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Un acercamiento a como hemos ido promo-
viendo en los contextos residenciales el ejercicio
de la autonomia individual de las personas con
discapacidad intelectual (d.i.) a las que atende-
mos, en linea con la normativa publicada, y re-
flexionando desde la ética sobre la importancia
de un modelo de cuidados basado en valores.

Por tener una referencia compartida, cuando
hablamos de discapacidad intelectual. ;Qué
significa? La definicién oficial de la Asociacién
Americana de Discapacidades Intelectuales y
del Desarrollo (AAIDD) recogida en la duodé-
cima edicién del manual “Discapacidad Inte-
lectual: Definicién, Diagnéstico, Clasificacién
y Sistemas de Apoyos” (2022) refiere que una
persona tiene d.i. cuando tiene limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento inte-
lectual como en habilidades adaptativas (habili-
dades conceptuales, habilidades sociales y habi-
lidades practicas). limitaciones que condicionan
la capacidad de la persona para desenvolverse
de manera independiente y efectiva en su
entorno. Esta discapacidad se origina antes de
los 22 anos.

Las tltimas definiciones han permitido quitarle
peso al diagnéstico de la discapacidad y dar una
mayor importancia a la clasificacién en funcién
de la intensidad de los apoyos y a cémo y en
qué contexto se prestan cotidianamente, desde
el respeto a las preferencias y a los derechos de
las personas.

El desarrollo de estrategias y procesos que han
ido otorgando mayor participacién social a la
persona con d.i. como la Planificacién Centra-
da en la Persona, ha ido respaldado por el reco-
nocimiento legal de los derechos individuales a
través de la aprobacién de normativas que han
exigido el respeto a la autonomia y la dignidad
de la persona, permitiéndoles asi una mayor
participacién en la gestién de sus propios cui-
dados y necesidades. Por relevantes, destacaria:

- Convencién Internacional de las Naciones
Unidas sobre los derechos y libertades de las
personas con discapacidad (aprobada el 13
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de diciembre de 2006 vy ratificada por Espana
el 3 de diciembre de 2007).

-En el marco de la adaptacién legal a la
Convencién de las Naciones Unidas, 14 afos
después, se ha elaborado la nueva ley 8/2021
que reforma la legislacién civil y procesal
para el apoyo a las personas con discapaci-
dad en el ejercicio de su capacidad juridica.

En esta ley se establece el cambio de un siste-
ma en el que predominaba la sustitucién en la
toma de las decisiones que afectan a las per-
sonas con discapacidad, por otro basado en el
respeto a la voluntad y a sus preferencias, que,
como regla general, serd la encargada de tomar
sus propias decisiones.

Partiendo de la definicién, la vulnerabilidad de
la persona con discapacidad intelectual pasa
por reconocer que su autonomia disminuida las
convierte en mds frdgiles, dependientes y con
necesidad de cuidados y proteccién, en mayor
medida aquellas situaciones extremas y con la
autonomia muy anulada.

Sin los apoyos necesarios en la toma de decisio-
nes, las personas con d.i. se ven mds expuestas y
por ello son mds vulnerables a sufrir situaciones
de abuso, maltrato o violencia.

Vulnerables por su deficiencia relativa o absolu-
ta en su capacidad decisoria y vulnerables tam-
bién por las circunstancias de exclusién o estig-
matizacién a las que se tienen que enfrentar.

Bajo estas circunstancias, también la ética nos
insta a proteger su autonomia y su dignidad.
Apelando a una ética del cuidado y de la res-
ponsabilidad, ha de existir una actitud de preo-
cupacién y compromiso afectivo con el otro te-
niendo en cuenta las circunstancias y opiniones
de los implicados, para lo cual ha de utilizarse la
deliberacién como procedimiento para mejorar
la toma de decisiones:

-Huyendo de antiguos valores compasivos
(“pobrecito”) y paternalismo extremo.
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- Preservandosudignidad (intimidad, privacidad,
trato...) en todo su ciclo vital.

- Empoderando a las personas (escuchatles,
decidir, puedan opinar segtin su capacidad).

Las instituciones deben promover el debate éti-
co y reflexionar continuamente sobre sus valores
y su misién, introduciendo en la dindmica asis-
tencial los comités de ética como parte funda-
mental de las politicas de calidad de los centros.

El respeto a la dignidad de la persona en el
dmbito asistencial se basa en el respeto a unos
principios fundamentales. En el afio 2000, la
Declaracién de Barcelona, propone como prin-
cipios bioéticos complementarios a los cuatro
principios cldsicos americanos, la integridad y
la vulnerabilidad.

- Autonomia: El ser humano es auténomo y las
personas con discapacidad tienen que tomar
decisiones sobre su vida en sus hogares, lugares
de trabajo y comunidades. Las personas con
d.i. a menudo necesitan asistencia para tomar
decisiones informadas y seguras.

- Vulnerabilidad: El ser humano es frigil en
diferentes momentos de su ciclo vital (mayor
dependencia en infancia y tercera edad). En
situaciones de enfermedad, sufrimiento y li-
mitacién, esta fragilidad hace que no sea un
ser absoluto y autosuficiente, sino limitado y
dependiente.

- Integridad: La persona es una unidad, goza de
una integridad (no sélo un conjunto de 6rga-
nos). En el reconocimiento del otro, en la de-
fensa de su dignidad, se afirma la propia virtud
y la propia dignidad.

- No maleficencia: Evitar realizar intervencio-
nes que estén contraindicadas. No hemos de
hacer dano o provocar sufrimiento adicional
con nuestras intervenciones. Proporcionalidad
en los tratamientos o intervenciones y en la
medida de lo posible contar con la opinién de
la persona.
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- Justicia: Supone maximizar los recursos dis-
ponibles para que lleguen al mayor nimero de
personas. Igualdad en el acceso a los recursos
disponibles y no discriminacién o en todo caso
a favor de los mds necesitados.

La vulnerabilidad que padecen las personas con
discapacidad no es solamente esencial o antro-
polégica, propia de su limitacién cognitiva.
Lavulnerabilidad social ala que se exponen tiene
que ver con la idea de considerar que estas per-
sonas no son productivas o son inferiores al resto
delapoblacién, lo cual puede derivar en unaacti-
tud de rechazo e incomodidad. Muchas personas
con discapacidad intelectual y sus familias se
enfrentan a desafios que puede limitar su acceso
a recursos y oportunidades, aumentando su vul-
nerabilidad. Factores que incrementan la vulne-

rabilidad:

- Sociales: Los prejuicios y estereotipos negativos
que generan discriminacién y estigmatizacién.

- Econémicos: Alta tasa de desempleo, trabajos
no cualificados mal remunerados y mayor de-
pendencia de la familia o de las instituciones.

- Educativos: Escasez de programas educativos
inclusivos y adaptados y menores posibilidades
de estimulacién.

- Salud: Destacar el fenémeno del ensombre-
cimiento diagnéstico. Algunas enfermedades
fisicas y muchas mentales son interpretadas
como parte de la DI lo que genera la existen-
cia de enfermedades comunes o graves para las
que no se recibe tratamiento, a la vez que se
dan dificultades para acceder a los servicios de
atencion primaria y escasa participacion en ac-
tividades de promocién de la salud.

- Legal: Falta de Representacion Legal Adecua-
da. Adoptar las medidas pertinentes para pro-
porcionarles el apoyo que puedan necesitar en
el ejercicio de su capacidad juridica. Las per-
sonas con discapacidad intelectual pueden ser
mds susceptibles a abusos fisicos, emocionales
y sexuales debido a su menor capacidad para

reconocer situaciones de riesgo, comunicar sus
experiencias y defenderse.

Imaginémonos que vivimos en una Residencia y
nos encontramos con este tipo de actitudes por
parte de los profesionales:

v

¢Qué harfas?, probablemente nos molestaria-
mos, nos cabrearfamos y nos comportarfamos
de manera inadecuada...como muchas de las
personas que tienen discapacidad intelectual y
que viven en residencias.

Ahora bien, si nos situamos del “lado” del pro-
fesional, cuando alguien no reacciona a nuestras
indicaciones como “experto”, o se comporta de
manera diferente a lo esperado, no es fécil con-
fiar en sus capacidades y seguir respetando su
intimidad, su privacidad o sus deseos, en defini-
tiva, su autonomia.

No es dificil, derivar, sin que obedezca a un deseo
consciente de faltar al respeto, hacia un trato
impersonal y a decidir por ellos.

Lo contradictorio es que precisamente en esas
circunstancias de mayor vulnerabilidad la res-
ponsabilidad de respetar y hacer respetar sus
derechos recae enteramente en quienes confor-
mamos su entorno, principalmente en sus fami-
liares y en los profesionales.
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Desde este planteamiento, las deliberaciones
éticas cotidianas de la atencidén residencial se
dan en dmbitos que tienen que ver con:

- La privacidad e intimidad. Uso de la informacién.

- Autodeterminacion. Participacién en la toma
de decisiones.

- Personalizacién. Falta de equidad en la dis-
pensacién de cuidados.

- Normalizacién. Insistir en normalizar puede ne-
gar las limitaciones y exponerlo a la frustracién.

- Relaciéon con familias. Falta de asertividad
para evitar conflictos o respuestas evasivas para
evitar responsabilidades

- Manejo de los comportamientos perturbado-
res (libertad-seguridad). Retirada de derechos

- Actitudes-Aptitudes profesionales.
- La rigidez organizativa asistencial.

Cuando nos encontramos con estas situaciones
en el dmbito residencial, en las que se recono-
cen claramente los conflictos, ;Qué elementos
deberiamos tener en cuenta?

1. En primer lugar, es necesaria una ética de la
organizacién con un modelo asistencial defi-
nido y claro de trabajo, con discursos cohe-
rentes para dirigirla y profesionales compro-
metidos que se sientan corresponsables de
mejorar las condiciones de vida de la perso-
na a la que prestan servicio y cuidados y no
solo respondan en la aplicacién de la norma
y cumplir con los protocolos definidos téc-
nicamente. La ética organizativa requiere:
explicitar la forma de entender la hospita-
lidad hacia los residentes y sus familias, un
cbdigo ético que especifique y ahonde en la
préctica de los valores, y mantener foros de
reflexién y discusiéon con todas las personas
implicadas que avance en el desarrollo de las
mejores practicas.
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No sélo ha de haber formacién técnica, en ha-
bilidades técnicas (ya sabemos que no es sufi-
ciente con la buena voluntad), sino también
en valores, conocer a quién ofrecemos el ser-
vicio y que trato le dispensamos y si la ética se
trabaja con argumentos, es necesario mejorar
las habilidades comunicativas: A tres niveles:

- Con las personas con Discapacidad del De-
sarrollo grave, discapacidad crénica severa,
que es probable que continte indefinida-
mente y afecta a tres o mds dreas impor-
tantes de la vida y donde estd afectada la
comprension, la expresion y el lenguaje.

- Con las familias de las personas atendidas

- Entre los propios profesionales (entre tur-
nos y fines de semana: mismas directrices
y actitudes). Continuidad asistencial que
supone ver mds alld del turno anterior de
trabajo.

2. Otro elemento a tener en cuenta es el mo-
delo de relacién con la familia, siendo esta
en la mayoria de los casos la responsable del
residente y a quien como profesionales debe-
mos rendir cuentas del estado de la persona
que han dejado a nuestro cargo.

Escuchar e intentar respetar las peculia-
ridades en su forma de pensar, vivir y ac-
tuar (respecto al pluralismo)

- Consensuar la principales algunas actua-
ciones sobre su familiar.

- Clarificar expectativas de la organizacién
y la familia

- Conocer cudl va a ser el nivel de impli-
cacién de los referentes familiares en las
necesidades de la atencién.

3. Y el dltimo elemento a considerar y no por
ello menos importante, tiene que ver con el
tipo de relacién que mantenemos con la per-
sona con discapacidad
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- Humanizar los espacios que habita y tiempo
que le dedicamos (especialmente si va a resi-
dir toda la vida o en trastornos de conducta).
Espacios de confort que se disenien pensando
eny con los residentes.

- Mirada atenta a la comunicacién no verbal.
La persona con DI interacciona con su entor-
no, y encuentra la forma de manifestar placer,
desagrado, satisfaccién, carifio, malestar....
observar y conocerlo para comprenderlo.
Hemos de averiguar lo que quiere decirnos
con esa mirada o ese sonido. Sélo asi pode-
mos dar una respuesta adecuada a sus nece-

sidades.

- La atencién integral pasa por estar atentos a
todas las necesidades, también aquellas que
afectan a la sexualidad. La integralidad en
este aspecto no implica incentivar una di-
mensién sexual, sino la tienen; pero no se ha
de negar si aparece.

- El bienestar y la calidad en la atencién a las
personas con DI pasa por promover un trato
personalizado (nombre, apellidos, historia,
gustos, costumbres, etc.) y diferenciado den-
tro de lo posible.

1

Personalizar el trato pasa por personalizar, aun-
que sea minimamente los hdbitos (ducha, ali-
mentacidn, vestido, fotos familiares, etc.)

1

Encontrar el equilibrio entre los recursos dis-
ponibles (eficiencia) y el trato personalizado,
es el gran reto y obligacién de los Centros
dedicados a la atencién a personas vulnera-
bles, y ademds es el camino para la excelencia
en los servicios que prestamos.

Como conclusién, disminuir la vulnerabilidad
de las personas con d. i. en los dmbitos residen-
ciales implica respetar su integridad, dignificar
su dependencia y promover su autonomia, pero
también implementar estrategias efectivas que
promuevan su inclusién y proteccién en la so-
ciedad, objetivos por los que también tenemos
que luchar desde los recursos asistenciales.



	LH_340 50
	LH_340 51
	LH_340 52

