas Mineras
C/Constitucidn, s/n
44760-UTRILLAS

Tfno.:978 750 309

Fax:978 758 419

e-mail:

ssbutrillas@hotmail.com
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Comarca Gudar-Javalambre
Pza. de la Comarca, s/n
44400-MORA DE RUBIELQOS
Tfno.:978 800 008

Fax:978 800 431

e-mail:
utsmorarubielos@hotmail.com
Comarca del Jiloca

Melchor de Luzon, 6, Planta 3
44200-CALAMOCHA
Tfno.:978 863 801

Fax:978 732 290

e-mail:
ssbcalamochaldcomarcadeljiloca.org

Comarca del Maestrazgo
C/Garcia Valino,7.
44140-CANTAVIEJA
Tfno.:964 185 242
Fax:964 185 039

e-mail:
ssb(dcomarcamaestrazgo.es
Comarca del Matarrana.
Avda. Cortes de Aragon,7.
44580-VALDERROBRES
Tfno.:978 890 282

Fax: 978 890 388

e-mail:
ssbdmatarranya.org

Comarca de Albarracin
C/Catedral, 5- 32 planta.
44100-ALBARRACIN

Tfno.:978 704 024

Fax:978 704 027

e-mail:
ssh(@comarcadelasierradealbarracin.es



* Provincia de Zaragoza:

Comarca del Aranda

Pza. del Castillo s/n.
50250-ILLUECA

Tfno.:976 548 090

Fax:976 821 503

e-mail:
ssbaseldcomarcadelaranda.com
Comarca Comunidad de Calatayud
Pza. de la Comunidad, 1
50300-CALATAYUD

Tfno.:976 883 075

Fax:976 886 044

e-mail:
besteban(dcomunidadcalatayud.com
Comarca Campo de Belchite
Ronda de Zaragoza, s/n.
50130-BELCHITE

Tfno.:976 830 186

Fax:976 830 126

e-mail:
serviciosocial@campodebelchite.com

Comarca Campo de Borja
C/ Nueva, 6
50540-BORJA

Tfno.:976 852 028
Fax:976 852 941

e-mail:
sschorjaldcampodeborija.es
Campo de Carinena
Avda. Goya, 23.
50400-CARINENA
Tfno.:976 622 101

Fax:976 793 064

e-mail: ssh@campodecarinena.org

Comarca Campo de Daroca
C/Mayor, 60-62.

50360-DAROCA

Tfno.:976 545 030

Fax:976 800 362

e-mail:
coordinadorassbldcomarcadedaroca.com
Comarca Bajo Aragdn - Caspe /
Baix Arago-Casp

Plaza Compromiso,8-9.
50700-CASPE

Tfno.:976 639 078

Fax:976 633 516

e-mail:
coordinadorssb(@comarcabajocaspe.com
Comarca Cinco Villas

C/ Justicia Mayor de Aragon 20,1°. Of. 3
50600-EJEA DE LOS CABALLEROS
Tfno.:976 677 559

Fax:976 677 572

e-mail:
coordinadoraldcomarcacincovillas.es

Comarca Ribera Alta del Ebro
Arco del Marqués,10.
50630-ALAGON

Tfno.:976 612 329

Fax:976 611 208

e-mail: coordinacionssb(@rialebro.net

Comarca Ribera Baja del Ebro
Avda. de la Constitucion, 16
50770-QUINTO DE EBRO
Tfno.:976 179 230

Fax:976 179 231

e-mail: ssb.pina(@riberabaja.es
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Comarca Tarazonay Moncayo
Avda. de la Paz, 31, bajo.
50500-TARAZONA

Tfno.: 976 641 033

Fax:976 643 907

e-mail:

css(dtarazona.es

Comarca Valdejaldon

Pza .Espana, 18.

50100-LA ALMUNIA DE DONA GODINA
Tfno.:976 811 759

Fax: 976 811 758

e-mail:

ssbalmunia(valdejalon.es

* Delimitacion Comarcal de
Zaragoza:

Servicios Sociales de Fuentes de
Ebro.

Plaza Constitucion, 4.
50740-FUENTES DE EBRO
Tfno.:976 169 126

Fax:976 169 106

e-mail:

ssb(dfuentesdeebro.es

Servicios Sociales Mancomuni-
dad Ribera lzquierda del Ebro.
Plaza Espana, 16.
50172-ALFAJARIN

Tfno.:976 790 631

Fax:976 790 632

e-mail:

socialldmrie.es

Servicios Sociales Mancomuni-
dad Ribera Bajo Huerva.

Pza. Espana, 1-4 Bajo
50430-MARIA DE HUERVA
Tfno.:976 124 170

Fax:976 124 090

e-mail: ssbl@bajohuerva.es

Servicios Sociales de Utebo.
Avda. Navarra,12. Edificio Poli-
funcional

50180-UTEBO

Tfno.:976 785 049

Fax:976 785 409

e-mail: ssh@ayto-utebo.es

Servicios Mancomunales Bajo
Gallego.

Cno. de San Juan,4.
50800-ZUERA

Tfno.:976 681 119

Fax:976 681 352

e-mail:
serviciosocialdebasel@ayunzuera.com

* Centros Municipales de Ser-
vicios Sociales.

-Ayuntamiento de Zaragoza.
Pza. Ntra. Sra. del Pilar 18.
Edif. Seminario: Via Hispanidad 20
50071 ZARAGOZA
Tfno: 976 721 100
www y e-mail: www.zaragoza.es
webmunicipalldzaragoza.es



-Ayuntamiento de Huesca.

Pza. de la Catedral, 1.

22002 - HUESCA

Tfno: 974 292 100/ 292 163
www y e-mail: www.huesca.es
infol@huesca.es

-Ayuntamiento de Teruel.
Servicios Sociales
Yagie de Salas 1, 12 Planta
44001 - TERUEL
Tfno: 978 619 926
www y e-mail: www.teruel.es
serviciossociales(dteruel.



MAS INFORMACION PARA EL CUIDADOR k

ASOCIACIONES Y FUNDACIONES. PAGINAS WEB DE INTERES:

Ver en el capitulo 2, direcciones de interés clasificadas por tipos de sindro-
mes o alteraciones que provocan DI.

CERMI Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad
de Aragon

Direccidon: Plaza Ortilla - Ranillas, bloque 7 - 117 local 9
50018 Zaragoza

Teléfono: 976 106 265 / Fax: 976 106 264

Correo electronico: cermiaragon(@cermiaragon.es
Pagina web: http://www.cermiaragon.es

Resumen: El CERMI es la plataforma de representacion y encuentro de los
discapacitados aragoneses. El CERMI encauza la representacion de los dis-
capacitados e instrumenta su participacion y la defensa y promocién de sus
derechos ante los poderes publicos y la sociedad civil.

Informacidn recogida de la pagina web.

FEAPS Aragon (Federacion Aragonesa de Entidades para Personas con Dis-
capacidad Intelectual)

Direccion: C/ Joaquina Zamora, 4 locales. 50018 Zaragoza

Teléfono: 976 73 85 81/ Fax: 976 74 23 06

Correo electronico: feapsaragon@feapsaragon.com

Pagina web: http://www.feapsaragon.com

Resumen: FEAPS - Aragon (anteriormente denominada FADIS), es una ins-
titucion sin animo de lucro cuya creacion se remonta a 1.990. Es el resultado
de la unidn de las asociaciones y entidades integradas en ella, cuya repre-
sentacion ostenta en el ambito autondmico y estatal.

FEAPS Aragon tiene personalidad juridica propia, independientemente de la
de sus asociaciones, por tanto, goza de plena capacidad para ser sujeto de
derechos y obligaciones en los términos previstos por sus estatutos y las
leyes espanolas.
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ADISLI. Asociaciéon para la Atencion de Personas con Discapacidad Intelec-
tual Ligera e Inteligencia Limite.

Direccion: C/ Las Adelfas, 4 local. 28007 Madrid
Teléfono: 91 501 58 48  Fax: 91 551 47 79
Correo electrdnico: adislidwanadoo.es

Pagina web: http://www.adisli.org

Resumen: Tiene como objetivo esencial la atencion de personas con funcio-
namiento intelectual limite y ligero. Mejorando su calidad de vida y la de sus
familias, consiguiendo su integracion familiar y socio laboral. Brindar el apo-
yo necesario para una vida lo mas normalizada posible. Dispone de un Servi-
cio de Orientacion a Disminuidos Psiquicos Ligerosy Limites y a sus familias.

Asociacion Tutelar Asistencial de Discapacitados Intelectuales (ATADES)

Oficinas Centrales

Direccion: C/ Octavio de Toledo, 2. 50007 Zaragoza
Teléfono: 976 23 50 10 Fax: 976 2509 62

Correo electrénico: comunicacion(datades.org
Pagina web: http://www.atades.com

Resumen: El objetivo final de ATADES es conseguir la normalizacion de las
personas con discapacidad intelectual en su entorno social, en todas sus fa-
cetas. Para alcanzar este objetivo, permanentemente nos planteamos como
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y de
su entorno mas proximo, las familias. La herramienta necesaria para lograr
lo anterior es fomentar la capacidad de autodeterminacion de las personas
con discapacidad intelectual.

Federacion Espanola de Asociaciones de Enfermedades Raras (FEDER Ma-
drid)

Direccion: C/ Comandante Zorita, 13. Ofic. 603 28020 Madrid

Teléfono: 91 534 48 21 Fax: 91 533 40 08

Correo electronico: madriddenfermedades-raras.org

Pagina web: http://www.enfermedades-raras.org

Resumen: El objetivo es paliar la falta de atencion a las enfermedades poco
conocidas.
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e Best Buddies Espana.

- Best Buddies en Madrid

Direccion: Avda. Manoteras 38. Edificio C, 22 planta, local 204 Madrid
Teléfono: 913923592/ 619 841 612/ 628 542 604

Correo electrdnico: fundacionmejoresamigos(dgmail.com

N
e

- Best Buddies en Barcelona

Direccidon: Via Augusta, 2 Bis, 5°. 08.006 Barcelona
Teléfono: 93 445 67 71/ 626 543 780

Correo electronico: mejoresamigos.cat@gmail.com
Pagina web: http:// www.bestbuddies.es

4

Resumen: Best Buddies es una organizacion internacional sin animo de lu-
cro que lucha por la integracion social de las personas con discapacidad
intelectual, promocionandoles la oportunidad de establecer relaciones de
amistad, uno a uno, con personas sin discapacidad, para que mediante éstas,
desarrollen herramientas de comportamiento social necesarias para inte-
grarse en sociedad.

N

e Red Social para la Discapacidad en el Tiempo Libre.

:

Direccion: C/ San Lorenzo, 9, 3° Izda. 50001 Zaragoza
Teléfono: 976 20 59 28  Fax: 976 39 87 61

Correo electronico: crdiscapacidad@ocioparatodos.org
Pagina web: http://www.juventudzaragoza.com/redsocial/

Resumen: Este centro se configura como la unidn de diferentes entidades
de Zaragoza que trabajan en el ocio y tiempo libre de las personas con dis-
capacidad.

e

e SOA. Special Olympics de Aragon.
Direccion: C/ Fueros de Aragén 14, 2° 1zqda. Zaragoza
Teléfono: 976 557 399 - 676 828 399 - 609 057 224
Horario de Atencién: Lunes y Miércoles de 19 a 21 horas.
Correo electronico: specialolympicsaragon(dhotmail.com
Pagina web: http://www.specialolympicsaragon.scoom.com
Resumen: SPECIAL OLYMPICS ARAGON es una Asociacién Deportiva sin ani-

mo de lucro constituida el 15 de Noviembre de 1.991 y orientada a promover
el deporte para personas con discapacidad intelectual.

0
(@)
N
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El objetivo de la asociacion es el desarrollo personal y la integracion de las
personas con discapacidad intelectual en la sociedad a través de la practica
del deporte.
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FADDI. Federacion Aragonesa de Deportes para Discapacitados Intelectua-
les.

Direccion: C/ Joaquina Zamora, 4 bajos. 50018 Zaragoza

Teléfono: 976 738581  Teléfono: 976 74 23 06

Correo electronico:

Pagina web: http://www.faddi.org

Resumen: FADDI es la Delegacidon de la Federacion Espanola en Aragon y su
fin Ultimo es el de promovery desarrollar el Deporte para Personas con Dis-
capacidad Intelectual en Aragdn, ofreciendo opciones y oportunidades para
que cada persona pueda incorporarse a la sociedad de forma activa. Esta
constituida por 24 Clubes Deportivos.

Real Patronato sobre Discapacidad. Centro Espanol de Documentacion so-
bre Discapacidad.

Direccion: C/ Serrano, 140. 28006 Madrid

Teléfono: 91 745 24 46

Correo electrdnico: cedd@cedd.net

Pagina web: http://www.ceed.net

Resumen: El CEDD elabora una Guia de organismos y entidades relacio-
nadas con la discapacidad, pertenecientes a la Administracion General del
Estado y a las Comunidades Auténomas. En ella se incluyen, asimismo, las
asociaciones de ambito estatal de personas con discapacidad y sus corres-
pondientes entidades de ambito autonémico o provincial, sociedades cientifi-
cas y de profesionales, entidades relacionadas con la investigacidn y centros
de documentacion e informacion.

SID. Servicio de Informacién sobre Discapacidad.
Direccion: Avda. de la Merced 109-131 37.005 Salamanca
Teléfono: 923 29 44 00 Ext. 3375

Correo electrdnico: sid@cedd.net

Pagina web: http://sid.usal.es

Resumen: En el SID se puede encontrar todo tipo de informacion relacionada
con la discapacidad, con una estructuracion peculiar y propia del servicio,
que permite acceder a los contenidos de manera clara y ldgica. Los datos
disponibles se actualizan con periodicidad. Puede encontrarse informacion
sobre normativa, recursos, centros y servicios, organizaciones, ayudas, do-
cumentacion, actualidad, estadisticas, etc.
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e OED. Observatorio Estatal de la Discapacidad.
Direccion: Avda. de Villareal s/n 06.100 Olivenza (Badajoz)
Teléfono: 924 490 689
Pagina web: http:// www.observatoriodeladiscapacidad.es

Resumen: El Observatorio Estatal de la Discapacidad es un instrumento
técnico que la Administracion General del Estado, a través del Ministerio de
Sanidad y Politica Social (Direccion General de Coordinacion de Politicas Sec-
toriales sobre Discapacidad y Real Patronato sobre Discapacidad), pone al
servicio de las Administraciones Publicas, la Universidad y el Tercer Sector,
para la recopilacidn, sistematizacion, actualizacion, generacién y difusion de

informacion relacionada con el ambito de la discapacidad.

BIBLIOGRAFIA

Publicaciones propias del Sistema Aragonés de Atencion a la Dependencia.
Publicaciones propias de FEAPS y de CERMI.

En las distintas paginas web citadas anteriormente encontrara un apartado de
Publicaciones de interés donde le mostraran numerosos documentos, guias y
publicaciones sobre la DI, algunos de ellos se pueden consultar o descargar en
formato PDF. Destacar las paginas de Gobierno de Aragon, CERMI Aragon y de
FEAPS Aragdn para informacion general y las Asociaciones especificas de cada
sindrome para informacion detallada sobre patologias concretas.

En estas paginas la bibliografia de interés suele estar en: el apartado de Comuni-
cacion, en Publicaciones, en Documentos, en Bibliografia o en Informacion.

Esteban Cristdbal, E. y Izquierdo Ortiz, S. Actividades de autonomia personalen la
vida diaria para personas con discapacidad intelectual. CEPE. La coleccidn tiene
diferentes titulos como:

e Dobladoy colgado de ropa. Limpieza de zapatos.
e Limpieza.
e Cocinar primeros platos. Cocinar segundos platos. Cocinar postres.

Verdugo Alonso, Miguel Angel. Ha publicado cerca de 50 libros y numerosos arti-
culos sobre la Discapacidad Intelectual. A destacar:

e Personas con retraso mental.

e Familias y discapacidad intelectual.

* Programas conductuales alternativos (Programa de Orientacion al Traba-
jo, Programa de Habilidades Sociales y Programa de la Vida Diaria).

e Escalas de valoracion para discapacidad intelectual.
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Revista Siglo Cero.

Fernandez Baroja, MF., Llopis Paret, AM. y Pablo Marco, C. Ninos con discapa-
cidad Psiquica, Guia para padres. Ed. CEPE.

Gilman, C.J., Morreau, L.E. ALSC; Curriculum de destrezas adaptativas. Edi-
ciones mensajero. La coleccion tiene los siguientes titulos:

e Destrezas de la vida personal.

e Destrezas de vida en el hogar.

e Destrezas de vida en la comunidad.
e Destrezas laborales.

ESTO SE QUITA, MODIFICA...?

La atencidén y los cuidados no profesionales prestados a personas
en situacion de dependencia en su domicilio, por personas de la familia
o de su entorno, deben orientarse siempre a mejorar la calidad de vida
de la persona en situacién de dependencia.

Para posibilitar esto, una formacion especifica centrada en el co-
nocimiento de la enfermedad y en su evolucidn dara las pautas basicas
para la atencion de la persona en situacion de dependencia, promocio-
nando en lo posible su autonomia personal, y por tanto su bienestar
fisico, emocional y social.

Al considerar estas pautas, la persona cuidadora podrd mejorar tam-
bién su calidad de vida, ya que formandose y “dando la oportunidad
de hacer” vera como es posible reducir su carga de trabajo, fisica y
emocional.

Ignacio Olivar Noguera, diplomado en Terapia Ocupacional (Univer-
sidad de Zaragoza, 1996) y Educador Social habilitado (2.001) ha dedi-
cado su labor profesional en diferentes campos de rehabilitacion fisica
y psiquica. Socio fundador de la empresa de Terapia Ocupacional Gesto
SLP, trabaja en la actualidad en la E.M.J. "El Pinar” en Zaragoza con
jovenes con discapacidad psiquica.

JesUs Marta Moreno, diplomado en Terapia Ocupacional (Universi-
dad de Zaragoza, 1996) y Educador Social habilitado (2.001) ha desarro-
lado su labor profesional en diferentes campos de rehabilitacion fisica
y psiquica con amplia experiencia en la intervencion grupal desde la
terapia ocupacional. Socio fundador de la empresa de Terapia Ocupa-
cional Gesto SLP, trabaja en la actualidad en el Servicio de Atencidn a
la Dependencia del Gobierno de Aragon.
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Coleccion de buenas practicas
para la promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia.

N

Sistema Aragonés de Atencion
a la Dependencia

GOBIERNO
DE ARAGON

rtamento de Sanidad,
Bienestar Social y Familia







