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Resumen: Espana y Marruecos. Dos paises tan cercanos y a la vez tan distantes en lo que atafie
al Trabajo Social (TS) y a la DI (Discapacidad Intelectual). La legislacion es mejorable en ambos
casos, pero la espafnola parece ser referencia en el ambito de la discapacidad para otros paises.
Los modelos de intervencion en TS del ambito de la DI en Espana son: el Modelo Ecoldgico y el
Modelo de Calidad de Vida. En Marruecos no existen modelos de intervencion, por lo que las po-
sibilidades y el compromiso de mejora son patentes en los/las trabajadores/as sociales. Este tra-
bajo es el resultado de una investigacion en los contextos de Espafa y Marruecos en el ambito de
la Dl'y desde la mirada del TS. Tras realizar un recorrido tedrico de la DI, incide en aspectos como
las diferencias entre las caracteristicas tipo de las familias de personas con DI y demas aspectos
mencionados (legislacion, modelos de intervencion, etc.) a partir de un andlisis comparativo.
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Marruecos.

Abstract: Spain and Morocco. Two countries that are very near each other yet at the same time
very distant in terms of social work and ID (Intellectual Disability). There is room for improvement in
the laws of both countries, but Spanish legislation in the area of disability seems to have become
a reference for other countries. In Spain, social work intervention models in the area of ID are: the
Ecological Model and the Quiality of Life Model. In Morocco there are no established intervention
models, and thus the possibilities and actions aimed at improvement are rooted primarily in the
social workers themselves. This paper is the result of research conducted in Spain and Morocco
in the area of ID, from the perspective of social work. After a theoretical review of ID, the paper
examines aspects such as the differences between the typical characteristics of the families of
persons affected by ID and also the aforementioned issues (legislation, intervention models, etc.),
using a comparative analysis to do so.
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo pretende mostrar, desde la experiencia practica, una vision general
de diversos aspectos relevantes en el ambito de la DI en Espana y Marruecos. Todo
ello considerando el TS como un agente fundamental de desarrollo del campo de la DI.

En primer lugar expondré los conceptos que establecen tendencias en la intervencion
interdisciplinar con la/s Persona/s Con Discapacidad Intelectual (PCDI) y sus familias.
En segundo lugar especificaré la metodologia empleada en la investigacion. Y en tercer
lugar, presentaré diversa informacion relativa al ambito de la DI desde una perspectiva
comparativa entre Espana y Marruecos, paises con una realidad social diferenciada.
No pretendo realizar un analisis exhaustivo, sino ofrecer informacion realista y critica
con base en la investigacion realizada.

2. MARCO TEORICO Y CONCEPTUALIZACION

Al profundizar en el estudio del concepto de DI se deduce que ha sufrido mdltiples
variaciones en funcion de las opiniones sociales y el progreso del conocimiento
médico, psicoldgico, social, etc. Los intentos de consenso han sido dificiles y adn en
la actualidad este concepto continldia en proceso de delimitacion.

De acuerdo a Pablo-Blanco y Rodriguez (2010: 13-24), estas dificultades estan
relacionadas con la heterogeneidad en la etiologia de la discapacidad, funcionamiento
y pronéstico, etc. Hay que considerar que los sistemas de clasificacion han tenido
entidades detractoras que hablaban del peligro de un nocivo empleo del concepto
por el riesgo de estigmatizacion. En el plano internacional, se entendian las siguientes
definiciones de los términos conceptualizados desde la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 1980 citado en Pablo-Blanco y Rodriguez, 2010: 23):
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Tabla 1. Definiciones internacionales de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

Condicion de desventaja que dificulta o impide a la persona
Minusvalia desempefar un rol en funcion de la edad, sexo y factores
socioculturales, e implica consecuencias a nivel social.

Pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicoldgica,
fisioldgica o anatdmica e implica consecuencias a nivel organico,
por lo que la deficiencia mental se refiere al dafo cerebral que
subyace a un déficit intelectual general. De acuerdo a Roces
(2008: 29) deficiencia mental es el término mas empleado en los
planes de estudio.

Deficiencia

Restriccion o ausencia de capacidad para la realizacion de una
actividad dentro del margen de lo considerado normal para un
ser humano e implica consecuencias a nivel personal. En esta
definicion puede criticarse la imprecision de “normal para un ser
humano” en relacion a la edad, contexto familiar y sociocultural,
etc.

Discapacidad

Fuente: Elaboracién propia, basado en OMS.

Estas definiciones resultan obsoletas hoy si echamos un vistazo a las paginas web de
diversas entidades' de diferentes paises que se dedican a la mejora de la calidad de
vida de las PCDI. Ademas, el empleo del término “normal”, tan impreciso y cargado de
connotaciones de desdoro, ya no esta tan utilizado como categoria divisoria de grupos
sociales.

Un concepto muy empleado durante décadas por los investigadores del campo es el
de “retraso mental o del desarrollo”, cuya definicion ha sufrido mdltiples modificaciones
a lo largo de los anos, denominandose: oligofrenia, anormalidad, subnormalidad, etc.
A pesar de que el concepto “retraso mental o del desarrollo” en la actualidad esta en
uso, el mas empleado es el de DI. El cambio en la terminologia esta relacionado con
los intentos de mayor adecuacion y la eliminacion de las connotaciones excluyentes
(Roces, 2008: 29; Verdugo y Gutiérrez, 2009: 15).

1 Paginas web: www.feaps.org; www.feddi.org; www.aaidd.org. Consultadas el 04-12-2013.
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Segun la definicién, modificada y completada en 2011, de la Asociacidon Americana
de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD)?, actualmente aprobada por
las 891 entidades espafolas adscritas a la Federacion Esparfola de Organizaciones
a favor de la Discapacidad Intelectual (FEAPS) y por otras entidades espanolas; la DI
es la manifestacion de limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en
habilidades conceptuales, sociales y practicas que se origina antes de los 18 afos de
edad (Schalock et al., 2011: 31).

Hasta llegar a esta definicion, la AAIDD ha pasado por varios enfoques, algunos mas
clinicos, otros mas sociales; pero parece existir un consenso bastante extendido entre
las instituciones internacionales mas influyentes en el ambito en la actual definicion.

El enfoque multidimensional actual de la AAIDD esta centrado en las dimensiones
mostradas en el cuadro y desarrolladas a continuacion (Schalock et al. 2011: 42-47); y
parece tener cierta base en el modelo bioecolégico de Bronfenbrenner en lo que atarie
a multidimensionalidad de la vida de los seres humanos, esa gama amplia de factores
que interactlan entre si segun Feldman (2007).

|. Habilidades intelectuales

Il.Conducta adaptativa

Ill. Salud

Funcionamiento

APOYOS humano

IV. Participacion

V. Contexto

—

Figura 1. Dimensiones del enfoque de la AAIDD.
Fuente: Schalock, R. et al (2071) Discapacidad Intelectual (pp.31-49).

2 La AAIDD es la mayor organizacion interdisciplinar de profesionales del ambito de la DI. Sus objetivos
son: la promocion de la investigacion, la politica social comprometida, practicas eficaces y promocion de los
derechos de las PCDI.
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Tabla 2. Dimensiones del enfoque de la AAIDD

Esta dimension considera la inteligencia como la
“capacidad amplia y profunda para comprender nuestro
entorno, darle un sentido a las cosas o averiguar qué
hacer”.

Habilidades intelectuales

Es el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y
Conducta adaptativa practicas aprendidas por las personas para funcionar en
su vida diaria.

Considera la salud de la persona como algo determinante

Salud . . )
en otros ambitos vitales de la misma.

Hace alusion a las interacciones y roles desempefados
por las personas en las areas de vida en el hogar, empleo,
Participacion educacion, ocio, espiritualidad, actividades culturales,
etc. En esta dimension se incluiria el gjercicio de una
ciudadania activa.

Se plantea desde la perspectiva bioecolégica de
Bronfenbrenner (Feldman, 2007): entorno social
inmediato (persona, familia y defensores-microsistema),
vinculaciones entre los elementos del microsistema
(mesosistema), instituciones sociales como el gobierno
local, la comundiad, las escuelas —exosistema-y los
patrones culturales y sociales de poblaciones amplias,
de pais o de influencias sociopoliticas (macrosistemas).
Ademas, tiene en cuenta el cronosistema, que subyace
de cada uno de los sistemas mencionados y que implica
la forma en la que el tiempo influye en el desarrollo
evolutivo de las personas con DI.

Contexto

Ademas de completar este esquema, la dimension del
contexto divide los factores contextuales en ambientales
y personales.

Fuente: Elaboracién propia en base al enfoque de la AAIDD.
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Estado

Trabajo

Figura 2. Representacion grafica del modelo bioecoldgico de Bronfenbrenner.
Fuente: http//webjam.com/aprendizaje/tema8. Consultada 20-04-2012.

El constructo actual percibe la DI como un ajuste entre las capacidades de la persona
y su contexto, en lugar de constituir un defecto del individuo como ocurria con el
concepto de retraso mental.

A partir de estas dimensiones, y habiendo eliminado el sistema clasificatorio de niveles
de DI, la AAIDD proclamd el sistema de apoyos en 2002. Este sistema se basa en la
definicion de un perfil de necesidades de apoyo divididas en nueve areas (Verdugo y
Gutiérrez, 2009: 34): Desarrollo humano, Ensefianza y educacion, Vida en el hogar, Vida
en la comunidad, Empleo, Salud y Seguridad, Conductual, Social, Proteccion y Defensa.

La AAIDD propone identificar las necesidades de apoyo de las personas con DI en cada
areay valorar el nivel para elaborar un plan individualizado de apoyos (Verdugo y Gutiérrez,

2009: 35). Esta es una de las formas de intervencion mas extendidas en Espana.

La propuesta de la AAIDD es bastante completa aunque dada la heterogeneidad del
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colectivo de personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, respecto a la
etiologia, los niveles de habilidad y las caracteristicas conductuales; la clasificacion
de las dimensiones podria resultar poco concreta en la valoracion de algunos casos
(Verdugo y Gutiérrez, 2009: 16).

Por otra parte, la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) elaboré la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que entré en
vigor el 3 de mayo de 2008 (Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2010: 189). La
finalidad de esta convencion es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos v libertades fundamentales
por todas las personas con discapacidad y promover el respeto de su dignidad
inherente” (Observatorio estatal de la discapacidad, 2010: 184). La Convencién no crea
derechos nuevos, recoge y especifica derechos ya existentes, sefialando propuestas
que deben adoptar los Estados signatarios y la sociedad civil.

La Convencidén de la ONU ha supuesto un cambio de paradigma a la hora de abordar el
fendmeno de la discapacidad en el sistema de proteccion de los derechos humanos y
un punto de inflexion en el tratamiento de la discapacidad y en su conceptualizacion, al
quedar obligados los Estados signatarios a adaptar su legislacion interna a los principios y
valores que la inspiran (Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2010: 197).

En total, a principios de 2012 hay 110 ratificaciones y 153 estados signatarios, que
suponen un importante nimero de paises comprometidos y por ende un avance
destacable en el ambito (datos de la web de la Oficina del Alto Comisionado para
los Derechos Humanos de la ONU). No obstante, la Convencién tiene una aplicacion
efectiva compleja dada la amplitud de derechos que oferta y falta mucho por avanzar.

En el ambito europeo, en el plano legislativo se han venido dando diferentes avances:

Tabla 3. Legislacién relacionada con la DI en la Unién Europea

Sobre “Igualdad de oportunidades de las personas con

Comunicacion de la . f ) N )
minusvalias. Una nueva estrategia comunitaria en materia de

Comisién Europea (1996)

minusvalias”.
Comunicacion de la “Hacia una Europa sin barreras para las personas con
Comisién (2000) discapacidad”.
Directiva 2000/78/CE de En la que se propone el establecimiento de un marco general
27 de noviembre para la igualdad de trato en lo relativo al empleo.

Relativa a la aplicacion del principio de igualdad de trato de las
personas.

Directiva 2000/43/CE

Fuente: Elaboracién propia.
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3. MARCO METODOLOGICO

Después de ofrecer una panoramica tedrica y legislativa en el campo de la DI,
presentaré los casos de Espafia y Marruecos utilizando la metodologia comparativa de
los factores seleccionados.

El criterio de seleccion de los Estados esta relacionado con mi participacion en los
servicios de TS de dos entidades del ambito de la DI en ambos paises. Asimismo,
Marruecos y Espana, al ser paises con realidades culturales diferentes tienen distinta
politica social y enfoques de las situaciones sociales, lo que enriquece el andlisis
comparativo.

En ambos casos se trata de analizar la legislacion, los organismos estatales de apoyo,
las caracteristicas tipo de familias con hijos e hijas con DI y los modelos de intervencion
desde el TS por ser considerados los aspectos mas relevantes, desde la profesion
del TS y de acuerdo a lo observado en mi experiencia, para ofrecer un esquema de la
situacion general de la DI en los dos paises.

Los resultados expuestos en este trabajo, sobre todo los relativos a Espafa, han
sido obtenidos de una investigacion realizada entre los meses de enero y junio de
2012; basada en la revision de legislacion nacional e internacional, marcos politicos,
documentacién de diversas entidades y autores del ambito. Ademas, en el marco
del trabajo de campo en Madrid y Tetuan, he realizado dos entrevistas abiertas a dos
trabajadoras sociales (una marroqui de entre 20 y 30 afios de edad y una espafiola de
entre 35 y 45 afos de edad) que trabajan con PCDI y sus familias en servicios de TS de
Centros de Atencion a la Discapacidad Intelectual: Servicio de TS del Centro Educativo
de la Fundacion Gil Gayarre y Unidad de Educacion Inclusiva de Hanan y una psicologa
de entre 20 y 30 anos de edad, trabajadora de Hanan, asociacion marroqui.

En el trabajo de campo, al contar con una parte de la investigacion en un pais
extranjero y desde una base etnogréfica, he tomado como informacion relevante
no solo la recogida por la observadora cientifica sino también por poblaciéon local
(personas autéctonas residentes en las zonas de andlisis, personas inmigrantes,
personas relacionadas o no con la discapacidad, personal de entidades no lucrativas
de diversos ambitos, personal de administraciones publicas, de empresas, etc.). A
pesar de que el estudio realizado se refiere a un tema concreto ha sido necesario un
andlisis de la realidad de la discapacidad, de los sistemas educativo, politico, social,
asociativo, etc., y un conocimiento global de la cultura marroqui. Para alcanzar estos
conocimientos, he empleado la observacion participante mediante mi presencia en
escena de forma que la misma no perturbara el progreso de las situaciones. He
considerado el posible condicionamiento de los informantes clave por su posicion
social y el mio propio.
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He realizado la recogida de datos a partir de una estancia en los centros de dos
entidades a favor de personas con discapacidad. En la Fundacion Gil Gayarre (Madrid,
Espana) realicé practicas de TS durante cuatro meses y en los centros de la Asociacion
Hanan (Tetuan, Marruecos) tuve una estancia de un mes para la realizacion de la
investigacion de este trabajo. Respecto a las practicas de TS tuvieron los objetivos
reglamentarios y realicé las actividades correspondientes en el marco del servicio de
Trabajo Social del Centro Educativo de la Fundacion Gil Gayarre bajo la supervision de
la trabajadora social tutora.

En lo que concierne a la informacion recogida en Marruecos, corresponde a
diferentes visitas y entrevistas abiertas con profesionales de los diferentes centros
y unidades: Unidad de Atencion Temprana —psicoélogas, logopedas, estimuladoras,
etc.-, Unidad de Inclusiéon Educativa —entre ellos, la trabajadora social-, profesoras
de aulas de diferentes tipos de discapacidad, Talleres de formacion, ocupacionales y
de los centros de la Asociacion Hanan y sus directores (Centro educativo, Centro de
Formacion Profesional, Centro de Formacion por aprendizaje, etc.). La informacion de
las entrevistas ha sido contrastada con la realidad mediante la observacion directa.
También he contado con la informacién de familias de PCDI y nifios y jévenes con DI
de los dos paises.

El idioma ha supuesto grandes dificultades que han sido mermadas por el uso de
traductores automaticos y por las traducciones de algunos y algunas profesionales del
centro conocedores de la lengua espariola que se prestaban a ello.

He realizado una visita a la asociacion Paloma Blanca (Tetuan, Marruecos), dedicada ala
sensibilizacion y a la promocion de los derechos de los y las jovenes con discapacidad,
ademas de ofrecer servicios a los mismos. De esta visita he podido recoger informacion
sobre legislacion en el ambito. Para completar el trabajo de campo en la ciudad de
Tetuan, he consultado diversas fuentes oficiales de informaciéon sobre legislacion,
politicas sociales, estudios de ONGD espanolas, entidades locales de accion social
a favor de PCDI, estadisticas, etc., y he participado en conferencias y programas de
radio sobre educacion inclusiva y participacion de las personas con discapacidad en
las sociedades marroqui y espariola.

4. RESULTADOS

A continuacién se expone el desarrollo y andlisis de dos casos sociales tratados a lo
largo de la investigacion.
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4.1. CASO I: LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN ESPANA

4.1.1. Legislacion

Respecto a la Convenciéon de la ONU, Espana la firmdé el 30 de marzo de 2007 y la
ratifico el 3 de diciembre de 2007. El derecho espanol ha evolucionado en lo que atafie
a la regulacion de la discapacidad y esto ha favorecido la progresiva adaptacion de
las leyes espanolas existentes a la Convencion de la ONU (Observatorio estatal de la
discapacidad, 2010).

La promulgacion de leyes tales como la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social
de los Minusvélidos de 1982 (LISMI), la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad
de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las Personas Con
Discapacidad (LIONDAU), o la Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (elaborada centrandose en el
colectivo de las personas mayores y no aludiendo a las PCDI de forma directa); ademas
de la regulacion de aspectos relativos a la discapacidad en la normativa constitucional,
civil, penal, administrativa, laboral y social conseguian que, en general, existiera
una elevada correspondencia entre nuestro ordenamiento juridico y la Convencién
(Observatorio estatal de la discapacidad, 2010).

Recientemente, la entrada en vigor de la nueva Ley General 1/2013, de 29 de
noviembre, de Derechos de las Personas con Discapacidad y su Inclusiéon Social
actualiza las normas de acuerdo a la Convencion Internacional de la ONU. Ademas,
refunde las leyes anteriores mencionadas derogandolas; y va mas alla ofreciendo, a
partir de un consenso con las principales entidades del sector, una definicidon de los
tipos de discriminacion al colectivo y las respectivas sanciones. Esta nueva ley incluye
las definiciones de todos los tipos de discriminacion ya contempladas, como la directa
y la indirecta; a las que se afaden la discriminacion por asociaciéon y acoso, con el fin
de completar el marco juridico de prohibiciéon de la discriminacion en cualquiera de sus
manifestaciones.

Podemos destacar dos avances favorables de esta nueva regulacion. Por un lado, la
proteccion especial a personas susceptibles de sufrir discriminacion multiple por una
situacion de mayor vulnerabilidad, como el caso de los y las menores o mayores y las
mujeres con discapacidad. Por otro lado, la inclusién de la proteccion de los derechos
de las personas con discapacidad en todos los ambitos sociales, desde la igualdad de
oportunidades hasta los ambitos laborales, educativos, sanitarios, etc.

A pesar de todos los aspectos favorables de la nueva legislacion, debera hacerse

efectiva en el tiempo para unos logros reales y tangibles. En cualquier caso, aun es
patente la inexistencia en el derecho positivo espanol de ciertos aspectos que entran
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en contradiccion con la Convencion y que debieran ser revisados de acuerdo a algunas
entidades del sector. Por ejemplo, la regulacion de los derechos de la personalidad y
capacidad juridica y de obrar de las personas con discapacidad que esta en proceso
de modificacion actualmente.

4.1.2. Organismos estatales de apoyo

El Comité Espafnol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) fue
designado por el gobierno en 2009 como organismo de seguimiento independiente
con el fin de promover, proteger y supervisar la aplicacion de la Convencion de la ONU
en Espana.

El Real Patronato sobre Discapacidad es un organismo autbnomo creado en el aho
2000, adscrito al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, cuyo cometido
es promover la prevencion de deficiencias, la rehabilitacion y la insercion social de las
personas con discapacidad.

Por otra parte, considero relevante mencionar la labor de la Federacion Espanola de
Organizaciones a favor de la Discapacidad Intelectual (FEAPS), creada en 1964, abarca
891 entidades esparnolas del ambito de la DI adscritas (dato de web de FEAPS). FEAPS
ofrece diferentes servicios a las PCDI y sus familias. Los valores de la entidad estan
relacionados con los principios basicos y generales de la profesion de Trabajo Social®.

4.1.3. Caracteristicas tipo de familias con hijos/as con Discapacidad Intelectual

Frude (en Navarro, 2000, pp. 39-47) propone una caracterizacion de las familias con
hijos o hijas con discapacidad. A continuacion presento una adaptacion propia a su
propuesta, ajustada a la realidad espanola y que tiene en cuenta los factores:

m [a experiencia de los padres y madres

La imprevisibilidad de las conductas de los hijos o hijas con DI, ademas de su, en oca-
siones, limitado repertorio de habilidades comunicativas y sus estereoctipias favorecen
dificultades en las relaciones familiares. La relacion funcional depende, en parte, de la
habilidad de los familiares para aprender nuevos indicios que mejoren la interaccion.

3 De acuerdo al Codigo Deontolégico del Trabajo Social (2012, Web del Colegio Oficial de Trabajadores
Sociales de Madrid), los principios basicos de la profesion son la dignidad, la libertad y la igualdad entre
personas; y algunos de los principios generales son: respeto activo, individualizacion, promocion integral de
la persona, solidaridad, justicia social, etc.
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m Sobreproteccion y disciplina

Algunas acciones de padres y/o madres de PCDI provocan deficiencias secunda-
rias en sus hijos 0 hijas. Al percibir a sus descendientes carentes de ciertas habi-
lidades tienden a actuar por ellos privandoles de la oportunidad de desarrollarlas
por si mismos.

Otra forma de sobreproteccion es la evitacion de situaciones sociales que pueden
resultar incémodas para alguna PCDI, pero que se encuentran vinculadas a su inte-
gracion normalizada; como puede ser ir a la compra o compartir espacios publicos
urbanos.

Existe una alarmante tendencia por parte de padres y madres de nifios y nifias con
Dl a la renuncia a exigirles una conducta apropiada, o que constituye una negligen-
te falta de limites que otorga a algunas PCDI un poder disfuncional.

Existe una minoria de PCDI que reciben un trato extremadamente severo de sus
familiares, llegando a ser victimas de violencia fisica, por actos u omisiones negli-
gentes.

m £l rol del padre

Los datos recogidos en las entrevistas y en la observacion participante y de acuer-
do a Frude (citado en Navarro, 2000) sugieren que los progenitores masculinos
juegan un papel menor en la educacion de la PCDI. Existe una tendencia a reducir
su implicacion general con la familia y a una preocupacion mayor (respecto a las
madres) por las actividades de la PCDI fuera del hogar.

m [ os efectos emocionales del cuidado

La presencia de un hijo o hija con DI en la familia supone una mayor carga fisica
y psicolégica y en muchas ocasiones, problemas econdémicos y estrés emocional
crénico y depresiones en algunos/as miembros (sobre todo en las madres). Estos
estados varian en funcién de si el o la descendiente tienen problemas de conducta
y otras caracteristicas, si se comparten equitativamente las tareas domésticas, etc.
Los padres suelen tener problemas de ajuste y ocultar sus sentimientos, sintiéndo-
se “irritables”. Las madres muestran un cambio de valores, desechando lo trivial y
material, desde la aceptacion de la discapacidad.

m FEfectos sobre la relacion sentimental
Algunos matrimonios sufren efectos negativos por la presencia de un hijo o hija

con DIy otros vinculos maritales se estrechan. La calidad de la relacion antes de la
aparicion de la DI es crucial para la estimacion de la disrupcion posterior. Algunas
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madres temen guedarse embarazadas por haber tenido un hijo/a con DI y esto
afecta a su vida sexual. Los padres se quejan mas del coste econémico vy los es-
fuerzos fisicos del cuidado de la PCDI. En muchos casos, debido a las necesidades
de apoyo del o de la menor y a la mayor implicacién, las madres no trabajan fuera
del hogar.

m Efectos adversos sobre los hijos e hijas

Una atencién mayor al o a la PCDI puede hacer resentirse a los demas miembros
del subsistema filial. Los padres y las madres tienden a exigir mas a sus hijos € hijas
sin DI como forma de “compensar” las limitaciones de la PCDI. Otro efecto adverso
es el estigma social derivado de tener un hermano o hermana con DI.

El grado de estrés de los padres y las madres afecta negativamente a la crianza de
los hermanos y las hermanas de PCDI. La respuesta de los y las hermanos/as hacia
las PCDI esta en consonancia con la que tienen los padres y las madres.

Existe una tendencia al fracaso escolar por parte de las hermanas mayores de
PCDI, lo que parece estar relacionado con el hecho de que se cuenta con ellas para
el cuidado de la PCDI, ademas de una forma de hacerse notar. Hay evidencias de
que los hermanos y hermanas tienden mas al aislamiento y delincuencia que los
hijos e hijas criados en una familia sin presencia de una PCDI.

m Factores de riesgo sobre los hijos o hijas sin DI

La presencia de un hermano o hermana con DI no implica efectos devastadores
sobre el resto de hermanos/as. En cambio, existen factores de riesgo que favorecen
estos efectos. Sila DI es leve, el hermano o hermana se vera mas afectado que si
se trata de una DI severa. Los problemas de conducta que exhibe la PCDI favorecen
trastornos en los hermanos/as y en particular en las hermanas que tienen responsa-
bilidades domésticas. Estos factores de riesgo pueden disminuirse con una dinamica
familiar funcional.

4.1.4. Modelos de intervencion desde el Trabajo Social

Segunlo observado y contrastado, en Espana no existe un Unico modelo que se emplee
en la intervencion social con PCDI y sus familias. En cambio existen dos modelos
imperantes: el Ecoldgico y el de Calidad de Vida y otros de menor implantacion. Se
suelen abordar de manera inter 0 multidisciplinar para lograr una intervencion integral.
La intervencion suele apoyarse en métodos como la resolucion de conflictos, el Modelo
de Apoyo Conductual Positivo o la Planificacion Centrada en la Persona.

Desde la clasificacion de Roces (2008: 96-97) y realizando mi propia adaptacion, expongo
los modelos imperantes en el trabajo que se realiza interdisciplinarmente desde la mayoria
de las entidades espafolas que trabajan a favor de las PCDI y una sintesis del Modelo
Conductual, menos extendido.
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Tabla 4. Modelos de intervencion social en Espana

Modelo
Ecoldgico
(Roces, 2008)

Consiste en determinar las habilidades necesarias para el individuo en
funcion de los ambientes presenten y futuros en los que participa. El
analisis contiene tres pasos:

e  Se determinan los ambientes en los que la persona interactla y se
dividen en sub-ambientes.

e  Se establecen las actividades relevantes dentro de cada sub-am-
biente y las habilidades necesarias para la participacion de la per-
sona.

e  Divide el curriculo en diferentes dominios incluyendo las habilidades
a aprender.

De esta manera, las habilidades de aprenden en contextos naturales,
favoreciendo su autonomia y promocionando sus derechos como ciu-
dadanos.

Modelo de
calidad de

2008; Mata
y Carratala,
2007)

Vida (Carratala,

El Modelo de Calidad de Vida se emplea por identificacion con el colecti-
vo y la herramienta empleada es la Planificacion Centrada en la Persona
(PCP). La PCP es un proceso de colaboracion para ayudar a las perso-
nas a acceder a los apoyos y servicios que precisan y alcanzar asi una
mayor calidad de vida basada en sus preferencias y valores. Se dirige
a todas las dimensiones de la calidad de vida, incluyendo servicios de
salud, humanos, amistad, implicacién en la comunidad y relaciones fami-
liares. La PCP pone el foco en la potencialidad y el protagonismo de las
personas con DI en sus vidas a partir de un rol profesional de facilitador
no directivo, de un disefo y valoracion de la atencion prestada ademas
de una implicacion de las redes de apoyo de la persona en el desarrollo
de habilidades adaptativas.

Modelo
conductual
(Roces, 2008;
Pablo-Blanco
y Rodriguez,
2010)

Basado en el entrenamiento de conductas adaptadas. En Espafia esta
empleandose en la intervencion interdisciplinar, pero en particular en la
intervencion social, se emplea el Modelo de Apoyo Conductal Positivo,
que se encuentra dentro del modelo conductual.

Esta basado en no utilizar el castigo para omitir las conductas inadecua-
das sino reforzar las positivas y proponer alternativas favorables a las
conductas que se desean omitir, planteandose qué es lo que la PCDI
o su familia buscan con el comportamiento y tratando de dar cabida a
esos deseos de una manera funcional para la persona y su entorno.

Fuente: Elaboracion propia.

Se trata de modelos que se emplearan en mayor o0 menor medida en funcion del
ideario de las entidades y de la experiencia y acuerdo entre los profesionales por
adecuacion al colectivo de PCDI de las diferentes edades.
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Considero que los modelos Ecolégico y de Calidad de Vida son los que mas profundizan
en las diferentes dimensiones que se deben tener en cuenta en la intervencion con una
PCDI y su familia sin perder el sentido global de las situaciones por desglosarse en
diferentes areas, pero si abarcando mas ambitos de la vida de las personas poniéndolos
en interrelacion para favorecer un andlisis mas completo e integral.

4.2, CASO II: LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN MARRUECOS

4.2.1. Legislacion*

Marruecos firmé la Convencion el 30 de marzo de 2007 v la ratificd el 8 de abril de 2009
(Web Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos de la ONU, 2012).

La Constitucion marroqui (2011) incluye el término ‘discapacidad’ en dos puntos
relevantes: el preambulo, en el que se menciona bajo el principio de no discriminacion y
en el art. 34, en el que se prevé de forma muy general que los poderes publicos integren
en la vida social a personas con discapacidad promoviendo sus derechos vy libertades.
Ademas, la nueva constitucion da la oportunidad de crear nuevos érganos de caracter
propositivo y consultivo que puedan ofrecer ideas al gobierno, aunque no existe una ley
que regule estos 6rganos y no se ha creado ninguno hasta el momento. En la legislacion
general del pais (la que no es de exclusiva aplicacion al colectivo de PCDI) pueden
observarse algunas alusiones a los derechos de las PCDI en la siguiente legislacion:

Tabla 5. Alusiones a la DI en la legislacion general de Marruecos

Codigo de No existen prestaciones econdmicas similares a las otorgadas en Espafia
la cobertura a las familias con hijos con discapacidad. Esta ley favorece una pequena
médica de retribucion a las personas contribuyentes a alguno de los dos regimenes de
base (2002) seguridad social con hijos o hijas en general.

Caodigo de Contempla la discapacidad pero no habla de derechos ni de proteccion de la

Familia (2004) infancia con discapacidad.

Contempla la discapacidad de manera mas profunda que la ley especifica de
Codigo del proteccion social a las personas con discapacidad. Habla de accesibilidad en

términos de adaptacion de los lugares de trabajo a las personas con disca-
pacidad. Prohibe la explotacion laboral de las personas con discapacidad y
sugiere una proteccion mayor y especial a las mujeres con hijos e hijas con
discapacidad.

Trabajo
(2003)

Fuente: Elaboracién propia.

4 Los datos recogidos en este apartado han sido recopilados en la Asociacion Paloma Blanca y del estudio
“Etude du cadre juridiquemarocainrelatifau handicap” elaborado por LJ Consulting en 2012.
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En lo que se refiere a legislacion especifica, existen dos leyes relacionadas directamente
con las PCDI:

Tabla 6. Legislacion especifica sobre DI en Marruecos

Ley de proteccion
social de las personas
con discapacidad

No se mencionan los principios de igualdad y no discriminacion.
Las obligaciones del Estado no estan precisadas. Esta ley habla
de integracion, pero no propone mecanismos para alcanzarla.

(1994)

Hasta el decreto de 2011 no empezo a aplicarse y no estipula
Ley de accesibilidad medidas coercitivas en caso de su incumplimiento. Habla de la
(1993) accesibilidad de los espacios urbanos en referencia a la arqui-

tectura y los medios de transporte comunitarios.

Fuente: Elaboracion propia.

Como puede comprobarse, no existe un desarrollo legal especifico excesivo a pesar
de la adhesion a la Convencidon de la ONU. Ademas, el desarrollo resulta muy complejo
ya que el proceso de aprobacion de una ley suele tardar muchos afos, puesto que
existen multiples ministerios que tienen que aprobarla. En muchos casos no hay una
aplicacion real ni efectiva de las leyes puesto que no se contemplan los derechos como
algo reclamable, sino que las leyes se crean con la finalidad de ofrecer una perspectiva
de desarrollo en el ambito internacional.

Es importante destacar que, segun los informantes clave implicados en el asunto, el Mi-
nisterio de Desarrollo Social, de la Familia y de la Solidaridad creé en 2008, a propuesta
del Colectivo Nacional para la proteccion de los derechos de las personas con discapaci-
dad (formado por varias coaliciones asociativas), una comision para la redaccion de una
propuesta de ley basada en la Convencion de la ONU.

Se puede afirmar que Marruecos atraviesa un momento importante en lo que a legisla-
cion sobre discapacidad se refiere, pues el esfuerzo del tejido asociativo ha consegui-
do después de mucho tiempo crear una propuesta de ley que ha sido aprobada por el
gobierno y actualmente se encuentra en tramite.

4.2.2. Organismos estatales de apoyo
La Entraide Nationale depende del Ministerio de Desarrollo Social. Ofrece ayudas a las
familias de PCDI (por ejemplo, ropa y alimentos). En general, son ayudas de caracter

asistencial, selecto y arbitrario, y muchas familias no tienen acceso a ellas. Ultimamente
estan ofreciendo ayudas de otro tipo, como acciones formativas para profesionales.
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El Consejo Nacional de los Derechos Humanos, organismo independiente de los
ministerios, ha realizado algunos estudios sobre igualdad entre sexos, en los que hay
consideraciones sobre las PCDI. A pesar de la relevancia que supone la existencia de
este organismo, este no ha realizado estudios especificos sobre discapacidad ni sobre
la incidencia del factor género en la discriminacion de las PCDI.

Es imprescindible destacar al Colectivo Nacional para la Proteccion de los Derechos
de las Personas con Discapacidad, cuyas aportaciones han sido mencionadas
anteriormente.

El Ministerio de Desarrollo Social, de la Familia y de la Solidaridad, a través del
Secretariado de Estado para la Familia, la Infancia y las Personas con Discapacidad y
de la Agencia de Desarrollo Social presta apoyo a las iniciativas de las organizaciones
locales mediante diferentes programas.

La Iniciativa Nacional para el Desarrollo Humano (INDH) es un fondo del Programa de
Naciones Unidas para el Desarrollo. En cada provincia marroqui existe una Division
de Accidn Social. Se trata de un servicio que gestiona la financiacion de proyectos de
desarrollo (sobre todo dotan de recursos de infragstructuras), algunos de ellos operan en
el ambito de la DI.

4.2.3. Caracteristicas tipo de familias con hijos/as con Discapacidad Intelectual

Es importante senalar la diversidad de las familias de PCDI marroquis, a pesar de que
mantienen ciertos rasgos comunes o pueden clasificarse a partir de ciertas caracte-
risticas.

La mayoria de estas familias son numerosas, teniendo entre 4 y 6 hijos o hijas; viven en
barrios populares, muchas de ellas tienen un alto grado de analfabetismo, en particular
las mujeres. Los altos indices de desempleo registrado conducen a las personas con
discapacidad a ejercer la mendicidad (Camara y Hernandez, 2004).

Respecto a los efectos que surgen ante la presencia de una PCDI en la familia, desta-
can los problemas econdmicos. El binomio discapacidad-pobreza es una realidad en
casi todas las familias marroquies con PCDI, puesto que en muchos casos las necesi-
dades de la persona son costosas y no hay ayudas econémicas del Estado.

De acuerdo a los datos recogidos en el trabajo de campo, existe estigmatizacion social
ante la existencia de una PCDI en una familia. Aungue en pocos casos, aln hay con-
sideraciones asociadas a la hechiceria. Muchas familias se averglienzan y esconden a
su hijo/a con DI, sobre todo a mujeres con DI 0 personas visiblemente mas afectadas.
Los familiares tienen en ocasiones dificultades para relacionarse socialmente por el
rechazo causado por el estigma.
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Existen casos, como en Espafna, de familias negligentes por mostrar indiferencia hacia
su hijo o hija con DI, signos de rechazo, etc.; que desfavorecen su integracion en en-
tornos sociales. Los motivos, en cambio, varian de un pais a otro. En Marruecos, en
algunos casos, existe un sentimiento derivado de una desviada interpretacion religiosa
por la cual los progenitores y las progenitoras se sienten culpables hacia Dios por ha-
ber tenido a un hijo o hija con DI, por lo que no desean que sea visible socialmente su
“condenable” accion.

En cuanto a los rasgos psicoldgicos de las familias, surgen en algunos casos trastor-
nos en los intentos de adaptacion a la Dl y la mayoria de las familias sufren una fuerte
presion psicoldgica al soportar las cargas de la PCDI. Algunas familias eluden parte
de la responsabilidad que tienen sobre la PCDI dejandola a merced de la entidad que
atiende sus necesidades hasta un punto intolerable.

También hay muchos casos de sobreproteccion y falta de limites en Marruecos al igual
que en Espanfna. Es importante resaltar que en Marruecos la sobreproteccion esta mas
relacionada con estilos afectivos mientras que en Espafna se trata de una sobreprotec-
cion materialista.

Las madres de PCDI en ocasiones generan sentimientos de culpa, ansiedad, estrés y
depresion que a veces son alimentados por la actitud de sus maridos o por situaciones
de violencia.

Como en Espafa, las madres suelen ser las cuidadoras principales, aunque este rasgo
en Marruecos se acentla. En escasas ocasiones en las que se encarga el padre de los
asuntos de la PCDI no se trata de un motivo de equidad sino para evitar que la mujer
pase tiempo fuera del hogar. Hay que contar con la existencia de factores culturales
imperantes que asocian al rol femenino caracteristicas como la paciencia y las activi-
dades relacionadas con el hogar y el cuidado de los/as hijos/as.

Respecto a la mayor carga de las hermanas mayores a la que se le asignan mas responsa-
bilidades que a otros hermanos o hermanas a partir de un componente cultural de género,
en Marruecos no solo tienen un mayor indice de fracaso escolar sino también de absentis-
mo, de acuerdo a los datos recogidos en las visitas y entrevistas de campo.

En Marruecos, al contrario que en Espana, las familias con hijos o hijas con Dl y rasgos
mas disfuncionales son las que cuentan con un miembro con una DI severa. En la vida
de la pareja, la DI de un hijo o hija puede producir, como en Espana, tension constante
y cronica y depresion, ademas de afectar negativamente al desarrollo de la relacion.
Los hermanos o hermanas de PCDI tienen un mayor indice de trastornos psicoldgicos,
con mayor incidencia en las familias numerosas y/o de escasos recursos financieros.
Un aspecto relevante y en relacion con todo lo mencionado es la escasa informacion
sobre la DI al alcance de las familias.
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4.2.4. Modelos de intervencion desde el Trabajo Social

No se puede afirmar que exista en Marruecos un modelo de intervencion que rija las
actuaciones técnicas de los y las trabajadores/as sociales acordado por la mayoria de
los y las profesionales y entidades de apoyo a las PCDI. No obstante, los principios
y los objetivos desde los que se gjerce la profesion del TS en el ambito de la DI en
Marruecos son los mismos que en Espana: justicia social, no discriminacion, igualdad,
solidaridad, etc. El objetivo de las actuaciones profesionales es la mejora de la calidad
de vida de las PCDI y sus familias.

Es necesario destacar que las prioridades de las familias son muy diferentes a las que
pueden existir en Espana. Esto se percibe claramente en las situaciones de escasez
de recursos econémicos, muy frecuentes como se ha sefalado anteriormente, ante las
cuales resulta una prioridad del profesional ofrecer servicios mas basicos, mas asisten-
ciales e incluso urgentes, que los que pueden ofrecerse en Espana, que suelen estar
mas enfocados a lo terapéutico y desarrollarse con un caracter temporal diferente.

Aunqgue no exista un modelo, las actuaciones desarrolladas por los profesionales del
TS son similares, aunque varian en funcion de los recursos de la entidad (acogida,
orientaciones técnicas, elaboracion de informes sociales, derivaciones, seguimiento,
visitas a domicilio, despedida, casos de abuso, violencia intrafamiliar, etc.). Los docu-
mentos que emplea el profesional también se asemejan y tienen cierta sistematizacion.

Respecto a la profesion de TS en general no tiene un desarrollo adecuado a las nece-
sidades sociales existentes. Esto se puede deducir porque muchas organizaciones de
accion social no cuentan con profesionales del campo. Ademas, aunque existe el Co-
lectivo Nacional para la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad
como grupo de presion politica a favor del desarrollo del ambito de la discapacidad
y como agrupacion de asociaciones, no existe una federacion nacional que publique
textos, organice eventos para el debate, la formacioén, etc., como puede ser FEAPS en
Espana. El asociacionismo en Marruecos se encuentra actualmente en un favorable
proceso de expansion y fortalecimiento.

5. CONCLUSIONES

Respecto a la conceptualizacion, el término mas empleado es el de Discapacidad Inte-
lectual, después de varios cambios en la terminologia para una mayor adecuacion y la
eliminacion de las connotaciones peyorativas. La AAIDD establecié unas dimensiones
para una mayor comprension del concepto ademas de para establecer los apoyos en
base a las necesidades de las PCDI.
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La Convencion de la ONU ha supuesto un cambio de paradigma en el abordaje del
fendmeno de la DI en el sistema de proteccion de los derechos humanos y un punto
de inflexion en el tratamiento de la DI. No obstante, la Convencidn tiene una aplicacion
efectiva compleja y falta mucho por avanzar.

Respecto a la legislacion que atafe a las PCDI, en Espafa existe un mayor y mas an-
tiguo desarrollo legislativo respecto a Marruecos, pero en ninguno de los dos paises
existen suficientes mecanismos de proteccion de los derechos, puesto que no hay una
via de reclamacion estipulada en las leyes.

Existen relevantes organismos estatales de apoyo en ambos paises, destacando
FEAPS en Espana y en Marruecos, el Colectivo Nacional para la proteccion de los
derechos de las personas con discapacidad y el Secretariado de Estado marroqui
para la Familia, la Infancia y las Personas con Discapacidad y de la Agencia de de-
sarrollo social, que apoyan a entidades de accidn social.

Es importante resaltar las grandes diferencias de capacidades institucionales, admi-
nistrativas, académicas y presupuestarias entre los dos paises, pues la diferencia en
la inversion estatal histdrica en el ambito de la DI a través de programas publicos de
atencion, subvenciones, desarrollo académico a través de universidades, etc., tiene
una repercusion directa en la configuracion de los servicios publicos y privados de
intervencion social a PCDI.

Seria favorable que se generalizara la tendencia existente en Espafna de que las orga-
nizaciones del sector centraran mas el foco de sus acciones en los derechos en vez
de en ofrecer servicios. De esta manera se favoreceria un empoderamiento necesario
para la creacion de unos servicios mas adaptados a las necesidades de la poblacion
objetivo.

En cuanto a las caracteristicas de las familias de PCDI, mis hipdtesis sugerian un
mayor nUmero de diferencias y mas sustantivas entre los paises estudiados, debido
a las diferencias culturales. Ciertamente existen bastantes, como lo es que haya mas
incidencia de la disfuncionalidad en las familias con hijos o hijas con DI grave en Ma-
rruecos y en Espana esto ocurra con los hijos o hijas con Dl ligera.

En lo relativo al género, las diferencias no son tantas, puesto que en Marruecos solo se
ven agudizadas tendencias perceptibles en Espana. Una diferencia importante entre los
paises es el estigma existente en Marruecos, que en Espana es menor gracias al esfuer-
70 de las entidades de accion social y al desarrollo legislativo. Es importante resaltar las
posibilidades existentes en Marruecos en varios campos relacionados con la DI, como
son la sensibilizacion, el empleo, las relaciones interinstitucionales, etc.; puesto que ade-
mas existe un compromiso de mejora patente en los y las profesionales.
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La variable econdmica que influye mas en las familias marroquies con respecto a las
espanolas deriva del mayor coste de los servicios y de la ausencia de ayudas del Es-
tado. Respecto a los modelos de intervencion en TS, en Espafa existen dos modelos
imperantes: el Modelo Ecoldgico y el Modelo de Calidad de Vida. En Marruecos no
existen modelos de intervencion en el ambito de la DI, pero los y las profesionales
siguen los principios de la profesion y su objetivo es la mejora de la calidad de vida de
las PCDI y sus familias, como el de los y las profesionales espafioles/as.

Para mejorar los servicios de TS de las entidades seria favorable crear espacios de
intercambio y debate entre los y las profesionales del TS del campo y también con
profesionales de otras disciplinas.
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