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PROLOGO

Esperamos que entre las lineas que siguen sean capaces de leer todos los valores que
desde la Asociacion ENLINEA hemos intentado incluir en ellas: perseverancia en hacer visibles
a las personas con inteligencia limite, defensa entusiasta de sus derechos, fuerza ante la

adversidad, y lo mas importante, justicia para ellos y para ellas.

Esta investigacion es el fruto del trabajo impetuoso y especializado de profesionales,
voluntariado y familias para que las personas con inteligencia limite consigan por fin ser
ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho. Somos conscientes de que a lo largo de su vida
necesitaran un apoyo intermitente, y por eso, y por ellos y ellas, tienen sentido las entidades
que forman nuestra red. Por ello, todos nosotros venimos luchando conjuntamente para que las
personas con inteligencia limite puedan tener una vida digna, esto es, una vida en la que se
habiliten todas sus opciones de presente y de futuro. Que nadie tenga que tomar decisiones en

su lugar: el lugar que les corresponde.

La investigacion, promovida por ENLINEA, pretende dar a conocer las caracteristicas
mas relevantes de este colectivo de personas y poder situarnos asi en la mejor posicion desde
la que describir su potencial. Queremos lograr que los familiares sepan que sus hijos pueden.
Queremos también que la sociedad sepa que hay ciudadanos y ciudadanas con derechos y
deberes en el gjercicio de la participaciéon en la comunidad que tienen capacidades diferentes.
Asimismo, pretendemos que los poderes publicos -legislativo, ejecutivo y judicial- puedan
proporcionales el apoyo y la visibilidad necesarios para hacer de ellas y de ellos sujetos

plenamente capaces.

Queremos pedir a partir de estas lineas a todos los profesionales implicados que
trabajen desde las capacidades y fortalezas personales. Queremos pedir a las familias que
acepten, y también que luchen. Y pedimos a la Administracién que empiece a contemplarles en
las leyes de todos para que también las personas con inteligencia limite puedan disfrutar de un
itinerario inclusivo de calidad desde sus primeros pasos en la escuela hasta su llegada al
mundo del trabajo. Finalmente, pedimos a la sociedad que aprenda y mejore el respeto hacia
las personas con inteligencia limite en todos los espacios de la vida en comunidad, pues de
todo espacio deben formar parte. Comenzaremos a evitar asi, a partir de lineas como las que
siguen, que las personas con inteligencia sean personas tan vulnerables en los diferentes

ambitos de la vida.

Expresamos nuestro agradecimiento al Real Patronato sobre Discapacidad, a
Fundacion Especial Caja Madrid, a todos aquellos profesionales y colaboradores de nuestras
entidades que han intervenido en la investigacion. Nuestro agradecimiento es extensivo a todas
aquellas personas que creyeron en este gran proyecto.

Asociacion ENLINEA
Zaragoza, 21 de octubre de 2013



1. Introduccioén

El término “capacidad intelectual limite” describe un intervalo de cociente intelectual
(CI) superior al exigido en el diagndstico de discapacidad intelectual: un CI comprendido entre
71y 84 (APA, 2002: DSM-IVTR).

Las personas con inteligencia limite presentan, a menudo, dificultades en el ambito
sanitario, educativo, social y laboral que hacen necesarios apoyos intermitentes a lo largo de su
vida. Sin embargo, al no cumplir los criterios imprescindibles para ser identificadas como
personas con discapacidad intelectual o retraso mental, no reciben ningln diagnéstico
especifico. La capacidad intelectual limite no se considera hoy una entidad nosoldgica, sino
gue Unicamente hace referencia a una caracteristica de la inteligencia. (En el DSM IVTR se
menciona dentro de un apartado marginal sobre “Otros problemas que pueden ser objeto de

atencion clinica”).

Ello lleva consigo que la mayor parte no tenga el reconocimiento legal de personas con
discapacidad, lo que puede plantear dificultades a la hora de planificar los apoyos que muchos
de ellos necesitan y se corre el riesgo de que sus necesidades especiales queden en el olvido.
Los problemas que afrontan las personas con limitaciones intelectuales y adaptativas que no
reciben el diagnostico de retraso mental o discapacidad intelectual pueden ser severos. Estas
personas son vulnerables a la denegacidon de apoyos esenciales y a la exclusion de ser

elegidos para protecciones importantes.

De hecho, el sistema de la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD) (2010) hace alusién a la necesidad de dar respuesta a las necesidades de
la “generacién olvidada” (Tymchuk, Lakin y Luckasson, 2001), definida como personas con
discapacidad intelectual reconocida y con niveles mas elevados de Cl que actualmente
rechazan o evitan la etiqueta, pero que podrian ser receptores de servicios o aquellos que no
cumplen con los requisitos diagnésticos necesarios pero experimentan problemas importantes
debido a sus limitaciones cognitivas. A pesar de sus limitaciones funcionales, este grupo puede
no tener acceso a los servicios, ya que no reune las condiciones necesarias para una etiqueta
de discapacidad. Como indicaba Edgerton (2001,3), “la mayoria de estas personas no son
citadas en la literatura cientifica ni son conocidas por el sistema de prestacion de apoyos en

discapacidad intelectual y del desarrollo”.

La discapacidad intelectual es en realidad una categoria diagnéstica definida

arbitrariamente y que ha cambiado a lo largo de los afios.
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A partir de 1959, las propuestas de la Asociacion Americana sobre personas con
Deficiencia Mental (AAMD) -que a mediados de los afios ochenta pasé a denominarse
Asociacion Americana sobre personas con Retraso Mental (AAMR) y recientemente Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD)- marcaran la pauta de la

concepcion vigente mas aceptada en medios cientificos y profesionales.

En la definicion de 1959, el funcionamiento intelectual por debajo de la media se referia
a la ejecucioén en un test de inteligencia por debajo de la media de la poblacion en una o mas
desviaciones tipicas, y el periodo de desarrollo se entendia desde el nacimiento hasta los 16
afios. Pero, era la deficiencia en el comportamiento adaptativo lo que constituia el criterio
distintivo en la definicién. De esta definicion se derivaba la distincion entre cinco niveles de
retraso en funcion del numero de desviaciones tipicas desde la media: limite (83-67), ligero (66-
50), moderado (49-33), severo (32-16), y profundo (16). El nuevo concepto sin embargo, daba

prioridad al comportamiento adaptativo para determinar el retraso mental.

En 1973 la Sociedad Americana de Deficiencia Mental publicé una definicidn ligeramente
revisada (Grossman, 1973) en la que se redefinia psicométricamente el concepto,
considerando necesario para el diagndstico de deficiencia mental estar a dos o mas
desviaciones tipicas, y no una, por debajo de la media. Se eliminé, por tanto, la categoria de

“limite”, quedando el punto de corte para el diagnéstico de retraso mental en un CI de 70.

La octava edicion (Grossman, 1983) clarific6 ain méas que el rango superior del Cl para
el diagndstico de retraso mental era una pauta que con el juicio clinico podria ampliarse hasta
aproximadamente 75 (AAMR, 2002, 14).

La novena edicidn (Luckasson y cols. 1992) supuso un cambio de paradigma, de una
vision del retraso mental como rasgo absoluto, inherente a la persona, a un estado de
funcionamiento, expresion de la interaccion entre la persona con un funcionamiento intelectual
limitado y el entorno, reformulando lo que debia ser clasificado: las intensidades de apoyos. La
definicién operativa siguié estableciendo el mismo limite para el ClI (70-75) junto con un déficit

en dos 0 mas habilidades adaptativas de las diez especificadas en el manual.

La edicion de 2002 (Luckasson y cols.) mantuvo los elementos esenciales de la
definicién de 1992, considerando que las diez habilidades adaptativas podian agruparse en
habilidades conceptuales, sociales y practicas, como sugeria el trabajo factorial y conceptual
realizado sobre la conducta adaptativa. Siguié considerando como punto de corte para el
funcionamiento intelectual un Cl de 70-75 y estableci6 como criterio de corte en la conducta
adaptativa un desempefio al menos dos desviaciones tipicas por debajo de la media de a) uno
de los tres tipos de conducta adaptativa o b) una puntuacion general en una medida

estandarizada de habilidades conceptuales, sociales y practicas.
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La definicidn anterior permanece vigente en la Ultima ediciéon (2010), sustituyendo el
término “retraso mental” por el de “discapacidad intelectual” pero manteniéndose los mismos

puntos de corte, tanto en Cl como en conducta adaptativa.

A pesar de las modificaciones en la terminologia utilizada a lo largo del tiempo, se
aprecia una consistencia en la definicion: en los Ultimos sesenta afios no se han dado cambios
esenciales en los tres componentes esenciales de la discapacidad intelectual: limitaciones en el
funcionamiento intelectual, limitaciones conductuales en la adaptacion a las demandas del

ambiente y edad temprana de aparicion (AAIDD, 2010).

Es preciso tener en cuenta que la discapacidad intelectual, igual que la capacidad
intelectual, se da a lo largo de un continuo y asi debe comprenderse. Incluso aceptando los
criterios actuales de corte para diagnosticar discapacidad intelectual, hay que recordar que las
personas que se encuentran ligeramente por encima del punto de corte tienen un
funcionamiento tipico semejante a aquellos situados ligeramente por debajo del mismo. Todos
ellos presentan limitaciones en su capacidad intelectual y en su conducta adaptativa y todos
requieren apoyos que se ajusten a sus necesidades. La necesidad de apoyos no se detiene en

los puntos de corte de Cl en la definicidon de discapacidad intelectual (Snell et al. 2010).

La asociacion positiva que, en términos generales, se aprecia entre la inteligencia
(medida a través de un test de inteligencia) y la conducta adaptativa, tiende a desaparecer en
los niveles mas altos de la discapacidad intelectual leve o en el limite con la normalidad.
Algunos sujetos con un CI ligeramente inferior a 70 pueden no sufrir un deterioro en sus
habilidades adaptativas, condicién que se requiere para hacer el diagnéstico de discapacidad
intelectual. Y personas con un CI ligeramente superior a esta cifra pueden presentar
dificultades significativas en su funcionamiento adaptativo que requieren un apoyo especifico y,
por tanto, una identificacién de su condicidon. Son las dificultades adaptativas las que se

convierten en el elemento central para ello.

Esto supone relativizar la importancia de las limitaciones intelectuales, relacionando su

significatividad con las demandas del entorno.

Frente a una consideracion absoluta de la limitacion intelectual es importante destacar
su relatividad en funcién de los medios o ayudas que le ofrezca su entorno. “La discapacidad
no es fija ni dicotomica; por el contrario, es fluida, continua y cambiante, dependiendo de las
limitaciones funcionales de la persona y de los apoyos disponibles en el ambiente de dicha
persona’ (AAMR, 1992, 2004).

Se atendan las limitaciones funcionales (y por tanto la discapacidad de la persona)
proporcionando intervenciones 0 servicios y apoyos que se centran en la prevencion, en el

desarrollo de conductas adaptativas, en aumentar las oportunidades para la “participacion,

12



interaccion y roles sociales”. Y la falta de recursos y servicios comunitarios asi como la
existencia de barreras fisicas y psicoldgicas pueden limitar significativamente la participacion y
las interacciones de la persona. “Los apoyos individualizados bien disefiados pueden ayudar a
reducir la discrepancia entre capacidades y demandas pero la realidad es que muchas de estas

personas no tienen acceso a los apoyos necesarios” (AAIDD, 2010, 220).

Por ello, en este proyecto queremos hacer referencia no tanto a las dificultades en si,
sino a la respuesta educativa y social, a los apoyos que estas personas necesitan para
conseguir su independencia/interdependencia, productividad, integracién en la comunidad, su
maxima calidad de vida, teniendo en cuenta que es un grupo muy heterogéneo de personas.
Es crucial no formar un estereotipo del mismo: sus necesidades son muy variadas vy, por lo

tanto, también lo deben ser las formas de responder a ellas.

Como indica la AAIDD (2010, 222), las personas con niveles de Cl mas elevados “no
necesariamente tienen necesidades de apoyo ligeros”. A la hora de planificar los apoyos es
necesario tener en cuenta no soélo el Cl sino también el resto de las dimensiones consideradas
en el modelo tedrico de discapacidad intelectual que defiende esta asociacién: conducta
adaptativa, participacion, interaccién y roles sociales, salud y contexto. La discapacidad
intelectual es un estado de funcionamiento y, por tanto, la evaluacion, clasificacién y apoyos

deben evaluar el funcionamiento.

Este es precisamente el objetivo de este trabajo: evaluar el funcionamiento y las
necesidades de apoyo de las personas que “técnicamente no tienen una discapacidad
intelectual pero que tienen bajas puntuaciones de Cl por encima del umbral de
aproximadamente 70-75" y que tienen mucho en comun con las personas con discapacidad
intelectual leve (AAIDD, 2010, 235). La ultima edicion de la AAIDD dedica un capitulo a sus
necesidades de apoyo. “Sélo a través de una mayor comprension de las capacidades y
limitaciones de cada persona con limitaciones intelectuales podemos llegar a un mejor juicio
clinico e identificar los apoyos adecuados y asi, mediante la provision de apoyos

individualizados, podemos conseguir una sociedad mas justa” (Ibidem, 219).

Estas personas con habilidades intelectuales y una conducta adaptativa limitadas se
enfrentan a retos importantes en la sociedad en todos los ambitos, iguales o0 a veces mayores
que los de las personas con Cl inferiores. Varios factores agravan sus desafios (AAIDD, 2010,
222): las expectativas de rendimiento son mas altas, las tareas que se les asignan son mas
exigentes y el fracaso en el logro de esas expectativas da lugar a frustracion y culpabilidad...
Muchas de ellas pierden o incluso rechazan adaptaciones que podrian haber estado
disponibles para ellos si su discapacidad hubiera sido identificada. El impacto de sus
limitaciones puede verse incrementado por la falta de acceso a la necesaria atencién

psicol6gica, médica, educativa y social.
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Desde que se excluyé de la definicion de “Retraso mental” a las personas que
presentaran un Cl superior a 70, se ha venido planteando una importante y, al mismo tiempo,
solapada controversia:

¢Las personas con inteligencia limite presentan necesidades de apoyo que
justifiquen la asignacion de un diagnéstico clinico especificando su condicion?

En su caso, ¢ cuales son tales necesidades de apoyo?

¢Como y en qué medida se esta respondiendo a ellas?

¢Requieren respuestas especificas, diferentes a las que precisan otras
personas con necesidades especiales? Es decir, ¢son necesarias estrategias, servicios

y programas de intervencion especializados dirigidos a esta poblacion?

¢En qué medida el diagndstico de inteligencia limite podria llevar a mejorar la

situacién que viven estas personas?

El interés por realizar un estudio de necesidades de las personas con inteligencia limite
deriva, por una parte, de la expresion de su propia experiencia y de la de sus familias (no se
sienten comprendidas ni atendidas, ni incluidas realmente en la sociedad en que viven), asi
como de la de las entidades de profesionales que les apoyan (perciben una falta de
disponibilidad de los recursos necesarios por tratarse de una poblacién “sin identificar”). Y por
otra parte, de la nueva concepcion de la discapacidad (AAIDD), concebida como resultado de
un desfase entre las habilidades de una persona y las condiciones y apoyos disponibles en su
entorno, poniendo el énfasis en sus competencias adaptativas (concepcion socio-ecologica de
discapacidad) y subrayando el rol significativo que los apoyos individualizados desempefian en

la mejora del funcionamiento humano.

La evaluacion de necesidades constituye un reto y un punto de partida imprescindible
para desarrollar una politica de atencién dirigida a las personas que presentan dificultades en

su funcionamiento, con la finalidad de facilitar intervenciones y servicios adecuados.

En su determinacidon es necesario tener en cuenta tanto la opinién de los expertos
como la de los propios usuarios (personas con inteligencia limite y sus familias). Esto exige
combinar un enfoque cualitativo de analisis que recoja sus puntos de vista, exigencias, deseos,
expectativas... y un enfoque cuantitativo haciendo uso de las escalas desarrolladas con la
finalidad de delimitar la intensidad y el patrén de necesidades de apoyo y de valorar la calidad

de vida conseguida en las distintas dimensiones.

¢Cudles son las demandas de las personas con inteligencia limite (y de su familia y
profesionales que les apoyan) que les permitiian incrementar su capacidad de

autodeterminacion, su inclusién social y, en definitiva, mejorar calidad de vida?

La planificaciéon centrada en la persona tiene como Ultima finalidad conseguir su

maxima calidad de vida por lo que la evaluacion subjetiva y objetiva de las distintas
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dimensiones de calidad de vida constituye una guia fundamental (L6pez, Marin y De la Parte,
2004).

Por ello partimos en nuestro trabajo de dichas evaluaciones, asi como de una
valoracion del perfil y la intensidad de los apoyos que necesitan estas personas para conseguir
una vida satisfactoria y su plena inclusion en la comunidad. Tales valoraciones se han
realizado por medio de pruebas estandarizadas. A continuacién se analiza el contenido de las
entrevistas en las que, teniendo en cuenta las areas de apoyo propuestas por la AAIDD (2010),
asi como las dimensiones e indicadores de Calidad de Vida del modelo de Schalock y Verdugo
(2002/2003, 2006, 2007), se recoge informacién directa de los actores (personas con
inteligencia limite, sus familias y profesionales) acerca de los siguientes ambitos de referencia
para la evaluacién de necesidades:

 Identificacion y diagnostico

» Salud

» Funcionamiento psicoldgico

» Historia educativa y escolar

* Integracion laboral

» Contexto de ocio y tiempo libre

» Contexto familiar y vida independiente

La atencién a las personas cuyo Cl estd justo por encima de la linea de corte debe
convertirse en compromiso social deliberado para atender a sus necesidades de una forma
sostenida (Snell et al.,, 2010). Un aspecto fundamental a considerar es el cambio de las
actitudes de la sociedad. Muchos de los problemas de los individuos con capacidad intelectual
limitada son exacerbados por los contextos sociales en los que hay una falta de comprension y
de respeto por los demas. Esto hace que sea necesario hacer visible a este colectivo,
informando y sensibilizando a la sociedad y a los poderes publicos acerca de la situacion que

viven. Esperamos que la investigacion que presentamos contribuya a ello.

Este estudio sobre “Necesidades de las personas con inteligencia limite”, encargado
por la Asociacion ENLINEA, con el patrocinio de la Fundacion Caja Madrid y el Real Patronato
de la Discapacidad, ha sido posible gracias a la participacion y disponibilidad de los equipos
directivos y de los profesionales de las distintas entidades sociales, que forman la Asociacion,
gue han realizado la recogida de informacion en sus respectivas sedes cumplimentando los
cuestionarios especificos y escalas que se han utilizado en la investigacion. Sin su ayuda este
trabajo hubiera sido imposible. Nuestro agradecimiento a las psicélogas que han formado parte
del equipo de investigacion, Julia Sancho Seuma e Isabel Hernandez Garcia. Y finalmente,
queremos hacer una mencion especial a las personas objeto de este estudio, las personas con
inteligencia limite y sus familias, por habernos dedicado su tiempo y proporcionado informacion

sobre sus dificultades y necesidades en los procesos de integracion educativa, social y laboral.
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2. Objetivo del estudio

Objetivo general

Analizar las necesidades de las personas con inteligencia limite, asi como los servicios
y recursos de apoyo existentes en la actualidad para su inclusién educativa, social y laboral,
con objeto de implementar las medidas necesarias para su mejora y adaptacion constante a las

nuevas realidades.
Este objetivo general se concreta en estos cuatro objetivos especificos

Objetivo 1 . Identificacion del perfil de las personas objeto de estudio. Identificar las
caracteristicas mas significativas del perfil psicolégico, educativo, familiar, social y laboral de

las personas con inteligencia limite, atendidas en las entidades sociales.

Objetivo 2. Identificacién de las necesidades especiales de las personas objeto de

estudio y sus familias, priorizando las mas comunes y relevantes.

Objetivo 3. * Valorar los recursos existentes para atender las necesidades especiales
de las personas objeto de estudio en el ambito educativo, familiar, laboral, sanitario, social y de

ocio y tiempo libre.
Objetivo 4. Propuestas de mejora, alternativas y modificaciones, para atender las

necesidades especiales de las personas objeto de estudio en funcién del analisis de los

resultados de esta investigacion.
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3. Método

3.1. Disefio

Se trata de un estudio descriptivo de encuesta de corte transversal en el que se

integran datos de caracter cualitativo y cuantitativo.

3.2. Participantes

El método de muestreo utilizado ha sido incidental. Los participantes en el estudio han
sido 190 personas con inteligencia limite usuarias de las entidades miembros de la Asociacién
ENLINEA, residentes en seis comunidades distintas de nuestro pais. Todas ellas han sido
identificadas como personas con inteligencia limite por presentar un Cl entre una y dos
desviaciones tipicas por debajo de la media (esto es, un Cl entre 71 y 84, teniendo en cuenta el

error tipico de medida) junto con déficits significativos en su comportamiento adaptativo.

La tabla que se ofrece a continuacidon expresa la distribucion de los participantes

teniendo en cuenta el sexo y la edad.

Tabla 1. Distribucién del grupo de participantes se  giin sexo y edad

SEXO N %
Mujeres 83 43,68%
Hombres 107 56,31%

Total 190

EDAD N %

13 a 15 afios 2 1,05

16 a 21 afios 50 26,32

22 a 30 afios 73 38,42

31 a 50 afios 65 34,21
Total 190

Fuente. Entrevistas semiestructuradas realizadas a los usuarios

Han participado también 189 familias que han aportado abundante informacion, a
través de las entrevistas semiestructuradas, sobre sus hijos y su proceso de insercién social y
laboral, asi como sobre las dificultades que han pasado y estan pasando para mejorar su

bienestar y calidad de vida.
Las familias son muy heterogéneas, con diversos niveles socioculturales y perfiles

profesionales. No obstante, aunque existen diferencias considerables respecto a la

procedencia social de los alumnos entre unas entidades sociales y otras, podemos considerar
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que el nivel de formacion y cualificacién de las familias de las personas con inteligencia limite

responden a la media del pais, como podemos observar en la siguiente grafica.

Gréfico 1. Nivel formativo alcanzado por las famili  as
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Fuente. Entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

3.3. Técnicas de recogida de datos

La recogida de datos se ha realizado mediante entrevistas semiestructuradas, escalas

estandarizadas y grupos de discusion.

Entrevistas semiestructuradas

Se han aplicado personalmente entrevistas semiestructuradas, elaboradas ex profeso
para esta investigacion, dirigidas respectivamente a las personas con inteligencia limite y a sus
familias. A través de las mismas se recogen datos de identificacion generales, sobre salud,
desarrollo temprano, funcionamiento psicoldgico actual, deteccion del problema, escolarizacién,
integracion laboral, ocio y tiempo libre y contexto familiar, tratando de identificar la perspectiva,
tanto de las personas con inteligencia limite como de sus familias, acerca de las dificultades
encontradas en distintos tramos de su historia vital en los diferentes contextos de la vida, sus
necesidades, su valoracion de las respuestas recibidas, asi como sus expectativas de futuro y

propuestas de mejora.

El protocolo de estas entrevistas se incluye en el Anexo. Se han realizado 190

entrevistas semiestructuradas a las personas con inteligencia limite y 189 a sus familias.
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Escalas estandarizadas

Se han utilizado asimismo dos escalas: la Escala de Intensidad de Apoyos de la
Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (Thompson et al. 2007)
y la Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo et al.2009).

Ambas escalas responden al actual paradigma de los apoyos. Reflejan un enfoque
centrado, no en el déficit, sino en la mejora de la autodeterminacion y calidad de vida de la
persona. Se trata de proporcionar los apoyos apropiados para dar respuesta a las necesidades
de la persona en un contexto social normalizado. La evaluacion de las personas con
limitaciones intelectuales no debe centrarse (inicamente en el Cl y habilidades adaptativas (tal
y como se requiere en el proceso de diagnéstico), sino que debe dirigirse a evaluar el perfil e
intensidad de sus necesidades de apoyo para participar en la vida de la comunidad y alcanzar

la maxima calidad de vida.

- La Escala de Intensidad de Apoyos (SIS) es un instrumento diseflado para esta
finalidad. Consta de tres secciones. La seccién 1: Escala de Necesidades de Apoyo con 6
subescalas (Vida en el Hogar, Vida en la Comunidad, Aprendizaje a lo largo de la Vida,
Empleo, Salud y Seguridad, Actividades Sociales). La seccién 2: Escala Suplementaria de
Proteccion y Defensa, que consta de 8 items relacionados con actividades de proteccion y
defensa, y la seccidon 3: Necesidades Excepcionales de Apoyo Médico y Conductual que
agrupa 15 condiciones médicas y 13 problemas de conducta que habitualmente requieren
niveles elevados de apoyo. Al completar las subescalas de las secciones 1 y 2, las
necesidades de apoyo se evallan empleando tres medidas: frecuencia, tiempo diario de apoyo
y tipo de apoyo. Las tablas de baremacién ofrecen puntuaciones tipicas (M=10; DT=3) de cada
dominio de actividad, percentiles e indice de necesidades de apoyo. Tanto en el caso de las
puntuaciones estandar como en el de los percentiles, las puntuaciones altas indican
necesidades de apoyo mas intensas. La distribucion de las puntuaciones del indice de las
necesidades de apoyo es normal, con una media de 100 y una desviacion tipica de 15. A partir
de estos datos se pueden establecer las siguientes categorias de clasificacion:

- Nivel I= 84 0 menos
- Nivel II= 85-99

- Nivel Ill=100-115

- Nivel IV=116 o0 mas

La muestra espafiola de tipificacion fue de 885 personas con discapacidad intelectual.

El 91% de los participantes tenian un Cl inferior a 51.

Esta escala ha sido cumplimentada por los profesionales que apoyan a las personas

con inteligencia limite en las distintas entidades de la Asociacion ENLINEA.
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- La Escala Integral de Calidad de Vida tiene como objetivo la evaluacién objetiva y
subjetiva de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual. Estd basada en el
modelo multidimensional de Schalock y Verdugo (2002-2003). Tanto la Escala Subjetiva como
la Escala Objetiva cuentan con items que hacen referencia a alguna de las ocho dimensiones
consideradas en este modelo: Bienestar emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar
emocional, Desarrollo personal, Bienestar fisico, Autodeterminacion, Inclusion social,

Derechos.

La definicibn operativa de calidad de vida queda reflejada en la siguiente tabla
(Verdugo et al., 2009).

Tabla 2. Definicion operativa de la Escala Integral
Dimensiones Indicadores
Autodeterminacion (AU) | Autonomia, Decisiones, Elecciones, Metas y preferencias
personales y Oportunidades.

Integracion Social (IS) Apoyos, Derechos (Igualdad, Intimidad, Libertad, Respeto,
Inclusion) y Relaciones sociales.

Bienestar Laboral (BL) Relaciones laborales, Condiciones del lugar de trabajo y
Desempefio laboral.

Bienestar Material (BM) | Ingresos, Ocio, Condiciones de la vivienda, Posesiones,
Educacion y Atencién sanitaria.

Bienestar Emocional y | Satisfaccion con la vida, Autoconcepto y Salud.
Fisico (BEF)

Bienestar Familiar (BF) Relaciones familiares, Inclusion familiar y Comunicacion
familiar.

Fuente. Escala de Calidad de Vida

Consta de dos escalas. La Escala objetiva recoge aspectos observables y objetivos de
calidad de vida. Refleja la valoracién de una persona externa (el profesional que trabaja con la
persona con discapacidad intelectual y la conoce bien). La Escala subjetiva refleja la valoracion
y percepciéon que la propia persona con discapacidad intelectual tiene de su propia calidad de
vida.

Los baremos, obtenidos a partir de una muestra formada por adultos con discapacidad
intelectual, ofrecen, para cada una de las escalas, puntuaciones estandar (M=10 y DT=3) en
las dimensiones de calidad de vida, indice de Calidad de Vida (M=100 y DT=15) y percentiles

correspondientes.
La Escala subjetiva incluye, ademas, una cuestion en la que se pide a la persona con

discapacidad intelectual que ordene las dimensiones de calidad de vida segun su importancia,

permitiendo ponderar cada dimension segun la perspectiva de la persona evaluada.
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La muestra normativa estuvo constituida por 861 adultos con discapacidad intelectual

(la mayoria entre un nivel moderado -32,86%- y leve -24,5%- de discapacidad).

Grupos de discusion

El grupo de discusion es una técnica cualitativa para la obtencion de informacion, en un
ambiente relajado, no directivo. Se trata de una conversacién planificada, y en la mayoria de
los casos satisfactoria para los participantes, durante la que exponen y contrastan sus ideas
con las de las otras personas en torno a un tema a fin de discutirlo, resolver un problema,
tomar una decision o adquirir informacion relevante, como ha sido en este caso, obtenida a

través de actitudes, percepciones y opiniones.

En cada una de las sedes de la Asociacion ENLINEA se llevé a cabo un grupo de
discusién con los profesionales que apoyan a los usuarios con inteligencia limite y sus familias
con el objeto de recoger informacion sobre las caracteristicas de las entidades sociales, los
servicios que ofrecen, sus recursos, su punto de vista acerca de la situacion que viven estas
personas, sus necesidades prioritarias en las distintas etapas de la vida, las ventajas e
inconvenientes que conlleva un diagnostico de inteligencia limite, las dificultades en la
identificacién del problema, su percepcién de la salud, y las propuestas de mejora en las areas
de Sanidad, Educacion, Servicios sociales para conseguir su plena inclusién social. En el

Anexo se incluye el guidn utilizado en los grupos de discusién.

3.4. Técnicas de analisis de datos

Andlisis de contenido de las entrevistas personales: Categorizacion de los datos
obtenidos a través de las entrevistas, y grabacién en soporte informatico utilizando como
programa de base de datos File Maker Pro como punto de partida para codificar los datos y

obtener las frecuencias y porcentajes correspondientes.

Analisis estadistico de los resultados obtenidos en las escalas estandarizadas: Se han
obtenido los estadisticos descriptivos (medias aritméticas, medianas, desviaciones tipicas,
porcentajes, percentiles...) de las puntuaciones directas y tipicas alcanzadas por el grupo, con
objeto de situarlo en relacion a la muestra de baremacion de las pruebas, obtener su perfil en
las distintas dimensiones y dominios valorados, asi como el grado de variabilidad intragrupal.
Mediante el coeficiente de correlacion de Pearson hemos analizado la relacion existente entre
las valoraciones objetivas (realizadas por los profesionales) y las subjetivas (proporcionadas
por las personas con capacidad intelectual limite), entre las distintas dimensiones de Calidad

de Vida, entre éstas y las subescalas de la Escala de Intensidad de Apoyos asi como entre
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estas Ultimos. El andlisis estadistico se ha efectuado mediante el programa informatico
SPSS.19.

Trascripcién, codificacion y analisis cualitativo de la informacién recogida mediante los
grupos de discusion con los profesionales.
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4. Resultados

4.1. Valoracion las dimensiones de Calidad de Vida

Integral

mediante la Escala

Teniendo en cuenta que la planificacién de los apoyos tiene como meta conseguir la

maxima calidad de vida de las personas con inteligencia limite, su evaluacién —tanto subjetiva

como objetiva- debe constituir la principal guia a seguir.

En las tablas que ofrecemos a continuacion se presentan los resultados obtenidos por

el grupo de participantes evaluados en ambas escalas: puntuaciones directas minima y

maxima, media de las puntuaciones directas, asi como la puntuacién estandar y el percentil

que corresponde a la misma.

Tabla 3. Evaluacion Objetiva de la Calidad de Vida

Puntuacion
Media | Desviaciéon
Dimensiones N [ Minimo | Maximo ) estandar | Percentil
PD tipica ;
Media
Autodeterminacién 182 0 8 6,59 1,479 11,5 63
Inclusién Social 182 0 3 2,47 0,812 10 50
Bienestar Laboral 182 0 3 2,38 0,925 10 50
Bienestar Material 182 0 4 3,07 1,025 9 37
Bienestar Emocional y Fisico 182 0 5 4,13 1,118 10 50
indice Objetivo Calidad de Vida 182 63 120 102,48 12,39 102,48 52

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala Integral de Calidad de Vida

Tabla 4. Evaluacion Sub

jetiva de la Calidad de Vida

Media | Desviacion PUDILE S
Dimensiones N | Minimo | Maximo P estandar Percentil
PD tipica X
Media
Autodeterminacion 182 14 32 24,62 3,981 10 50
Inclusién Social 182 9 32 26,16 3,622 11 63
Bienestar Laboral 182 7 16 13,92 2,081 10 50
Bienestar Material 182 19 36 30,7 3,569 10 50
Bienestar Emocional y Fisico 182 10 28 23,23 3,843 9 37
Bienestar Familiar 182 3 12 9,99 2,166 10 50
indice Subjetivo Calidad de Vida 182 73 125 99,95 12,701 99,95 50

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala Integral de Calidad de Vida

Segun puede observarse, tanto en opinion de los informantes (profesionales de la

Asociacion ENLINEA), como desde la perspectiva subjetiva, el indice de Calidad de Vida y la

valoracién de las distintas dimensiones, se sitia en una posicion media. Unicamente quedan
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por debajo del percentil 50 las dimensiones Bienestar Material en la Escala Objetiva y
Bienestar Emocional y Fisico en la Escala Subjetiva.

El indice medio de Calidad de Vida Subjetivo (99,95) queda ligeramente por debajo del
indice medio Objetivo (102,48), sin que la diferencia alcance significatividad estadistica. Las
correlaciones tanto entre los indices de Calidad de Vida objetivo y subjetivo (r=0,346), como
entre las valoraciones subjetivas y objetivas de las distintas dimensiones resulta significativa al

nivel 0,01. Puede consultarse en la tabla de correlaciones en el Anexo.

Gréfico 2. Comparacion de la valoracion objetiva y subjetiva de calidad de vida

Valoracion objetiva y subjetiva de calidad de vida
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Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala Integral de Calidad de Vida

No hay coincidencia en la valoracién de los puntos débiles y fuertes en el peffil
obtenido. Mientras que los profesionales consideran que el nivel mas elevado se halla en
Autodeterminacioén (percentil 63), el grupo lo sitia en Inclusion social (percentil 63). Los puntos
débiles se encuentran respectivamente en Bienestar material (valoracién objetiva) y Bienestar
emocional y fisico (valoracion subjetiva) (en ambos casos percentil 37).

Las puntuaciones medias esconden una amplia variacion interindividual. Cabe resaltar
el alto porcentaje de personas con IL evaluadas que no alcanza el nivel medio en el indice de
Calidad de Vida tanto objetivo como subjetivo (M=100), obtenido en la poblaciéon con
discapacidad intelectual segun los baremos de la prueba. Mas de la tercera parte de los sujetos
con IL, segun la valoracion objetiva y casi la mitad de los mismos segun su propia valoracién se
encuentran en esta situacién. Teniendo en cuenta los distintos intervalos de percentiles,
obtenemos la siguiente distribucidon en porcentaje de sujetos que pone de manifiesto una
importante dispersion.
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Tabla 5. Distribucion de los sujetos con IL en los distintos percentiles del indice de
Calidad de Vida, segln el baremo obtenido con perso  nas con discapacidad intelectual

ICV <25 25<Xs50 | 50<Xs75 75<X=<99
indice Objetivo de Calidad de Vida 16% 29% 29% 26%
indice Subjetivo de Calidad de Vida 250 27% 20% 27%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala Integral de Calidad de Vida

Grafico 3. Porcentaje de sujetos con IL en los dist  intos intervalos de percentiles de los
Indices de Calidad de Vida objetivo y subjetivo
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Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala Integral de Calidad de Vida

Esta misma dispersion de resultados la encontramos en la evaluacién de las distintas
dimensiones de calidad de vida, valoradas tanto desde una perspectiva objetiva como

subjetiva, tal y como se refleja en las siguientes tablas y graficos:

Tabla 6. Porcentaje de sujetos con IL en los distin  tos intervalos de percentiles
correspondientes a las dimensiones de calidad de vi da, segun la valoracién objetiva

Percentiles
Dimensiones <25 25<Xs50 [50<Xs75 75<X=99
Autodeterminacion 3,80% 17,58% 45,05% 33,52%
Inclusion Social 12,64% 24% 64% 0%
Bienestar Laboral 18% 20% 62% 0%
Bienestar Material 30% 24% 46% 0%
Bienestar Emocional y Fisico 24% 26% 51% 0%
indice Objetivo de Calidad de Vida 16% 29% 29% 26%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala Integral de Calidad de Vida

Se observa que las dos dimensiones en las que mas de la mitad del grupo se
encuentran en el percentil 50 o por debajo del mismo, segun la valoracion objetiva, son la de

Bienestar Material y Bienestar Emocional y Fisico, mientras que la dimensién valorada en un
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mejor nivel es la de Autodeterminacion (mas del 78% de los participantes se encuentran por

encima del percentil 50 de la muestra de baremacién).

Gréfico 4. Porcentaje de sujetos con IL en los dist  intos intervalos de percentiles
correspondientes a las dimensiones de calidad de vi da, segun la valoracién objetiva
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Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala Integral de Calidad de Vida

Tabla 7. Porcentaje de sujetos con IL en los distin  tos intervalos de percentiles
correspondientes a las dimensiones de calidad de vi da, segln la valoracién subjetiva

Percentiles
Dimensiones <25 25<Xs50 | 50<Xs75 | 75<X=99
Autodeterminacion 31% 27% 14% 28%
Inclusion Social 22% 15% 36% 26%
Bienestar Laboral 27% 23% 18% 32%
Bienestar Material 24% 31% 30% 15%
Bienestar Emocional y Fisico 40% 16% 29% 15%
Bienestar Familiar 37% 12% 15% 36%
Indice Subjetivo de Calidad de Vida 25% 27% 20% 27%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala Integral de Calidad de Vida

Mas de la mitad del grupo de sujetos evaluados se encuentran en el percentil 50 o por
debajo del mismo tanto en el indice de Calidad de Vida Subjetivo como en las dimensiones
Autodeterminacion, Bienestar Laboral, Bienestar Material y Bienestar Emocional y Fisico. En
esta Ultima dimensién un 40% de los sujetos valoran su calidad de vida en un nivel

correspondiente a un percentil 25 o inferior.
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Gréfico 5. Porcentaje de sujetos con IL en los dist  intos intervalos de percentiles
correspondientes a las dimensiones de calidad de vi da, segun la valoracién subjetiva
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Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala Integral de Calidad de Vida

La mayor discrepancia aparece en las dimensiones Autodeterminacion (mejor valorada

en la Escala Objetiva) e Inclusién Social (mejor valorada en la Escala Subjetiva).

Un aspecto importante a considerar en el analisis de la valoracién que los participantes
realizan de su calidad de vida es la importancia relativa que conceden a las distintas
dimensiones (Ver Tabla en anexo). La dimension mas valorada ha sido la de Bienestar Fisico
(tener buena salud, sentirse en buena forma fisica), elegida en primer lugar por el 26% de los
sujetos, seguida de la de Bienestar Emocional (22%). Recordemos que son precisamente estos
aspectos los que son considerados como puntos débiles en su valoracion de calidad de vida.
Resulta llamativo el que la dimensién menos valorada —sélo un 3,4% la elige en primer lugar-
haya sido la de Inclusiéon Social (sentirse miembro de la sociedad, sentirse integrado, contar
con el apoyo de otras personas...). Tal y como ya se ha destacado, esta dimensidn aparece
como punto fuerte relativo en el perfil medio obtenido en la valoracion subjetiva de calidad de

vida.
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Gréfico 6: Primera eleccion en porcentaje de sujeto s
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Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala Integral de Calidad de Vida

Resumiendo los resultados hallados a partir de la aplicacion de las subescalas

subjetiva y objetiva de la Escala Integral de Calidad de vida, podemos indicar lo siguiente:

Tanto el indice de Calidad de Vida medio subjetivo como objetivo, asi como la
valoracion media de las distintas dimensiones en las dos escalas, se sitian en una
posicién media, teniendo en cuenta los baremos obtenidos a partir de una muestra
de tipificacion formada por personas con discapacidad intelectual.

Existe una correlacion altamente significativa (p<0,01) entre los indices de Calidad
de Vida Objetivo y Subjetivo, asi como entre la valoracion objetiva y subjetiva de
las distintas dimensiones.

No hay coincidencia en la valoracién de los puntos débiles y fuertes en el perfil
obtenido en la escala objetiva y subjetiva de calidad de vida.

» Mientras que los profesionales consideran que el nivel méas elevado se
halla en Autodeterminacién (percentil 63), el grupo lo sitda en Inclusién
social (percentil 63). Es en estas dos dimensiones donde se da la
mayor discrepancia entre la valoracion objetiva y subjetiva de calidad
de vida.

» Los puntos débiles se encuentran respectivamente en Bienestar
material (valoracién objetiva) y Bienestar emocional y fisico (valoracion
subjetiva) (en ambos casos percentil 37).

Existe una amplia variacién interindividual en los resultados relacionados con la
calidad de vida. Es importante enfatizar que un alto porcentaje de personas con IL
no alcanza el nivel medio en el indice de Calidad de Vida (M=100) y en las
distintas dimensiones (M=10), obtenido en la poblacién con discapacidad
intelectual segun los baremos de la prueba: mas de la tercera parte de los sujetos
con IL, segun la valoracion objetiva y casi la mitad de los mismos segin su propia

valoracion se encuentran en esta situacion.
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» Las dimensiones en las que mas de la mitad del grupo evaluado se encuentra en
el percentil 50 o por debajo del mismo, tanto segun la valoracion objetiva como
subjetiva son la de Bienestar Material y Bienestar Emocional y Fisico.

» La dimension de calidad de vida a la que dan mas importancia los participantes ha
sido la de Bienestar Fisico (tener buena salud, sentirse en buena forma fisica),
elegida en primer lugar por el 26% de los sujetos, seguida de la de Bienestar
Emocional (22%). Se trata de dimensiones consideradas como puntos débiles en

su valoracién de calidad de vida.

4.2. Valoracion de la necesidad de apoyos mediante  la Escala SIS

La Escala SIS ha sido cumplimentada por los profesionales que apoyan a las personas
con inteligencia limite en las entidades sociales que forman la Asociacion EN LINEA.

Los resultados en la seccion 1 de la Escala SIS indican una necesidad de apoyos que
se sitGia por debajo del primer cuartil. El indice global medio de Necesidades de Apoyo es de
83,74, situandose en el percentil 15, lo que corresponde al Nivel I. No obstante, cabe resaltar
una alta variacion interindividual: desde una puntuacién de 57 (percentil inferior a 1, Nivel | de
Necesidades de Apoyo) hasta una puntuacion de 109 (percentil de 74, correspondiente a un
Nivel Il de Necesidades de Apoyo).

Para interpretar estos datos es preciso tener en cuenta, en primer lugar, que la muestra
de tipificacion estuvo compuesta por personas con discapacidad intelectual y, ademas, que las
puntuaciones altas indican necesidades de apoyo mas intensas, siendo la distribucion de las
puntuaciones del indice de necesidades de Apoyo normal, con una media de 100 y una

desviacién tipica de 15.

Tabla 8. Resultados en la Escala SIS

Puntuacion
Desviacion Estandar Percentil
N Minimo | Maximo | Media PD Tipica Media Media
Vida en el 178 0 38 14,43 8,432
Hogar 7 20
Vida en 186 0 85 11,49 12,984
Comunidad 7 20
Aprendizaje a 186 0 68 29,85 15,849
lo largo de la
vida 20
Empleo 186 87 22,95 14,256 30
Salud y 186 50 16,31 11,052
Seguridad 7 20
Actividades 186 0 66 20,20 13,907
Sociales 8 30
SIS TOTAL 186 0 293 115,50 63,226
indice de 186 57 109 83,74 10,384
Necesidad de
Apoyo 15

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala SIS a las personas con

inteligencia limite de las entidades sociales.

29




Como puede observarse en la siguiente tabla, la mayor parte de los participantes se

encuentran entre un Nivel | y un Nivel Il de Necesidades de Apoyo.

idades de apoyo

Tabla 9. Clasificacién basada en el indice de neces
Niveles de Apoyo Frecuencia Porcentaje
Nivel | 89 47,85%
Nivel Il 90 48,39%
Nivel Il 7 3,76%
Nivel IV 0 0,00%
Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS.

imite en los distintos niveles

Gréfico 7. Porcentaje de sujetos con inteligencia |
de necesidad de apoyo

Niveles de Necesidad de Apoyos

Nivel Il _ Nivel IV

4% / 0%
Nivel |

Nivel H/ -
18%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala a las personas con
inteligencia limite de las entidades sociales.

El perfil de las necesidades de apoyo, teniendo en cuenta las puntuaciones medias, es
muy homogéneo. El grupo se sitla, en todas las dimensiones, entre el percentil 20 y el
percentil 30 de acuerdo con el baremo de la escala obtenido a partir de una muestra de

personas con discapacidad intelectual.
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Tabla 10. Seccion 1. Perfil de necesidades de apoyo

indice
Vida Vida Aprendizaje Salud y Necesidades
Percentil | Hogar | Comunidad | largovida | Empleo | Seguridad | Social Apoyo Percentil
99 17-20 17-20 17-20 17-20 17-20 17-20 >132 99
15-16 15-16 15-16 15-16 15-16 15-16 123-132
90 14 14 14 14 14 14 118-122 90
115-117
80 13 13 13 13 13 13 112-114 80
109-111
70 12 12 12 12 12 12 107-108 70
105-106
60 11 11 11 11 11 11 104 60
102-103
50 10 10 10 10 10 10 100-101 50
98-99
40 9 9 9 9 9 9 96-97 40
93-95
30 8 N\ 8 8 92 30
\ / 89-91
20 ! ? { 7 87-88 20
83-86
10 6 6 6 6 6 6 79-82 10
5 5 5 5 5 5 68-78
1 la4d la4d la4d la4d la4d la4d <68 1

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

Sin embargo, de nuevo hay que resaltar la variacion interindividual. Las siguientes

tablas analizan la distribucion de los sujetos con inteligencia limite en los distintos percentiles

obtenidos en la muestra de baremacion de personas con discapacidad intelectual en relacién

con las diversas subescalas:

Tabla 11. Necesidades de apoyo en actividades de la

vida en el hogar

Percentil Frecuencia Porcentaje
X<25 145 77,96%
25<X<50 39 20,97%
50<X<75 2 1,08%
75<X<100 0 0,00%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

Tabla 12. Necesidades de apoyo en las actividades d

e vida en la comunidad

Percentil Frecuencia Porcentaje
<25 150 80,65%
25<X<50 33 17,74%
50<X<75 3 1,61%
75<X<100 0 0,00%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala SIS.
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Tabla 13. Necesidades de apoyo en aprendizaje a lo

largo de la vida

Percentil Frecuencia Porcentaje
<25 142 76,34%
25<X<50 39 20,97%
50<X<75 5 2,69%
75<X<100 0 0,00%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

Tabla 14. Necesidades de apoyo en las actividades d e empleo

Percentil Frecuencia Porcentaje
<25 125 67,20%
25<X<50 52 27,96%
50<X<75 8 4,30%
75<X<100 1 0,54%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

Tabla 15. Necesidades de apoyo en actividades de sa  lud y seguridad

Percentil Frecuencia Porcentaje
<25 157 84,41%
25<X<50 25 13,44%
50<X<75 4 2,15%
75<X<100 0 0,00%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

Tabla 16. Necesidades de apoyo en actividades socia les

Percentil Frecuencia Porcentaje
<25 97 52,15%
25<X<50 68 36,56%
50<X<75 20 10,75%
75<X<100 1 0,54%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

En todas las subescalas se observa que el nivel de Necesidades de Apoyo de la mayor
parte de los sujetos con inteligencia limite se sitda por debajo del percentil 50. No obstante, es

preciso enfatizar el porcentaje significativo de sujetos que alcanzan y superan este percentil.

Cabe destacar una mayor necesidad en las areas relacionadas con el Empleo y con las
Actividades sociales. La puntuacion media en ambas dimensiones sitia al grupo en un

percentil 30 y un 11% de los sujetos con inteligencia limite presentan una necesidad de apoyo

superior al percentil 50 en Actividades sociales.
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Gréfico 8. Porcentaje de sujetos con inteligencial  imite cuya necesidad de apoyo se sitia
en los distintos intervalos de percentiles
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VH= Actividades de Vida en el Hogar. VC=Actividades de Vida en la Comunidad. APLV=Aprendizaje a lo largo de la
Vida. EMP= Actividades de Empleo. SS= Salud y Seguridad. SOC= Actividades sociales. Fuente. Resultados obtenidos

de la aplicacion de la Escala a las personas con inteligencia limite de las entidades sociales

La Seccién 2: Escala Suplementaria de Proteccién y Defensa pone de manifiesto la
necesidad de apoyo que estas personas tienen para defenderse ante los demas, manejar
dinero, protegerse de la explotacién, ejercer responsabilidades legales, pertenecer y participar
en organizaciones de autodefensa, obtener servicios legales, hacer elecciones y tomar
decisiones y defender a otros. En el 97,85% de los casos se destaca esta necesidad de
apoyos. La puntuaciéon media obtenida en el distinto tipo de actividades permite establecer este
orden, subrayando la necesidad relacionada con el manejo de dinero, obtener servicios legales,

hacer elecciones y tomar decisiones:

Tabla 17. Escala Suplementaria de Proteccion y Defe nsa

Actividades de proteccién y defensa Media de Puntuaciones Directas Clasificacién
Defenderse ante los demas 2,96 6
Manejar dinero 3,68 2
Protegerse de la explotacion 3,12 5
Ejercer responsabilidades legales 3,13 4
Participar organizaciones autodefensa 2,88 7
Obtener servicios legales 4,05 1
Hacer elecciones y tomar decisiones 3,64 3
Defender a otros 2,69 8

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

En la seccidon 3: Necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual, las
necesidades de apoyo la manifiestan 112 participantes, lo que representa el 60,22%. Por lo
que se refiere a los cuidados médicos excepcionales, las Unicas necesidades destacables son
la de servicios de terapia (24,19%) y la del tratamiento de crisis epilépticas (9,14%). La mayor
parte de los apoyos excepcionales se refieren al ambito conductual. En la siguiente tabla y
grafico se reflejan las frecuencias y porcentajes de los participantes que presentan las

necesidades excepcionales contempladas en la escala SIS.
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Tabla 18. Necesidades de Apoyo Conductual

Necesidades de Apoyo Conductual Frecuencia | Porc entaje
Prevencidn de asaltos o heridas a otros 22 11,83%
Prevencidn de la destruccién de la propiedad 9 4,84%
Prevencién robo 16 8,60%
Prevencién autolesiones 7 3,76%
Prevencidn suicidio 6 3,23%
Prevencién agresion sexual 8 4,30%
Prevencidn de conductas sexuales no agresivas pero inadecuadas 13 6,99%
Prevencion de rabietas o estallidos emocionales 63 33,87%
Prevencion de abuso de estupefacientes 13 6,99%
Mantenimiento de tratamientos salud mental 53 28,49%
Prevencidn de otros problemas de conducta serios 22 11,83%

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala SIS

Grafico 9. Necesidades de Apoyo Conductual

Necesidades de Apoyo Conductual

40,00%
35,00%
30,00%

0 N\
25,00%
20,00% / \ yARN
15,00%
: N
%
10,00 \ —— _J \/

0,00%
& B ] £ s i & & o & o
& F &€ & S ¥ N & & &
2 © < & R E2 A & & X2 &
. o~ o @ B . A h e & 3
9’ & 3 © & & o Ca 58 X
& & & & & & & & < &
O ® é} Q2 ¢ '{R){‘\ S ":’q’ Qb\) bo‘: & xS (,:(b
cs-}O ‘;@) Jﬁz’& Q¥ \Q(‘ O 3 e & 9\2'
& @ <~ & & & o
. ) N o A <¢
Q& o < & [s) & I (\&' &
< Q N < o*
® N

Fuente. Resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala SIS

Como queda bien reflejado en la tabla y grafico anteriores, las principales necesidades
de apoyo conductual en este grupo de personas con inteligencia limite se encuentran en la
Prevencion de estallidos emocionales (chilla, tira objetos, amenaza con violencia...), presentes
en mas de la tercera parte de los participantes en el estudio, y en el Mantenimiento de los
tratamientos de salud mental (tomar medicacién psicotropica, asistir a las citas, cumplir el

tratamiento prescrito).

Podemos resumir asi los resultados obtenidos en este apartado:
» Las personas con inteligencia limite presentan necesidades de apoyo. Teniendo
en cuenta el baremo elaborado con poblacion que presenta discapacidad

intelectual, la mayor parte de los participantes se encuentran entre un Nivel |
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(48%) y un Nivel 1l (48%) de acuerdo con el sistema de clasificacién en cuatro
niveles ofrecido en la Escala SIS en relacion con las necesidades de apoyo.

« La mayor necesidad de apoyo se encuentra en las areas relacionadas con:

= el Empleo (necesidades de apoyo para acceder y recibir adaptaciones
en el trabajo, aprender y usar habilidades de trabajo especificas,
interactuar con los compafieros y con los preparadores de trabajo,
completar tareas relativas al trabajo con una velocidad y una calidad
aceptable, adaptacién a los cambios de trabajo, buscar informacién y
ayuda de la empresa).

= y con las Actividades sociales (relacionarse con otras personas,
participar en actividades de ocio con otros, hacer y conservar
amistades, comunicarse, utilizar habilidades sociales, implicarse en
relaciones intimas, participar con otros en proyectos organizados).

» El perfil de las necesidades de apoyo, teniendo en cuenta las puntuaciones
medias en las distintas subescalas, es muy homogéneo. El grupo se sitla, en
todas las dimensiones, entre el percentil 20 y el percentil 30.

» En todas las subescalas se observa que el nivel de Necesidades de Apoyo de la
mayor parte de los sujetos con IL se sitlla por debajo del percentil 50. No obstante,
es preciso enfatizar el porcentaje significativo de sujetos que alcanzan este
percentil.

» Cabe resaltar una alta variacion interindividual: en las necesidades de apoyos:
desde una puntuacion de 57 (percentil inferior a 1, Nivel | de Necesidades de
Apoyo) hasta una puntuacién de 109 (percentil de 74, correspondiente a un Nivel
IIl de Necesidades de Apoyo).

» En casila totalidad de los casos (97,85%) se destaca una necesidad de apoyos en
la Escala Suplementaria de Protecciéon y Defensa, especialmente la necesidad
relacionada con el manejo de dinero, obtener servicios legales, hacer elecciones y
tomar decisiones.

e« En relacion a los cuidados médicos excepcionales, las Unicas necesidades
destacables son la de servicios de terapia (24,19%) y la del tratamiento de crisis
epilépticas (9,14%).

e Aproximadamente el 60% de los participantes precisan apoyo conductual. Las
principales necesidades de este tipo de apoyo se encuentran en:

= |a Prevencion de estallidos emocionales (chilla, tira objetos, amenaza
con violencia...), presentes en mas de la tercera parte de los
participantes en el estudio,

= y en el Mantenimiento de los tratamientos de salud mental (tomar
medicacion psicotropica, asistir a las citas, cumplir el tratamiento

prescrito).
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Teniendo en cuenta los resultados obtenidos en las dos escalas utilizadas en el
estudio, puede destacarse que el indice de Calidad Objetivo esta correlacionado
negativamente de forma significativa con el indice de Intensidad de los Apoyos (r=-0,160) (nivel
de significacién del 95%) y con las subescalas de Salud y Seguridad (r=-0,188, nivel de
significacién del 95%) y Actividades Sociales (r=-0,211, nivel de significacion del 99%). La
relacion entre el indice de Calidad Subjetivo no alcanza significatividad estadistica con ninguno
de los aspectos considerados en la Escala de Intensidad de los Apoyos (ver tablas de

correlaciones en el anexo 13, pag. 192).

La amplia variabilidad encontrada, tanto en los resultados globales de las pruebas
aplicadas como en las distintas subescalas y dimensiones, nos llevan a subrayar la necesidad
de una intervencion muy individualizada, ajustando la planificacion de los apoyos a las

necesidades personales.

4.3. Andlisis de contenido de las entrevistas semie  structuradas y grupos

de discusion

La informacion recogida a través de la realizacion de entrevistas semiestructuradas a
las familias y a las personas con inteligencia limite, asi como la opinién de los profesionales a
través de los grupos de discusion, nos ha permitido precisar y ampliar la informacién obtenida

mediante las escalas, desde diferentes perspectivas.

4.3.1. Identificacion y diagnéstico

¢ Es conveniente el diagndstico de las personas con una limitacién intelectual limite?

El debate sobre los efectos que la etiquetacion y clasificacion tienen en las personas
con una discapacidad intelectual es antiguo en la literatura profesional. Mientras que unos
autores argumentan que la clasificacién sirve para conseguir servicios, otros dicen que la
etiquetacion estigmatiza a las personas y origina el desarrollo de actitudes negativas hacia

ellos.

El desarrollo de la perspectiva sociolégica en psicopatologia ha analizado los efectos
destructivos sobre el individuo del etiquetaje. Etiquetar a los individuos con frecuencia sirve
para devaluar su autoconcepto en tal manera que les impide desarrollar una adaptacion social
y profesional satisfactoria. Por otra parte, las etiquetas Unicamente permiten obtener
conocimiento de los individuos y tomar decisiones sobre su tratamiento (educativo, psicolégico,

social, etc.) de una manera muy general. Los sistemas de clasificacion pueden tener su
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utilidad, pero esa utilidad no esta en la actualidad en prestar informacion para la planificacién

de los programas.

Las principales razones para oponerse a clasificaciones en los ambientes educativos se
centran en que:

» Se magnifican las areas débiles.

e Se causa en los maestros la llamada profecia autocumplida que explica porque los
estudiantes no hacen progresos.

» Los estudiantes adquieran un auto-concepto negativo.

» El diagnostico puede ser visto por los profesionales como el final de un proceso y
por tanto no llevar al cambio.

e Puede llevarnos a ignorar los complejos problemas sociales y ecoldgicos que

necesitan ser reformados.

En los Ultimos afios muchas personas con discapacidad intelectual y diversos
profesionales han venido reclamando la desaparicion de la discapacidad intelectual como
categoria diagnéstica clinica. Las razones para abogar por esa desapariciobn se basan
fundamentalmente en el caracter estigmatizador de la etiqueta y su frecuente uso erréneo
como "un resumen global sobre seres humanos complejos” (Luckasson et al., 1992, XI, citado
en Verdugo, 1994).

La discapacidad intelectual no es una condicion que separe a los sujetos del resto de las
personas, pues mas que un estado cualitativamente distinto de la normalidad se aloja en un
continuo junto a ella. Ademas, no es una Unica condicién sino que se refiere a una amplia
categoria de personas que tienen en comun su pobre ejecucién en los tests de inteligencia 'y en
los aprendizajes escolares y en la vida, y que muestran incompetencia para manejar sus
propios asuntos con independencia. Por ello, se propone que el diagndstico de discapacidad
intelectual sea reemplazado por evaluaciones y descripciones que reflejen una vision mas
integrada de la historia ambiental bio-social y de las competencias y limitaciones de cognicion,

adaptacion social, y estatus emocional de los nifios.

La AAMR (1992) (actualmente AAIDD) reconoce que los aspectos negativos de la
clasificacion podrian ser sobre todo destacados en los sujetos con una discapacidad intelectual
leve. En estos casos sugiere “el no recomendar la utilizacién de categorias de clasificacion
para identificar a aquellos individuos que presentan niveles de afectacion en el limite superior

de la categoria” (Verdugo, 1994).

Por otra parte, las ventajas del uso de las clasificaciones y etiquetas son evidentes:
* Nos permiten utilizar una terminologia coman.
e Permiten sistematizar la recogida y almacenamiento de la informaciéon sobre los

problemas.
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» Facilitan la investigacién etiolégica y sobre el tratamiento mas adecuado.

» Permiten tomar decisiones sobre quiénes han de ser objeto de ayuda.

La clasificacion es necesaria para abrir las puertas de la legislacion, de los servicios y los
fondos del Estado, y de la investigacion. El nifio, adolescente o adulto puede requerir la
proteccidon de unos servicios especializados y si no se inserta en alguna de las categorias
previstas, puede tener dificultades para beneficiarse de una ayuda. Si una clasificacién
responde a unas exigencias a la vez cientificas y administrativas, cabe preguntarse sobre los

efectos —positivos y negativos- que podria tener en un sujeto la etiqueta de Inteligencia limite.

Es urgente proceder a diversos estudios para discernir cuando, como y en qué
individuos es nefasta o benéfica la categorizacién. En ausencia de tales datos el debate se

eternizara alejandose de su objetivo primario.

Para avanzar en este tema, es fundamental oir la opinién tanto de las personas con
inteligencia limite y sus familias como de los profesionales con una larga experiencia en

prestarles apoyo.

Opinién de las familias de personas con inteligenc ia limite

A través de entrevistas semiestructuradas realizadas con las familias de las personas
con inteligencia limite se recogio informacion relacionada con los siguientes aspectos:
» Deteccion de la existencia de un problema.
e Edad en la que se comenzd a percibir que habia un problema en el
desarrollo del nifio y quién comenzo a detectarlo.
» ¢Cudles fueron los primeros signos de alarma?
» Identificacion del tipo concreto de problema que presentaba el nifio y
comunicacion a la familia.
* ¢ Quién identifico el tipo concreto de dificultad que presentaba el nifio?
* ¢Como valoran el momento y la forma de comunicacion del problema?
e ¢Recibieron algun tipo de asesoramiento en ese momento? ¢ Cual?
» ¢Dieron a sus hijos algun tipo de explicacion? ¢, Cudl? ¢ A qué edad? ¢ Coémo
reaccionaron?

» ¢Lainteligencia limite deberia ser objeto de un diagnéstico especifico? ¢ Por qué?

En relacién con las personas con inteligencia limite se tratd de valorar si tenian o no
conciencia de sus dificultades, en qué momento comenzaron a ser conscientes, qué es lo que
les hizo caer en la cuenta de las mismas, como las definen, si hablaron del tema con sus

padres y cudl fue su reaccion.
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Deteccion de la existencia de un problema

La edad mas frecuente en la que los padres comienzan a darse cuenta de que su hijo
tiene dificultades es muy diferente. La distribucion de la edad en la que se comenzaron a
percibir dificultades es muy dispersa, desde las familias que comenzaron a darse cuenta en el
nacimiento o primeros meses de la vida del nifio (14,81%) hasta las que lo hicieron ya en la
edad adulta (4,76%).

Las edades en las que se dan con mayor frecuencia las primeras sospechas de
existencia de dificultades en el nifilo son, por este orden, el nacimiento o primeros meses
(14,81%), los 3 afios - comienzo Educacién Infantil- (11,11%), los 6 afios (9,52%) y los 12 afios

(6,35%) -comienzo Educacién Primaria y Secundaria, respectivamente-.

En la siguiente tabla se presentan los datos agrupados. Como puede observarse, en
mas del 50% de los casos la familia se dio cuenta de que existia un problema en los primeros
cinco afos de la vida del nifio.

Tabla 19. Edad en la que se empieza a detectar la
existencia de dificultades

Edad primeras dificultades Porcentaje sujetos
0-2 afios 25,40%
3-5 afios 25,93%
6-7 afios 12,70%
8-9 afios 6,88%
10-11 afios 4,23%
12-13 afios 8,47%
14-15 afios 4,23%
16-17 afos 2,65%
18 o0 méas afios 4,76%
NC 4,76%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias
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Gréfico 10. Edad del nifio en la que los padres come  nzaron a detectar dificultades
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

En la mayor parte de los casos los padres indican haber sido ellos mismos (39,68%) o
el profesorado (45%) quien constatd inicialmente que habia dificultades en el desarrollo de los

nifnos.

Tabla 20. ¢ Quién constatd en primer lugar
la existencia de dificultades?

Padres 39,68%
Pediatra 16,40%
Profesor 44 97%
NC 3,17%

Fuente. Resultados de las entrevistas
semiestructuradas realizadas a las familias

Primeros signos de alarma

Los primeros signos de alarma constatados fueron la existencia de un retraso del
lenguaje (23,28%) o psicomotor (20,63%), asi como las dificultades en el juego (10,05%) en las
primeras edades y los problemas de atencion y de aprendizaje (55,56%) que presentaba el

nifio en la etapa escolar.
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Tabla 21. Primeros signos de alarma

Signos Porcentajes
Retraso/alteracion del lenguaje 23,28%
Retraso psicom otor 20,63%
Hipotonia 1,59%
Dificultades en el juego 10,05%
Problemas atencion y aprendizaje 55,56%
Falta habilidades autonomia 6,88%
Ataques epilépticos 0,53%
Problemas comportamiento 2,12%
Hiperactividad 1,06%
Aislamiento 0,53%
NC 15,87%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Graéfico 11. Primeros signos de alarma
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Identificacion del tipo concreto de problema

Los padres confiesan, en general, que la constatacién de la existencia de un problema
les condujo a todo un peregrinaje buscando una explicacion del mismo. Como puede
observarse en el siguiente grafico, en una gran parte de los casos fue en el propio centro
escolar (47,09%) donde se identific6 como causa de las dificultades que presentaba su hijo, la

inteligencia limite, seguido del servicio de pediatria (24,34%).
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Gréfico 12. Identificacion de la condicién de intel

igencia limite
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Queda claro que, en la mayor parte de los casos, la identificacion tiene lugar en el

centro escolar donde se identifican como alumnos con necesidades educativas especiales.

Valoracion de la forma y momento de comunicar el pr

oblema de su hijo

Casi la mitad de las familias (44,44%) consultadas valoran como regular o mala la

forma como se les comunicé el problema de su hijo, frente al 49,74% que la consideran como

adecuada o muy adecuada. Cabe destacar asimismo que en un 51,85% subrayaron que la

identificacién del tipo concreto de problema fue tardia frente al 44,44% que lo consideraron

temprano.

Grafico 13. Valoracién de la forma y momento de com

unicacion del problema a sus hijos
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
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Asesoramiento y tipo de orientacion recibida

Las familias informaron en un 57,14% de los casos haber recibido asesoramiento tras
haberles comunicado que la causa de las dificultades de su hijo era una inteligencia limite,
frente a un 40% que no lo recibieron. El tipo de orientacion recibida variaba entre apoyo para el
aprendizaje (29,63%), pautas para el manejo de las dificultades de la vida cotidiana (19,44%),
derivacion hacia tratamiento logopédico y/o psicomotor (15,74%), apoyo derivacion hacia
tratamiento psicologico (26,85%), informacion y asesoramiento de tipo médico (13%). El 14%

de las familias no especifico el tipo de asesoramiento recibido.

Gréfico 14. Tipo de orientacion recibida
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Explicacién dada por los padres a sus hijos sobre s us limitaciones

La mayor parte de las familias (54%) indicaron haber dado una explicacién a sus hijos
acerca de su dificultad, frente a un 44% que no la proporcionaron. El tipo de explicaciones
podia categorizarse de la siguiente forma:

Tabla 22. Tipo de explicacion proporcionada a sus h  ijos

Explicaciones Porcentajes
Dificultades para aprender 26,47%
Problema fisico como causa 7,84%
Falta de madurez 7,84%
Inteligencia limite 7,84%
Necesidad de esfuerzo mayor 11,43%
Todos tenemos limitaciones 3,57%
Necesidad de apoyos 8,82%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas

realizadas a las familias




Soélo ofrecen explicaciones algo méas de la mitad de las familias consultadas. De ellas,
la explicacién mas frecuente se centraba en destacar que los bajos resultados en el colegio se
debian a que tenia dificultades para aprender, destacando las posibilidades de aprendizaje

pero con mayor esfuerzo y tiempo que los demas.

Algunos padres indicaron las posibles causas de las dificultades encontradas: la
existencia de un problema fisico, el tener una inteligencia limite, a mitad de camino entre la

normalidad y la deficiencia o un retraso en el desarrollo, una falta de madurez.

En menor proporcion se hallan las explicaciones que subrayan las necesidades (en
lugar de las limitaciones) y los apoyos requeridos para satisfacerlas. Por fin, otro tipo de
explicaciones intentan destacar que todos tenemos, en mayor 0 menor medida, algun tipo de

limitacion.

En general, las explicaciones de los padres intentan eliminar posibles sentimientos de
culpa en sus hijos, haciéndoles ver la causa de las dificultades que experimentan (destacando
un problema fisico o psicoldgico). Otras explicaciones destacan las necesidades especiales
que tienen, los apoyos que requieren y el mayor esfuerzo por su parte para conseguir los

objetivos planteados.

Gréfico 15. Explicaciones de los padres
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Solo la mitad de las familias identifican la edad en la que proporcionaron explicaciones
a sus hijos acerca de sus dificultades. La distribucién hallada de las edades indica bastante

dispersion tal y como expresan la tabla y grafico que se ofrecen a continuacion:
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Tabla 23. Etapa en la que los padres dieron explica  ciones
a sus hijos sobre sus dificultades

Edad en la dieron explicacion Porcentaje de sujetos
Etapa infantil 7,94%
Educacioén Primaria 13,76%
ESO 13,76%
16 o mas afios 15,34%

Fuente. Resultados de las entrevistas
semiestructuradas realizadas a las familias

Gréfico 16. Etapa en la que los padres dieron expli  caciones a sus hijos
sobre sus dificultades
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

La forma de reaccionar los hijos ante las explicaciones de sus padres acerca de la
existencia de un problema y de la necesidad de apoyos especiales fue muy distinta segun los
casos. De aquellos que fueron informados, aproximadamente la mitad de los hijos respondieron
de forma positiva (liberandoles de una carga) y la otra mitad respondié “Regular” o “Mal” (“no lo

acepta”,

no lo asimila”, “estd amargado”, “queria cambiar de cerebro”, “no le gusta ser asi”, “le
cuesta reconocerlo”, “reaccion6 con sentimientos de inseguridad”, “depresion”, “falta de

autoestima”...). Es importante subrayar la necesidad de apoyo en este punto.
Necesidad de un diagnéstico especifico de inteligen cia limite

En la mayoria de los casos (91,53%) respondieron a esta pregunta afirmativamente. La
razén aducida con mayor frecuencia fue la de intervenir de forma adecuada, dando los apoyos

especificos que necesita, lo mas temprano posible (43,92%). Las familias ponen el énfasis en

que “las necesidades de sus hijos no son las mismas que las de otros alumnos con
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necesidades educativas especiales”. Y explican que si no hay diagnostico especifico, no hay

apoyos especificos.

Por otra parte, cabe destacar las respuestas que subrayan la necesidad del diagnéstico
para investigar, para avanzar en el conocimiento de la inteligencia limite (5,82%) y para que se
conozca socialmente la condicion y de esta forma sensibilizar a la poblaciéon sobre sus
necesidades (5,82%).

Otras razones se fijan en la necesidad de que las personas con inteligencia limite
conozcan su condicién y puedan aceptarse mejor, “evitando mucho sufrimiento posterior”

(16,40%) y sus familias puedan interpretar mejor lo que les pasa (6,88%).

Graéfico 17. Explicacion de las familias sobre lane  cesidad de un diagnéstico
especifico de inteligencia limite
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

En contra de la necesidad de reconocer en los sistemas de diagnéstico la inteligencia
limite se encuentra tan sélo un 2,65% de las familias y la raz6n unanime es la de evitar la
estigmatizacion (“es peligroso etiquetar”). Sin embargo, frente a esta explicacion, cabe recordar
que tal y como la AAMR indicaba en 1992, el problema esencial que han venido presentando
las clasificaciones reside en su falta de conexiéon con el proceso de intervencion. Los
problemas descritos de la clasificacion pueden estar, mas que en la bondad o maldad de la

clasificacion en si, en el proceso de hacerla, y en el uso que damos a la misma.

Opinidn de las personas con inteligencia limite: co nciencia de sus

limitaciones
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El 78,42% de las personas con inteligencia limite entrevistadas manifiestan tener
conciencia de presentar dificultades que no presentan sus compafieros (frente a un 20% que
las niegan). La mayor parte de estas dificultades se concretan en el area cognitiva: “dificultad

" oou

para aprender”, “para comprender”, “dificultades atencionales”, “falta de inteligencia”, “falta de

memoria”, “problemas con las matematicas”... en la mayor parte de los casos (63,16%).

Otras explicaciones se centran en las dificultades de expresion linglistica (6,32%)
lentitud y dificultad en las actividades diarias (8,95%) las dificultades de” relacién social’ y en la
resoluciéon de conflictos sociales (5,79%), dificultades en su funcionamiento psicoldgico
(nervios, desorientacion, bloqueo ante dificultades, dificultad para adaptarse a las situaciones,
dificultad en toma de decisiones, falta de autonomia) (7,9%), y fisico (mala salud, dificultades
en la movilidad) (4,21%). Algunos se centran en las reacciones de los demas, destacando las
desventajas sociales que experimentan: “Me apartan”, “no me aceptan”, “me quita
oportunidades” (1,58%). Otras personas con inteligencia limite indican el(los) diagnéstico(s)

que han recibido (6,8%), y un 2,6% reconoce no saber explicar sus dificultades.

En la mayor parte de los casos se dieron cuenta de que tenian dificultades a lo largo de
la etapa de Educaciéon Primaria (44,74%) o al comienzo de la ESO (16,32%) y lo que les llevé a
tomar conciencia de las mismas fueron, ante todo, los resultados escolares (31,05%), la
explicacion de sus padres (28,95%), o de un psicélogo (17,89%). En menor medida indican
haberse dado cuenta la actitud de los compafieros (11,58%) o de los profesores (3,16%).
Algunos manifiestan no haber sido conscientes de sus limitaciones hasta la edad adulta

(“mientras trabajaba”, “al entrar en la asociacion”, “al hacer el certificado de minusvalia”...)
(3,16%).

Gréfico 18. Etapa en que tomo conciencia de sus dif  icultades
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas
con inteligencia limite
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Gréfico 19. ¢, Qué te hizo caer en la cuenta de quet enias dificultades?
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas
a las personas con inteligencia limite

El 63,16% indica haber comentado el tema con sus padres, recibiendo, en su mayoria,
apoyo y explicacién por parte de los mismos. No obstante, en el 36,84%% de los casos no

responden a esta cuestion o la responden negativamente (casi un 25%).

A partir del analisis efectuado es posible inferir las siguientes necesidades y propuestas

de mejora ofrecidas por las familias de personas con inteligencia limite:

» Los datos recogidos de las entrevistas efectuadas indican de forma clara y directa
la necesidad de reconocer la inteligencia limite como un diagnostico especifico
(expresado por el 91,53%). Se considera que la respuesta a esta necesidad es
condiciébn para que puedan satisfacerse las necesidades que siguen a
continuacion.

* Necesidad de una identificacion y una intervencion tempranas que mejore el
desarrollo de sus hijos e impida los problemas que con frecuencia se asocian a la
inteligencia limite. Generalmente no es hasta la etapa escolar cuando se identifica,
tras un largo peregrinaje, la condiciéon de IL, aun habiendo constatado ya en
muchos casos dificultades en el desarrollo desde edades tempranas. El 51,85%
de las familias valoran que tal identificacion fue tardia.

» La deteccion de las primeras dificultades en el desarrollo del nifio fue realizada en
la mayor parte de los casos por los padres y profesores. Seria conveniente que en
las visitas pediatricas de nifio sano se monitorizara de cerca el desarrollo
psicol6gico del nifio, haciendo uso de pruebas de “screening”. Esto permitiria en
muchos casos una deteccién e identificacibn mas temprana del problema.

e Los profesionales deberian estar mas atentos y tomar mas en serio las

preocupaciones tempranas de los padres sobre la evolucion del nifio, realizando
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un seguimiento y derivando rapidamente hacia los servicios de atencién temprana
a aquellos nifios que han presentado dificultades desde el momento del
nacimiento o primeros meses de vida. Es importante recordar que los padres
normalmente estan en lo cierto en lo referente a sus sospechas sobre el desarrollo
de su hijo. Casi siempre, si tienen una sospecha, hay con seguridad algin
problema en algun aspecto del desarrollo del nifio. Cualquier sospecha debe ser
valorada y conducir a un seguimiento y a una derivacion hacia una intervencion
adecuada.

Mayor cuidado en la forma de comunicar el problema de desarrollo que presentan
sus hijos por parte de los profesionales. Aproximadamente la mitad de las familias
consultadas, manifiestan no estar satisfechas con el trato recibido en ese
momento.

Necesidad de una intervencion muy especifica, ajustada a las necesidades que
presentan estas personas. Las familias subrayan que tales necesidades son
distintas de las que presentan otros sujetos con necesidades especiales. Esto
supone —segun ellas- delimitar la inteligencia limite como diagnéstico especifico.
Todo ello lleva consigo, a su vez, la necesidad de formacion especifica a los
profesionales de la salud, educacidn y servicios sociales.

Necesidad de asesoramiento familiar teniendo en cuenta que casi el 40% de las
familias indican no haberlo recibido. Valoran que una orientacion familiar desde un
comienzo evitaria malas interpretaciones acerca de lo que ocurre a sus hijos y les
libraria de “ir dando palos de ciego” a lo largo de varios afios. Un 27% de las
familias indican no haber comprendido las dificultades de su hijo cuando era
pequefio y mas del 10% siguen sin comprenderlas bien.

En tal asesoramiento es necesario contemplar una orientacién especifica hacia el
momento y forma de comunicar la condicién de inteligencia limite a sus hijos. A
pesar de tratarse de hijos mayores, mas del 40% de las familias confiesan no
haber dado una explicacion a sus hijos y, en la mitad de los casos en los que se
proporciona, la reaccion de los hijos fue mala siendo dificil la asimilacion de la
misma. La negacion de la existencia de dificultades se ha hallado en el 20% de las
personas con inteligencia limite entrevistadas y en aprox. la cuarta parte no han
tratado este tema con sus padres. Se trata de un tema de gran importancia: una
adecuada explicacion de la causa de las dificultades, adaptada a la edad y
caracteristicas de los hijos y dando los apoyos necesarios para una buena
aceptacion, puede resultar muy beneficioso a la hora de afrontar e interpretar
adecuadamente sus dificultades y, por tanto, para un sano desarrollo personal.
Necesidad de informar y formar a la sociedad acerca de la condicién de IL, paso
previo para conseguir una sensibilizaciéon social.

Necesidad de avanzar en la investigacion sobre la inteligencia limite. Algunas
familias han expresado que la consideracién de la inteligencia limite como entidad

clinica reconocida en los sistemas internacionales de clasificacion, llevaria a
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fomentar la investigacion sobre la misma, algo necesario para ajustar mejor la
intervencién dirigida hacia estas personas.

Opinion de los profesionales

Los grupos de discusion con los profesionales, que se llevaron a cabo en las distintas

sedes de la Asociacion EnLinea, se centraron en los siguientes temas relacionados con la

deteccion y diagndstico de la inteligencia limite:

¢Piensa que la inteligencia limite deberia ser objeto de un diagnostico especifico?
¢Por qué? Ventajas e inconvenientes.

¢, Qué suelen pensar las familias asociadas en relaciéon a considerar la inteligencia
limite como un diagnostico diferenciado.

Edad mas frecuente de identificacion del problema.

¢, Quiénes suelen ser los primeros en darse cuenta de las dificultades existentes en
el desarrollo del nifio?

¢,Cudles suelen ser los primeros signos de alarma?

Necesidad de un diagndstico especifico de inteligen  cia limite

La realidad demuestra que es fundamental que estas personas reciban un diagnéstico

especifico de inteligencia limite ya que, de no ser asi, se deja a la persona sin los apoyos y

proteccidn que necesitan. Por tanto, la inteligencia limite debe ser objeto de un diagnéstico

especifico dado que:

El diagnéstico de una discapacidad no tiene por qué ser marginador. No debe
serlo.

Delimitar el cuadro clinico y realizar un diagnéstico temprano es fundamental para
conseguir los apoyos necesarios y prevenir problemas secundarios.

A pesar de que, en la actualidad, no se realiza diagnostico de inteligencia limite,
existe exclusién social. Incluso la propia persona se automargina al darse cuenta
de las diferencias y de las actitudes de las personas de su alrededor.

Para estas personas y sus familias supone un gran alivio poner nombre a sus
dificultades, llegar a la Asociacion y encontrarse entre iguales.

A nivel de Administracidon hay incluso ventaja econémica al prevenirse muchos

problemas derivados de la falta de atencion a las necesidades de estas personas.

Es necesario, por tanto, que estas personas reciban los apoyos que necesitan, por lo

gue sin diagnostico estan siendo marginados y desconocen la razon de la exclusion social que
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padecen. Precisamente al identificar la limitacion intelectual se les puede explicar el origen de

sus dificultades y el por qué estan siendo marginados.

Los profesionales que trabajan en la asociacion estan convencidos de que deberia ser
objeto de un diagndstico especifico reconocido para que las personas con inteligencia limite
dispongan de los apoyos necesarios desde una etapa temprana, dado que se trata de
personas muy capaces de insercidon pero no es posible por falta de atencion. La falta de un
diagnéstico especifico lleva a:

» una desorientacién de los padres que van dando “palos de ciego”.
» a una falta de informacién acerca de las necesidades de estas personas por parte
de los profesionales.

» yauna falta de deteccion y de intervencion temprana.

Lo ideal seria que pudieran recibir los apoyos en funcién de sus necesidades, sin
necesidad de diagnéstico pero, en la actualidad parece necesario y ofrece una serie de
ventajas y la posibilidad de obtener una serie de apoyos (sobre todo en la escolaridad) a pesar

del handicap que ello supone.

Posicién de las familias asociadas en relacion a co  nsiderar la inteligencia limite como un

diagnéstico diferenciado

En opinién de los profesionales, las familias buscan también una explicaciéon a las
dificultades por las que pasan sus hijos y pasan por un largo proceso de duelo hasta que
aceptan la limitacion intelectual de sus hijos. Llega un momento en que agradecen saber que lo
que les ocurre a sus hijos tenga un nombre, aunque paradojicamente, al mismo tiempo, les
cuesta reconocer que sus hijos tienen realmente una discapacidad. Pero aunque les cuesta
aceptar el reconocimiento de la limitacién intelectual de sus hijos, suele suponer una liberacion

el comprender lo que les sucede. Generalmente han pasado afios sin ninguna explicacion.

Un problema que se plantea a numerosas familias es la aceptacion del reconocimiento
oficial de minusvalia. Se les convence para que lo pidan a los 18 afios para que su hijo pueda

ejercer su derecho al trabajo con apoyo.

Las familias que llegan a la asociacion estan de acuerdo en la necesidad de un
diagndstico especifico por los motivos indicados, aunque fuera de ella hay profesionales y

familias que aconsejan evitar el diagndstico para no marginar.

En general, las familias estan a favor de considerar la inteligencia limite como un
diagnéstico diferenciado ya que en estos momentos se encuentran que su situacidon no existe

socialmente y, por tanto, no pueden acudir a ayudas publicas.
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Edad mas frecuente de identificacion del problema

En los udltimos cursos de Educacion Primaria o comienzo de la Educacion Secundaria
Obligatoria, se confirman los problemas de estos alumnos por las dificultades a nivel
académico y social (se encuentran distintos, fuera de lugar). Al comenzar la Educacion
Secundaria suelen experimentar rechazo social. Son conscientes de sus diferencias y se
niegan a ir al Instituto. Aunque la edad mas frecuente es a partir de los 16 afios, a raiz del

fracaso escolar y social.

Con frecuencia, los padres atribuyen las dificultades de su hijo a los profesores y
reaccionan cambiandoles de colegio (incluso varias veces) y sin dar informacion al nuevo
centro sobre los problemas experimentados con anterioridad. Con ello se retrasa la
identificacion del problema debido a la actitud de los profesionales y al mensaje que transmiten

a los padres: “Ya se les pasara”, “ya madurard”...

Cuando llegan a la Asociacion, en plena adolescencia, se niegan a recibir el apoyo de
la entidad. Piensan que se les identifica con personas con discapacidad intelectual mas

gravemente afectadas. Después encuentran su sitio.

Primeras personas en darse cuenta de las dificultad es existentes en el desarrollo del

nifio

Las familias suelen ser las primeras en reconocer en su hijo que algo no va bien, “no
juega como el resto de los nifics”. Si ademas, va a la guarderia, son los profesores los que
identifican que el desarrollo evolutivo es mas lento; no juegan con el resto de los nifios, no se
entretiene como los demas. Generalmente asi comienza la aventura de las familias por
encontrar respuestas, sintiéndose en tierra de nadie, incomprendidas por muchos

profesionales que no han oido hablar de inteligencia limite.

Las familias notan las dificultades en el desarrollo y en el rendimiento académico de
sus hijos (sobre todo si tienen otros hijos). Sin embargo, el bajo rendimiento en la escuela lo
atribuyen a que “es vago”, “no pone todo de su parte”... Cuando este proceso se prolonga da

lugar a tensiones dentro de la familia, depresiones y otros problemas psicologicos.
En la mayoria de las ocasiones, suele haber un rechazo a aceptar la realidad y

reconocer la deficiencia intelectual de su hijo, especialmente al principio, hasta que los signos

comienzan a ser manifiestos. A partir de ese momento la tendencia natural es la
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superproteccion lo que finalmente contribuye a incrementar la situacion de dependencia en

lugar de favorecer su autonomia.

La Escuela identifica inicialmente a estos alumnos como alumnos con necesidades
educativas especiales y, ante la proximidad de la ESO, los deriva hacia los servicios de
diagnéstico de los Equipos Psicopedagogicos donde la respuesta parece ser muy diversa. El
tema de la identificacion y diagnostico en el ambito escolar esta siendo objeto actualmente de

profunda reflexion (Mufioz y Portillo, 2005).

Primeros signos de alarma

Las primeras sefiales de alarma suelen darse en la familia. Los padres reconocen,
retrospectivamente, que les habia llamado la atencién el retraso en la edad de andar, de
hablar, de jugar, la forma de relacionarse con los demas... sobre todo por comparaciéon con

otros hermanos.

El juego simbdlico a los dos-tres afios, es un posible indicador de alarma, teniendo en
cuenta que este juego es un mecanismo en el que desempefia un papel crucial el desarrollo
cognitivo y los nifios con inteligencia limite presentan retraso en el mismo. Otro de los factores

que pueden considerarse como signo de alarma, es el componente motor.

Lo mas habitual es que el nifio se vaya quedando marginado porque no reacciona del
mismo modo que los demas (no se rie ante el chiste, no entiende lo que se explica,
malinterpreta las bromas...). Se aburre en el entorno escolar y se ausenta del mismo.
Posteriormente, el problema se hace evidente con el fracaso escolar, la falta de habilidades
sociales, su automarginacién y su vulnerabilidad al maltrato y manipulacion por grupos
marginales. El fracaso escolar, la adaptacion curricular, los grupos establecidos, comienzan a
crear un gueto, en el que las personas con inteligencia limite quedan aisladas, en un mundo

gue no comprenden.

Las personas con discapacidad intelectual ligera o inteligencia limite, tienen
limitaciones cognitivas, presentando dificultades de diferente grado para el aprendizaje y la
realizacion de determinadas actividades de la vida diaria... pero también presentan
capacidades que les permiten llevar una vida independiente y auténoma si se les provee de los

apoyos adecuados y el entorno se adapta a ellos.

Son personas con grandes capacidades que hay que potenciar para lograr su
integracion en las distintas areas: educativa, familiar, social y laboral pero también son muy
conscientes de sus limitaciones lo que les hace especialmente vulnerables a desarrollar

problemas de conducta o salud mental.
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Las principales necesidades y propuestas de mejora ofrecidas por los profesionales en

torno al ambito de la identificacion y diagndstico de la inteligencia limite pueden quedar

resumidas del siguiente modo:

Existe unanimidad en considerar que la inteligencia limite debe ser objeto de un
diagnéstico especifico. Es necesario contemplarla como categoria en los sistemas
internacionales de clasificacion de los trastornos.

Diagnéstico temprano. La inteligencia limite puede y debe detectarse mucho mas
tempranamente. Las primeras dificultades han sido constatadas por los padres y
en la guarderia en los primeros afios de vida, sin embargo, no se saben interpretar
adecuadamente y no se interviene. De hecho, en la actualidad, la mayor parte de
los casos se identifica tras un largo peregrinaje por distintos profesionales cuando
el nifio ya ha experimentado fracaso escolar y rechazo social, dando lugar a la
aparicién de problemas secundarios.

Necesidad de formar a los profesionales de la salud, educacion y servicios
sociales para que, de forma coordinada, puedan colaborar en una deteccién y
tratamiento especifico de los nifios con inteligencia limite desde edades
tempranas, evitando el mensaje de “ya madurard”.

La intervencion educativa debe ser especializada, teniendo en cuenta el
diagndstico especifico de inteligencia limite, sus limitaciones pero también sus
puntos fuertes que hay que saber capitalizar. Los profesionales no estan de
acuerdo con la identificacién genérica como “alumnos con necesidades educativas

especiales” que se realiza en el ambito escolar.

4.3.2. Salud

La AAIDD nos plantea un modelo multidimensional de la discapacidad intelectual. Una

de las dimensiones propuestas es la que se refiere a la salud, entendida como un estado de

completo bienestar fisico, mental y social, y considerada como la gran facilitadora y la gran

inhibidora del funcionamiento humano.

Opinion de las personas con inteligencia limite y s us familias

A continuacion recogemos las necesidades relacionadas con este area tal y como las

perciben los usuarios directos y sus familias.

Las cuestiones planteadas giran en torno a:

» Percepcion del estado de salud.
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» Problemas de salud més frecuentes.

» Exploraciones médicas realizadas y resultados de las mismas.

» Diagnosticos clinicos adicionales.

» Tratamiento farmacolégico, seguimiento del mismo y valoraciéon de su utilidad.

» Tratamiento psicolégico, seguimiento, lugar donde lo recibe y satisfaccion en
relacion al mismo.

» Autonomia de la persona con inteligencia limite en este ambito. Tipo de ayuda que
precisa.

« Comprension de las necesidades de las personas con inteligencia limite por parte
de los profesionales de la salud.

» Propuestas de mejora.

Percepcion de la salud

Tanto las personas con inteligencia limite como sus familias perciben de forma muy

positiva la salud fisica. Mas del 80% consideran que gozan de buena salud, frente a un 13-15%

que consideran lo contrario, ofreciendo gran coincidencia ambas valoraciones.

Gréfico 20. Percepcion de la salud por los usuarios y sus familias

90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

W Usuarios
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con
inteligencia limite y a sus familias

A pesar de esta percepcion positiva de la salud, un 38,42% de los usuarios alude a
muy diversas alteraciones fisicas, entre las que cabe destacar la epilepsia (6,84%) y casi un
40% de las familias indican distinto tipo de exploraciones médicas efectuadas, predominando

las neuroldgicas (21,16%) y psiquiatricas (6,89%).
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Competencia personal ante los problemas de salud

Tanto las familias como las propias personas con inteligencia limite reconocen la
necesidad de ayuda cuando estan enfermos. Esta percepcion es mas acusada en los usuarios
y se centra sobre todo en la necesidad de llamar y ser acompafados cuando van al médico
(57,89%), pero también necesitan apoyo para tomar la temperatura (31,05%), para seguir una
dieta (48,42%), para tomar la medicacion (31,05%). Las familias valoran globalmente en un

45,5% que sus hijos no pueden cuidar de su salud.

Gréfico 21. Necesitan ayuda cuando estan enfermos s eguln los usuarios y sus familias
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las
personas con inteligencia limite y a sus familias

Diagnostico de trastorno psicologico adicional

Segun la informacién aportada por la familia, en un 29,63% de los participantes en el
estudio se reconoce haberse realizado un diagndstico adicional a la inteligencia limite de
trastorno psicoldgico, predominando los trastornos emocionales (ansiedad, depresion)
(15,87%), seguidos del Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad (11,11%), Trastorno
del suefo (6,88%) y los sintomas psicéticos (5,29%). La morbilidad psiquiatrica global
detectada en el estudio es semejante a la indicada en otros trabajos (Salvador-Carulla, Ruiz y
Nadal, 2011).

Tabla 24. Diagnéstico de trastornos psicolégicos ad icionales

Trastornos psicoldgicos Porcentaje de sujetos
Trastornos emocionales 15,87%
TDAH 11,11%
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Sintomas psicéticos 5,29%
Trastorno suefio 6,88%
T. conducta alimentaria 4,23%
Abuso sustancias 1,06%
Trastorno conducta 0,53%
Trastorno personalidad 0,53%
TEL 0,53%
Tics 0,53%
Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas
a las familias

Gréfico 22. Diagndstico adicional de trastorno psic oldgico
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Tratamiento farmacolégico

Un porcentaje significativo de estas personas (28,42% segun valoracion propia y
29,10% segun las familias) estan tomando medicacion para el tratamiento de diferentes
dificultades psicologicas y, en general, consideran que los farmacos estan siendo eficaces (sélo
un 3,68% de los usuarios indican que no). La falta de seguimiento en el tratamiento
farmacolégico se ha manifestado en el 14,55% de los casos.

Tratamiento psicolégico
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Las personas con inteligencia limite manifiestan estar siguiendo terapia psicolégica en
casi la cuarta parte de los casos (24,21%) de la que estan satisfechos en su practica totalidad
(97,83%). La valoracién que hacen las familias es algo superior: un 28,57%. En la mayor parte
manifiestan que sus hijos estan recibiendo tratamiento psicolégico en el servicio publico de
Psiquiatria (44,44%).

Gréfico 23. Reciben tratamiento psicolégico Grafico 24. Lugar donde lo reciben
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Valoracion de los servicios de salud

Las familias ponen de manifiesto una mejora con el tiempo en la comprension de las
caracteristicas de sus hijos por parte de los profesionales de la salud. En la actualidad valoran
en mas de un 70% que la mayoria de los profesionales comprenden las dificultades de sus
hijos, frente a un 47% cuando sus hijos eran pequefios.

No obstante, siguen revelando falta de comprension por parte de la mayoria de estos

profesionales en casi el 10% de los casos y en un 46,6% los padres continGan echando de

menos una atencion adecuada para sus hijos de los servicios de salud.
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Gréfico 25. Comprension por parte de los profesiona  les de la salud
de las dificultades de la persona con inteligencia limite
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

A modo de resumen, podemos indicar que entre las necesidades y propuestas de

mejora, las familias destacan la necesidad de una mayor formacién de los profesionales de la

salud sobre la inteligencia limite, asi como una atencidon mas ajustada a las necesidades de

estas personas, una deteccion mas temprana de los nifios con inteligencia limite, atendiendo a

las sospechas de los padres y estando atentos a los indicadores del desarrollo del nifio y una

mejor y mas temprana orientacion a la familia, escuchando y empatizando con la situacién que

vive.

La necesidad de apoyos se hace patente de forma especial cuando las personas
con inteligencia limite estan enfermas. Esto hace precisa una provision de apoyos
comunitarios intermitentes relacionados con la salud que haga posible su vida
independiente al llegar la edad adulta.

Se insiste sobre todo en la falta de formacion que los médicos en general tienen
acerca de este colectivo y en la necesidad de aumentarla con objeto de ajustarse
mejor a sus necesidades y proporcionar un trato mas humanitario, adaptando su
lenguaje a las posibilidades de comprension de estas personas y aumentando el
tiempo de consulta. De ahi la necesidad de poner en marcha programas
informativos sobre la inteligencia limite.

El alto porcentaje de exploraciones (40%) e intervenciones (aproximadamente una
tercera parte sigue un tratamiento farmacolégico y/o psicologico/psiquiatrico) de
tipo sanitario en esta poblacién sugiere la necesidad de realizar un seguimiento
con informacion escrita sobre la incidencia de las dificultades experimentadas por
las personas con inteligencia limite a lo largo de las distintas etapas evolutivas.

Y de conseguir una buena coordinacién tanto entre médicos como entre estos y

los profesionales de la Psicopedagogia.
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Tabla 25. Principales propuestas de mejora

Propuestas Porcentaje
Formacion sobre la inteligencia limite 11,64%
Mejor atencién y mas especifica 11,11%
Deteccion mas temprana 7,94%
Orientaciones a la familia 6,35%
Coordinacién con psicopedagogos 3,17%
Seguimiento con informacién escrita 3,17%
Mejorar psiquiatria infantil 1,59%
Mejor coordinacion entre médicos 1,06%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas
a las familias

Gréfico 26. Principales propuestas de mejora por pa  rte de la familia
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Opinion de los profesionales

La opinion de los profesionales (fundamentalmente psicélogos, pedagogos y
trabajadores sociales) acerca de su percepcion de la salud -tanto fisica como mental- de las
personas con inteligencia limite a las que apoyan y de sus propuestas de mejora ha sido
recogida mediante grupos de discusién. A continuacion se hace referencia a las principales

conclusiones obtenidas en los mismos.
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Percepcion de la salud

Salud fisica

Los profesionales creen que las personas con inteligencia limite perciben su salud

fisica, como buena, a pesar de que no tengan una actividad fisica activa. No obstante, con

frecuencia aparecen problemas de salud fisica debidos en gran medida a la falta de

autoconciencia y cuidado de si mismo. A veces aparecen cuadros clinicos relacionados con:

Epilepsia

Alergias

Problemas de rifion

Escoliosis

Problemas derivados de la falta de higiene y descuido en general: problemas de
denticion, audicion...

Falta de habitos saludables y sus consecuencias: falta de agilidad y obesidad por
no saber alimentarse y por falta de ejercicio fisico.

Sintomas de vejez prematura, a los 40-45 afos, con dolores de espalda,
cansancio...

Convulsiones febriles.

Salud mental

Segun estos profesionales, las personas que tienen algun grado de retraso cognitivo,

tienen una alta probabilidad de desarrollar algun tipo de problema de salud mental. De acuerdo

con su experiencia, en la mayoria de los casos reciben un diagnéstico, y con frecuencia

presentan trastornos relacionados con:

Ansiedad

TOC

Depresion

Epilepsia

Anorexia nerviosa

Trastorno esquizoide de personalidad
Conducta obsesiva compulsiva
Reacciones explosivas (destructivas, autolesiones...) generalmente como formas
de llamar la atencion.

Déficit de atencion con hiperactividad
Estado de animo

Psicomotricidad en algunos casos

Enfermedad mental...
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Lo mas comun son las reacciones depresivas y de ansiedad, coincidiendo con lo

indicado por las familias.

Los profesionales opinan que los trastornos asociados se deben, en gran medida, a la

falta de apoyos y desorientacion familiar. Los apoyos especializados a su debido tiempo

podrian evitar muchos problemas derivados de ellos.

Propuestas de mejora

Las historias evolutivas recogidas por estos profesionales revelan la presencia de
un alto porcentaje de problemas en el momento del parto. Esto deberia llevar a
realizar un seguimiento estricto de los nifios que han presentado problemas
prenatales, perinatales (anoxia...), o alguna dificultad en las primeras etapas del
desarrollo (convulsiones febriles, epilepsia...). Se podrian asi evitar muchas
complicaciones posteriores. La existencia de una cartilla sanitaria que
contemplase estos aspectos podria ser de gran utilidad para un tratamiento
posterior de este colectivo, por parte no solo de los servicios sanitarios sino
también por las instituciones educativas y sociales.

Es necesario informar y sensibilizar a los profesionales en relacion a las
caracteristicas de estas personas para que sepan comprender mejor los mensajes
que emiten y sepan dar un trato ajustado a sus necesidades y proporcionar
explicaciones adaptadas, comprensibles para ellos. Guia formativa especificando
dichas necesidades.

Atencion psicolégica y psiquidtrica adecuada, teniendo en cuenta que un
diagnéstico dual es frecuente en esta poblacion.

Mas tiempo en las consultas para facilitar la expresion de las personas con
inteligencia limite sobre sus dolencias o problemas de salud.

Mayor atencion a las familias de las personas con inteligencia limite por parte de
los profesionales sanitarios.

Coordinacion estrecha entre las distintas instituciones (Salud, Educacién y

Servicios Sociales).

4.3.3. Funcionamiento psicoldgico

La informacion acerca del curso evolutivo asi como del funcionamiento psicologico

actual de las personas con inteligencia limite es crucial para delimitar sus necesidades de

apoyo en las distintas etapas de la vida. La fuente utilizada, ademas de las entrevistas y grupos
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de discusién, fueron los informes psicolégicos consultados por los profesionales de las

entidades sociales.

Desarrollo temprano

Las respuestas de los padres a las cuestiones planteadas sobre el desarrollo

psicolégico de sus hijos revel6 un alto porcentaje de retrasos y alteraciones en psicomotricidad

y lenguaje y comunicacion, tal y como se indica en las siguientes tablas y graficos:

Tabla 26. Primer desarrollo psicomotor

Desarrollo psicomotor

Porcentaje de sujetos

Normal 30,69%
Retraso 50,26%
Alteraciones 8,99%
NC 10,05%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Gréfico 27. Primer desarrollo psicomotor
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
de las personas con inteligencia limite

Tabla 27. Primer desarrollo del lenguaje
Desarrollo del lenguaje Porcentaje de sujetos

Normal 26,46%
Retraso 48,68%
Alteraciones 6,88%
Retraso y alteraciones 5,29%
NC 12,70%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas

realizadas a las familias
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Gréfico 28. Primer desarrollo del lenguaje
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas

realizadas a las familias

Los retrasos y alteraciones en psicomotricidad y lenguaje constituyen indicadores

presentes en la gran mayoria de los nifios con inteligencia limite. Unicamente consta un

desarrollo considerado normal tanto en psicomotricidad como en lenguaje en un 14,29% de los

casos y en cerca de la mitad de los casos estan presentes tanto los problemas en

psicomotricidad como en lenguaje.

Fuente.

Tabla 28. Retrasos y alteraciones en el primer desa  rrollo

Retrasos y alteraciones Porcentaje
Desarrollo psicomotor 59%
Desarrollo del lenguaje 61%
Desarrollo psicomotor y lenguaje 43,92%

Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Grafico 29. Retrasos y alteraciones del desarrollo
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
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Estas dificultades deberian llevar a un estricto seguimiento del desarrollo de estos
nifios, proporcionandoles atencién temprana. Segun la opinion recogida de los padres sélo un
27% de las personas con inteligencia limite la recibieron, mientras que las dificultades se
constataron en alrededor del 60%. Ademas de retrasos y alteraciones en el primer desarrollo,

surgieron con cierta frecuencia problemas de alimentacién, suefio y control de esfinteres.

Tabla 29. Problemas surgidos en las primeras etapas del desarrollo

Problemas del desarrollo Porcentaje de sujetos
Problemas de alimentacion 16,40%
Problemas de suefio 13,23%
Problemas de control de esfinteres 16,40%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Funcionamiento psicol6gico actual

Area cognitiva

Todos los participantes en el estudio comparten la condicién de tener un Cl entre 71 y

84, teniendo en cuenta el error tipico de medida.

El perfil cognitivo parece ser homogéneo (sin importantes desniveles) en la mayor parte
de los casos (aunque un 55% no responde a esta cuestion). En términos muy generales, aun
cuando parecen darse distintos perfiles cognitivos, tal y como se pone de manifiesto en otros
trabajos (Artigas, 2003, 2007), parece ser mas frecuente un punto débil relativo en la escala
verbal frente a la de manipulacion, mencionandose dificultades en Informacion, Comprension,
Vocabulario. Se destacan asimismo limitaciones en distintos aspectos de Funcién Ejecutiva
(memoria de trabajo, generatividad, planificacion, atencion, falta de flexibilidad cognitiva), asi
como dificultades en el razonamiento abstracto y lentitud en el procesamiento de la

informacion.
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Gréfico 30. Perfil cognitivo de las personas conin  teligencia limite
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias, completadas por informes psicol6gicos

Con los datos disponibles, es dificil llegar a una conclusion mas matizada mas alla de
la de subrayar la necesidad de adaptar la ensefianza a las caracteristicas cognitivas de cada
una de estas personas para evitar el abandono y fracaso escolar tan frecuente en esta
poblacién, dado que s6lo un 20% de los participantes en el estudio afirman haber concluido la
Educacién Secundaria Obligatoria, proporcion que resulta sobredimensionada segin los

profesionales de las entidades sociales.

Lenguaje y comunicacion

Las dificultades en esta area son muy comunes en este colectivo, tal y como queda
reflejado en el estudio (se han constatado en el 60% de los casos). Esto deberia llevar a tomar
medidas importantes en relacién al tratamiento logopédico desde edades tempranas. El
lenguaje y la comunicacién constituyen un elemento esencial para el funcionamiento social,
cognitivo, académico, para el autocontrol y el desarrollo personal. Dificultades en esta area
repercuten negativamente en todas las demas y una intervencion especifica que lleve a una
mejora en comunicaciéon y lenguaje llevaria a un mejor funcionamiento general de estas

personas.
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Gréfico 31. Porcentaje de sujetos con dificultades en el area del lenguaje
y la comunicacién
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Analizando los distintos aspectos del lenguaje limitados en estos sujetos se pone de
manifiesto que no sélo esta afectada la expresién verbal sino que destaca la importancia de la
debilidad en habilidades comunicativas y, sobre todo, la especial afectacion del lenguaje
comprensivo. Es importante tenerlo en cuenta en la planificacion de una intervencion
logopédica ajustada a sus necesidades.

Tabla 30. Dificultades en distintos aspectos del fu  ncionamiento linglistico

Dificultades en el area del lenguaje y la comunicac  i6n Porcentaje de sujetos
Dificultades lenguaje expresivo 32,80%
Dificultades lenguaje comprensivo 42,33%
Dificultades en comunicacion 36,51%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Gréfico 32. Porcentaje de sujetos con dificultades en distintos aspectos del lenguaje
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
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Déficits sensoriales

Las dificultades sensoriales, tanto visuales como auditivas, no son infrecuentes en esta
poblacién. Los datos de este trabajo muestran que estan presentes en el 14,29% de los casos,
siendo mas frecuentes las visuales. Este tipo de déficits puede tener un efecto multiplicativo en
las dificultades de las personas con inteligencia limite por lo que serd fundamental su
deteccion, correccion o rehabilitacion lo mas tempranas posibles, evitando el “eclipse del
diagnéstico” que lleva a considerar cualquier dificultad como consecuencia “natural” de la

limitacion intelectual.

Problemas motores

Los problemas en el funcionamiento motor se presentan con una gran frecuencia (en el
42,86% de los participantes en el estudio), siendo mas frecuentes las dificultades en motricidad
fina que en motricidad gruesa. Las dificultades que se indican hacen referencia sobre todo a
problemas de equilibrio, escoliosis, torpeza motriz, problemas de grafomotricidad e hipotonia.
La discapacidad motora (distrofia muscular en un caso y pardlisis cerebral en cinco) se

presenta en un 3,17% del grupo.

Por ello, la educacion psicomotriz —y en algunos casos la fisioterapia- debe
considerarse como un elemento importante de la intervencion educativa y terapéutica con estos

alumnos.

Gréfico 33. Porcentaje de sujetos con inteligencia limite que presentan
dificultades en el funcionamiento motor
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
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Tabla 31. Dificultades de motricidad fina y gruesa en personas
con inteligencia limite

Dificultades en la motricidad Porcentaje de sujetos
Motricidad fina 32,80%
Motricidad gruesa 14,81%
Discapacidad motora 3,17%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Gréfico 34. Dificultades motoras en personas con in  teligencia limite
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Relaciones sociales

Tanto las personas con inteligencia limite como sus familias expresan la presencia de
relaciones familiares satisfactorias o muy satisfactorias, lo que esta en consonancia con el
resultado obtenido en la dimensién Bienestar familiar de la Escala Integral de Calidad de Vida
(percentil 50). No obstante, hay que considerar el 20% de padres que juzgan como
insatisfactorias 0 muy insatisfactorias la relacion que sus hijos mantienen con ellos. En general,
las personas con inteligencia limite hacen una valoracion mas positiva de su relacién con los

padres.
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Gréfico 35. Valoracion de la relacion existente de  las personas con inteligencia limite
con su familia
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite y a sus familias

Afectividad y ajuste personal

Las familias indican, como principales dificultades de afectividad y de ajuste personal
en sus hijos con inteligencia limite, su baja persistencia ante las dificultades y sus reacciones
de ansiedad (en mas de la tercera parte de los casos), sus reacciones de cOlera (en una cuarta
parte), su timidez o bajo nivel de extroversién presentan y sus reacciones depresivas (en una

quinta parte aproximadamente).

Las personas con inteligencia limite destacan como puntos débiles de su
funcionamiento sus “reacciones de mal genio, dificultad para entrar en razén, protestas,
discusiones, impulsividad...” (14,21%) y su “timidez y dificultades en relacién social y para

expresar sentimientos” (14,21%).

Recordemos que en la Escala Integral de Calidad de Vida obtienen en la dimensién de
Bienestar emocional y fisico una puntuacion media que les sitia en el percentil 37,
destacandose como un punto débil segin su propia valoracién. Y en la Escala de Intensidad de
los Apoyos (SIS) se ha puesto de manifiesto que en mas de la tercera parte de los sujetos
evaluados es necesario un apoyo conductual para la “Prevencién de rabietas o estallidos

emocionales”.
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Tabla 32. Valoracion de los padres de las dificulta  des de afectividad y
ajuste personal de sus hijos con inteligencia limit e

Dificultades Porcentaje de sujetos
Reacciones de ansiedad 32,80%
Reacciones depresivas 19,58%
Reacciones de coélera 25,40%
Baja persistencia ante las dificultades 36,51%
Bajo nivel de extroversién 23,28%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las
familias con inteligencia limite

Graéfico 36. Dificultades de afectividad y ajuste pe  rsonal segln los padres
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Fuente: Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las
familias con inteligencia limite

Este tipo de dificultades subrayan la necesidad que tienen estas personas de apoyo
emocional y de entrenamiento en habilidades de autocontrol asi como en habilidades sociales.
Un porcentaje significativo necesita terapia para el tratamiento de sus problemas (reconocido
en un 28,57% de los casos). Ademas, tal y como queda hemos visto reflejado en los resultados
de la Escala SIS, es necesario también un apoyo conductual para el “Mantenimiento de los
tratamientos de salud mental” (tomar medicacién psicotrépica, asistir a las citas, cumplir el

tratamiento prescrito).

Autonomia personal

En la mayor parte de los casos estan adquiridas las habilidades basicas de autonomia

personal relacionadas con el aseo, la alimentacion y el vestido. No obstante, mas de la tercera
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parte de las familias indican que sus hijos precisan supervision, concretandola, por ejemplo, en

“recordar la higiene personal” y en el “control de la dieta”.

Por lo que se refiere a las habilidades domésticas (hacer la cama, colaborar en la
elaboracién de comidas, limpieza, cuidado de la ropa), aun cuando la Escala SIS sitda al grupo
mayoritariamente en el percentil 25 de la necesidad de apoyo en la subescala Vida en el Hogar
(indicando un punto fuerte relativo segun baremos elaborados a partir de poblaciéon con
discapacidad intelectual), las respuestas en las entrevistas indican que hay un porcentaje
sustancial de sujetos con inteligencia limite que no han alcanzado autonomia. En la siguiente
tabla se indica el porcentaje de contestaciones indicando que las tareas no se realizan “nunca”

o0 sélo “alguna vez”.

Tabla 33. Porcentaje de usuarios y padres que valor  an falta de autonomia en habilidades

domésticas
Tareas domésticas % Usuarios %Padres
Hacerse la cama 30,53% 28,04%
Preparar comida 34,74% 59,79%
Limpieza casa 76,32% 49,21%
Cuidado ropa 42,11% 48,15%
Recados domésticos 62,11% 31,75%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las
personas con inteligencia limite y a sus familias

Teniendo en cuenta que se trata de habilidades fundamentales para hacer posible una
vida independiente y que el 96,5% de los participantes tienen mas de 16 afios, se trata de un
area clave de intervencion. En primer lugar, es preciso orientar a los padres para que eviten la
sobreproteccion. Por otra parte, la planificacién educativa de estos sujetos debe prever este
tipo de ensefianzas y, ademas, hay que considerar la necesidad de apoyos o de supervision

gue algunas de estas personas tendran a lo largo de su vida adulta.

En relacion a las habilidades de uso de la comunidad (desplazamiento auténomo,
manejo del dinero, uso de los servicios comunitarios, tareas administrativas...), la mayor
dificultad se encuentra en las tareas administrativas y en el manejo del dinero. Los padres
indican que, respectivamente, el 64,02% y el 53,44% de sus hijos con inteligencia limite no son
capaces de resolver adecuadamente este tipo de actividades. Los resultados de las entrevistas
son coincidentes con los que se han obtenido en la Subescala de Proteccion y Defensa de la
SIS donde se sitla como primera necesidad de apoyo la de “obtener servicios legales”, seguida

de la del “manejo del dinero”.

Ademas de prever la necesidad de apoyo en este tipo de habilidades que muchas de
estas personas tendra a lo largo de su ciclo vital, su ensefianza deberia tenerse en cuenta a lo

largo del proceso educativo.
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Un aspecto importante a considerar también en la planificacion educativa y de sistemas
de apoyo es el de la utilizacion de los servicios de ocio en la comunidad. La autonomia en este

ambito falta en aproximadamente el 20% de los casos.

4.3.4. Historia educativa y escolar

La escuela supone un importante reto para las personas con inteligencia limite por las

exigencias académicas y sociales que conlleva.

A menudo es al comienzo de la escolarizacion cuando se confirman las limitaciones
que presenta el nifio. A medida que ésta avanza, los aprendizajes se hacen mas complejos, las
demandas de socializacién aumentan y, por tanto, se intensifican las dificultades. Como se ha
indicado ya, el comienzo de la educacion secundaria constituye otro momento clave en la

deteccion del problema.

En general, los alumnos con inteligencia limite estan escolarizados en el sistema
educativo ordinario. Se piensa que la inclusidon educativa, proporcionando los apoyos
necesarios, es el medio mas efectivo para promover su desarrollo, sus aprendizajes y su

insercion social.

No obstante, en la integracion educativa de estos alumnos, tal y como actualmente se
esta llevando a cabo, quedan muchos temas sin resolver. La experiencia de fracaso repetida
junto con el creciente aislamiento (cuando no rechazo e incluso acoso) que experimentan a
medida que van progresando en su escolaridad, pueden llevar a dificultades importantes

afiadidas y a incrementar su discapacidad.

Esto justifica que vuelva a replantearse en algunos sectores cual es la modalidad
educativa mas idénea para este tipo de alumnos.

En este estudio se ha tratado de clarificar las condiciones en las que se esta
desarrollando la educacion de estos alumnos, como viven ellos y sus familias el periodo de

escolarizacién, donde se encuentran las principales necesidades y qué propuestas de mejora

podrian plantearse.

Opinion de las personas con inteligencia limite y s us familias
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Con estos objetivos, se plantearon las siguientes cuestiones a las personas con
inteligencia limite a través de entrevistas individuales:
» Adaptacién general al entorno escolar.
» Apoyos recibidos dentro y fuera del colegio.
» Relacion con los compafieros.
» Relacién con los profesores.

» Valoracion de la relacion de la familia con el Centro educativo.

A las familias se les preguntd, ademas, acerca de:
» Los centros educativos a los que habia asistido su hijo.
» Hasta qué edad estuvo escolarizado y nivel de estudios que alcanzo.
» Principales necesidades educativas de sus hijos.

» Respuestas recibidas y medidas que echaron de menos.

Centros educativos a los que ha acudido el nifio con inteligencia limite

Atencién temprana

Es destacable el escaso porcentaje de nifios con inteligencia limite que han recibido
atencién temprana en los tres primeros afios de vida, segun la informacién obtenida a través de
los padres. Teniendo en cuenta que estos nifios no suelen presentar rasgos fisicos detectables
y que su funcionamiento lento se va poniendo de manifiesto a medida que se incrementan las
demandas del entorno, la deteccién de esta condicion y, por lo tanto, el tratamiento, suele ser
posterior a esta edad. De hecho, la mayoria de las personas con inteligencia limite
contempladas en este estudio (71%) comenzd su escolarizacion en la etapa infantil. S6lo un

26% recibieron atencién temprana en los tres primeros afios de vida.

Grafico 37. Atencién Temprana de 0 a 3 afios

3%

26%

/1%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias
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Si tenemos en consideracién los 48 casos en los que los padres detectaron dificultades
en el nacimiento o en los dos primeros afios de vida de sus hijos, encontramos que el 40% de
estos nifios no fueron derivados a los servicios de atencidn temprana, a pesar de que los

problemas habian comenzado ya a manifestarse.

Grafico 38. Atencion temprana a nifios con problemas
detectados antes de los dos afios
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NO

NC
40%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Escolaridad obligatoria

Por lo que se refiere a la escolaridad obligatoria, los padres indicaron que el 90% de los
alumnos con inteligencia limite han estado escolarizados en un Centro educativo ordinario (en
su mayoria publico), el 60% con apoyos y el 31% sin apoyos. El 5% acudié a un Centro de
Educacion Especial. Es muy destacable que casi una tercera parte de estos alumnos hayan

seguido su escolaridad sin apoyos.

Gréfico 39. Modalidad educativa
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias
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El fracaso y abandono escolar se revela como un fendmeno frecuente en este
alumnado. En este estudio se ha encontrado que fueron frecuentes las repeticiones de curso
(16,32%), el 14,81 % abandona la escuela antes de los 16 afios y 63% no llegaron a completar
la ESO, y de los que lo consiguieron fue con grandes dificultades cumpliendo parcialmente los
objetivos de la etapa educativa. Estos datos indican claramente la necesidad de modificar las

condiciones en que estos alumnos estan escolarizados.

Tabla 34. Nivel de estudios alcanzado

Primarios incompletos 15,87%
Primarios completos 15,34%
ESO incompleta 32,28%
ESO completa 21,16%
ESO adaptada 0,53%
FP grado medio 6,35%
FP grado superior 0,53%
NC 7,94%
Graéfico 40. Edad hasta la que estuvieron escolariza dos  Gréfico 41. Nivel de estudios alcanzado
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Adaptacion general al entorno escolar

Una cuestion importante es el grado de satisfaccion experimentado en la etapa escolar
por las personas con inteligencia limite. Como puede observarse en el siguiente grafico, las
respuestas fueron muy diversas predominando las que indicaban haberse sentido satisfechos o
muy satisfechos en su etapa escolar, con una gran coincidencia en las valoraciones (alrededor
del 62%/56%). No obstante, se aprecia un nivel elevado de insatisfaccion (alrededor del 40%)
tanto en los padres como en sus hijos con inteligencia limite. El 41,80% de los padres afirman

que sus hijos guardan un mal recuerdo de su etapa escolar.
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Gréfico 42. Grado de satisfaccion en el colegio
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con inteligencia limite
y a sus familias

Por lo que se refiere a las raices de tal insatisfaccion, se destaca de forma coincidente,
ante todo, el curriculum y el trato con los compafieros. Todo lo relacionado directamente con
las clases ha sido destacado como un aspecto negativo en mayor medida por las personas con
inteligencia limite, mientras que las dificultades en el trato con los compafieros han sido

enfatizadas sobre todo por las familias.

Los padres valoran mas negativamente que sus hijos las dificultades experimentadas
en los momentos de recreo (un 20% los considera como uno de los aspectos mas negativos).
Sin embargo, esta claro que los recreos constituyen un momento dificil para algunos alumnos
con inteligencia limite (aun cuando muy pocos lo expresen asi abiertamente) ya que
aproximadamente un 20% indican no haberse divertido en los mismos y entre las respuestas
encontradas a la pregunta de “¢Qué solias hacer en el recreo?” se encuentran las siguientes:
“Me sentaba a ver como jugaban los demas”, “Se reian de mi”, “hacer deberes de refuerzo”,
“terminar las tareas”, “quedarme en clase”, “salir fuera del colegio”... El 11% revela “Estar solo,
apartado”. Por otra parte, son escasos los que indican como problematicas las actividades
deportivas y la educacion fisica. En la tabla y gréafico siguientes puede contrastarse la opinién

de las familias y de sus hijos con inteligencia limite.

Tabla 35. Aspectos negativos en el colegio segun la persona con inteligencia limite
y de su familia

Aspectos mas negativos Persona con IL Familia
Curriculum 73,68% 44, 44%
Recreo 7,89% 20,63%
Deportes 11,05% 12,17%
Educacion fisica 10,00% 15,34%
Trato con los compafieros 32,63% 50,26%
Relacion con los profesores 16,84% 16,93%
Actividades extraescolares 2,63% 11,11%
Contexto escolar y sus condiciones: horario, comedor... 2,63% 3,17%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con
inteligencia limite y a sus familias
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Graéfico 43. Valoracién de los aspectos mas negativo

S segun las personas
con inteligencia limite y sus familias

80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%

M Persona con IL

20,00% ‘I .l:I
10,00% . ll I Familia
0,00% : : : : : : :
o 5 S 3 5 5 <
R R Y GO O s G
&8 ¥ R > & «° &
& DA G R S
(_,0 _p@ &Q,
& &
. [
&
?.

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las
personas con inteligencia limite y a sus familias

Cuando se pregunta a las personas con inteligencia limite qué es lo que hubieran

cambiado del colegio, mas del 40% indican que el trato recibido: por compafieros (20%), por

profesores (13,16%) o por unos y otros (7,89%). A continuacién se sitdan el curriculum y

condiciones de ensefianza (12,11%), proponiéndose “clases mas practicas”, “eliminacion de

apoyos externos”, “ensefianza mejor adaptada”, “mas apoyos individualizados”, “eliminar

algunas asignaturas”...

material, ubicacioén, uniforme...

Tabla 36. Lo que habrian cambiado del colegio

Causa Porcentaje

Aspectos fisicos 9,47%
Trato profesores 13,16%
Trato comparieros 20,00%
Trato de unos y otros 7,89%
Condiciones de ensefianza 12,11%
Propio comportamiento 2,11%
Normativa 1,58%
Todo 4,21%
Nada 18,95%
Otros 6,84%
NS/NC 2,11%

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

El 9,5% hace alusion a aspectos fisicos: Instalaciones, horario,

78



Gréfico 44. Aspectos que habrian cambiado en su esc  olarizacion
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas
a las personas con inteligencia limite

Casi la cuarta parte de las familias valoraron que las dificultades escolares de sus hijos

comenzaron ya en los primeros cursos de Educacién Primaria.

Graéfico 45. Etapa escolar en la que sus hijos comen  zaron a presentar dificultades
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

No obstante, aun cuando segun las familias las dificultades estuvieron presentes desde
el comienzo de la escolaridad obligatoria, la mayor parte de las personas con inteligencia limite
gue respondieron a esta cuestion valoraron que los mayores problemas se situaron en los
primeros cursos de Educacién Secundaria Obligatoria. Un 36,84% de los casos indicaron haber

experimentado dificultades al pasar de Primaria al Instituto de Secundaria.
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Gréfico 46. Etapa escolar con mayores dificultades seguln las personas
con inteligencia limite
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Preguntados por la razén de los problemas experimentados al comenzar la ESO,
aludieron sobre todo a la dificultad de los aprendizajes, a la falta de apoyos, al cambio
importante que supuso en metodologia, profesores y comparieros, etc.

 “Era méas dificil”.

» “No entendia nada. Me iba retrasando y no tenia ayuda”.

» “Me sentia perdido”.

 “Falta de apoyo”.

» “Los compafieros se metian conmigo y los profesores no se daban cuenta”.
» “Profesores y compafieros nuevos”.

» “Cambio importante de la metodologia”.

Echaron de menos, sobre todo, mas atencién y apoyo de los profesores (26,84%) vy, a

continuacion, respeto de los comparieros y adaptaciones del curriculum.

El 36,84% de los entrevistados manifestaron haber deseado en algin momento
cambiar de colegio y las razones que indican son:
» “Para sentirme a gusto, aprender mas, relacionarme mejor” (24,2%).
» “Por los profesores, que no me comprendian” “Por tener profesores adecuados a
mis circunstancias” (8,6%).
» “Para recibir mejor atencién” (2,86%).
» "Por tener problemas con los compafieros” (33%).

 “Para ir con gente que conocia” (5,7%).
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Segun se aprecia en el siguiente grafico, la tercera parte de las personas con
inteligencia limite que expresan que hubieran cambiado de colegio indican como razén el
acoso, insultos, maltrato, etc. recibido de los compafieros. Cerca de la cuarta parte indican una
idea general de buscar mejores condiciones para aprender mas, relacionarse mejor y

encontrarse mas a gusto.

Graéfico 47. Razon por la que desean haber cambiado  de colegio
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Frente a ellos, el 61% expresaron no haber deseado un cambio de colegio. No
obstante, ello no indica necesariamente satisfaccion con el que estaban escolarizados ya que
algunas de las respuestas manifestaron indefension (el 8,6% de ellos):

» “Todos los centros son iguales: hubiera pasado o mismo”.
* “Los hay peores”.

» “No he visto como son los otros”.

» “El anterior era peor”.

» “No hay escuelas especiales para nosotros”...
Otros dijeron haber estado a gusto en un centro de educacion especial (1,7%) y

aproximadamente un 19,8% expresaron claramente haber ido contentos al colegio donde iban,

sin paliativos. La mayor parte no proporciona ningun tipo de explicacion.
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Gréfico 48. Razones por las que no se hubieran camb  iado de centro

2% Q04

m [ba a un Centro de EE

65% Indefension
Cercania a domicilio
Estaban a gusto

®m Conocian a gente

NS/NC

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Cambios de Centro educativo

Las familias revelan que hubo cambios de colegio en un 52,38% de los casos. De ellos,

la mayor parte tuvo lugar en la etapa de Educacién Secundaria Obligatoria (57,58%), seguido

de Educacion Primaria (33,33%). So6lo el 4% se realiz6 en la etapa Preescolar. Las razones del

cambio fueron fundamentalmente el paso a la Educacion Secundaria (16,16%), los problemas

surgidos en la escolarizacion del nifio (13%) y la necesidad de apoyos mayores y mas

especializados (42%), indicando un 16,16% concretamente la necesidad de un centro

especifico, adaptado a sus necesidades. En un 58,59% el cambio de Centro fue debido a una

escasa integracion adecuada en la escuela por problemas académicos y con los compafieros,

porque fue aconsejado por el Centro, para poder realizar estudios mas ajustados a sus

posibilidades (PCPI, Garantia Social, Diversificacién curricular) o por apreciar que los apoyos

recibidos estaban siendo insuficientes.

Gréfico 49. Etapa en la que tuvieron lugar Grafic 0 50. Razon de los cambios de centro
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
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Apoyos recibidos en el colegio

Ante las dificultades encontradas en el colegio, la mayor parte acudian a un profesor
(66,84%), a un compafiero (12,63%) o al profesor de apoyo (10,53%). Mayoritariamente (70%)
expresaron haber encontrado la ayuda que buscaban, concretandose ante todo en:

- “Defenderle frente a los compafieros que le acosaban”.

e “Explicar lo que no entendia (apoyo escolar)”.

< “Apoyo emocional, escuchar, dar consejo y ayuda”.

Sin embargo, aproximadamente una cuarta parte de ellos (24,74%) indicaron que no
recibieron la ayuda esperada. Las respuestas acerca de qué es lo que echaron de menos —
tanto los que recibieron ayuda como los que no- fueron muy diversas. Entre ellas destacan las
siguientes:
e “Explicaciones ajustadas a mi nivel en lugar de repetir una y otra vez lo mismo”
(7,37%).

» “Mediacion de los profesores para que los compafieros no molestaran” (6,84%).

e “Implicacion del profesor y ayuda’, “pasaba de mi”, “que se hubiera molestado
mas"... (18,42%).

e "Hablar de mis problemas para desahogarme”. “Comprension y apoyo

emocional”... (7,37%).

El 19,47% expresd no haber echado nada en falta.

Relacién con los comparieros

Como se ha indicado ya, aproximadamente una tercera parte de las personas con
inteligencia limite y casi la mitad de sus familias mencionaron la relacién con los comparieros
como uno de los aspectos mas problematicos de la escolarizacion en un centro educativo

ordinario.

Cuando se pidi6 a los padres una valoracion de la misma, casi la mitad (48%) indico la
presencia de marginacion, aislamiento (30%) o acoso y burla (18%), destacando la necesidad

de una intervencién especifica en este ambito.
La valoracidon que realizaron sus hijos fue muy semejante: un 45% considerd las

relaciones como “Regulares” o “Malas” (frente a un 54% que las valoraron como “buenas” o

“muy buenas”).
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Gréfico 51. ¢ Coémo fue la relacion con los compafiero  s?
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con
inteligencia limite y sus familias

Las personas con inteligencia limite que se consideraron bien aceptados por sus
compafieros aludieron a razones muy variadas:
e “Porque yo jugaba muy bien al futbol”.

« “Por mi manera de ser” (aqui se indicaban distintas caracteristicas: “soy maja”,

“n " ow

gracioso, simpético, alegre”, “buena persona”...).
e “Por la forma de comportarme”.

e “Sélo para echar el rato”.

No obstante, mas de la tercera parte de los entrevistados se sentian rechazados por
sus compafieros. En su opinion, esta falta de aceptacion se debia a:

« Su funcionamiento inferior: “Porque sacaba malas notas”, “Porque no alcanzaba
los mismos objetivos”, “Porque era diferente”... (20,83%).

e Su aspecto fisico: “Porque era fea y llevaba gafas” (4,17%).

e La mayor parte (43,75%) se limit6 a describir el comportamiento de los demas: "Me
decian que hablaba mal, que olia mal, que era gorda, no hablaba, pensaban que
era un bicho raro...Se burlaban, no querian ponerse a mi lado...” Algunos
expresaron abiertamente que no comprendian tal comportamiento.

e Oftros no dieron explicaciones (27%).

A pesar de las dificultades encontradas en la relacién con los iguales la mayoria (cerca
del 80%) de estos alumnos manifesté haber tenido al menos un amigo en el colegio (frente a
un 12% que no tuvo ninguno) con el que, generalmente (30%), tenia relacion Gnicamente los

dias lectivos o con los que se veia sélo ocasionalmente (12%).

Las razones que proporcionaron cuando se les preguntd “¢Por qué lo considerabas

amigo?” pueden agruparse en torno a las siguientes ideas fundamentales:
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* Realizacion de actividades conjuntas y tener una relacion de confianza: “Porque
estabamos todo el dia juntos”. “Venia conmigo”. “Hablaba conmigo”. “Jugaba
conmigo” (45,79%).

e Sentirse protegido por él, expresando una relacion de dependencia:"Porque
respondia a mi llamada”. “Me ayudaba”. “Me defendia”. “Estaba pendiente de mi"...
“Me cuidaba” (25%).

« Ausencia de burla, maltrato...: “Porque no se metian conmigo”. “Me respetaban”

(10,53%).

« Presencia de limitaciones semejantes a las suyas: “Porque era como yo” (4,74%).
Es importante resaltar que en mas de la tercera parte de los casos se define la amistad
o de forma negativa (“no se metian conmigo”) o expresando una relacion desigual, de

jerarquia, de dependencia (“me defendia”).

Graéfico 52. ¢ Por qué los considerabas amigos?
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46%
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25%
limitaciones semejantes
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

El 29% de las personas con inteligencia limite revel6 no haber tenido ninglin amigo
fuera del contexto escolar.
Relacién del alumno con inteligencia limite con los profesores

Aproximadamente el 70% de las personas con inteligencia limite entrevistadas

valoraron como “buena” o “muy buena” su relacion con los profesores (frente a un 30% que la

valoré como “mala” o “muy mala”).
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Grafico 53. Valoracion de las personas con intelige  ncia limite
de su relacién con el profesorado
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

En conjunto se observa que las personas con inteligencia limite valoran mas
positivamente su relacion con los profesores que con sus compafieros. Hubo un mayor
porcentaje de respuestas indicando que fue “buena” o “muy buena” pero, sobre todo, fue muy
inferior el porcentaje que la consideré “regular’ o “mala”, tal y como se aprecia en el siguiente

gréfico.

Gréfico 54. Comparacion de la valoracion de sus rel  aciones con
compafieros y con el profesorado
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

A pesar de ello, cuando se les pregunta si echaron algo de menos de sus profesores, el
49% indico que si, repartiéndose de este modo las respuestas, entre las que destaca un mejor

LIS LIS ”ou

trato personal (“Mejor trato”, “més comprension”, “que tuvieran paciencia”, “mayor amabilidad”,
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“mas atencion”, “mayor apoyo emocional” -"s6lo me entendia la de apoyo"; "en el IES
pasaban”-, “que entendieran que tengo discapacidad”).

Grafico 55. ¢ Echaste algo de menos de tus profesore  s?
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Relacion familia-Centro educativo

La mayor parte de los padres entrevistados (69%) consideraron que su relacién con el
Centro educativo fue “satisfactoria” o “muy satisfactoria”, pero un porcentaje significativo (26%)
la valoré de “insatisfactoria”.

Gréfico 56. Valoracion de la calidad de la relaciéon de la familia
con el centro educativo
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’ m Satisfactoria
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

En general, las familias denunciaron la falta de orientacién recibida relativa a las
dificultades experimentadas por sus hijos. Mas de la mitad (56%) opinaron que fue “regular” o
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“mala” o no hubo ningdn tipo de orientacion (frente a un 38% que la valor6 como “muy buena” o

“buena”).

Gréfico 57. Orientacion recibida por los padres en el colegio
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Las respuestas de las personas con inteligencia limite revelan que la mayor parte de
los padres mantenian relacion con el Centro educativo, acudiendo a las reuniones convocadas
sélo para ellos (38,42%) e incluso a las reuniones convocadas con caracter general (26,32%).
El 16,67% indic6 que sus padres no iban nunca al Centro educativo. EI motivo de las reuniones
generalmente (44,71%) era académico y, en menor medida, los problemas conductuales
(13%). Solo un 1,18% indican que sus padres iban al colegio con la finalidad de participar en

actividades.

Aproximadamente un 22% expreso que le disgustaba este tipo de relacion (frente a un
64% que se mostré conforme). Entre sus comentarios, cabe destacar:

» “Me hubiera gustado que no fueran al colegio”.

* “Me hubiera gustado que fueran mas. Asi el profesor se habria tomado mas
interés”.

* “Me hubiera gustado que no les llamaran continuamente para contarles sélo lo
malo”.

* “Que les llamasen para decir que todo iba bien y que era uno de los mejores.

* "Era lo que habia". “Estaba acostumbrado a que hablaran mal de mi. Me daba

igual”.

Principales necesidades educativas y medidas adopta  das en la etapa escolar

Las necesidades educativas expresadas por los padres se distribuyeron de la siguiente

manera: una gran mayoria destacO como principales necesidades las relacionadas con el
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ambito académico (81,48%), a continuacion se sitian las de integracién social (48,15%),

seguidas de las afectivas (20,11%) y las de autonomia personal (10,58%).

Gréfico 58. Principales necesidades en la etapa esc  olar segun las familias
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Las medidas educativas adoptadas por el Centro escolar, reconocidas por las familias,
se concentran en el area académica: adaptacién de contenidos (72,49%), modificaciones en la

metodologia (36%) o en la forma de evaluacion (22,22%).

Gréfico 59. Medidas adoptadas por el centro educati  vo en opinion de los padres
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Los padres consideran que la escuela olvida en gran medida las necesidades de
integracion social. El siguiente gréafico expresa el contraste entre el porcentaje de padres que

indican la importancia de las necesidades de integracion social, de promocion de la autonomia
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y de tipo afectivo (apoyo emocional) y el porcentaje que reconoce medidas educativas

adoptadas por el centro educativo en estas areas.

Gréfico 60. Relacion entre necesidades y respuestas educativas en la
etapa escolar segun opinién de los padres
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

En conjunto, un 60% de las familias expres6 haber echado de menos medidas
educativas importantes a lo largo de la escolaridad de sus hijos (frente a un 5,3% que indicaron
no haber echado de menos nada). Entre ellas destacan “Mas apoyo y atencion individualizada”
(28%), “Orientacion, informacion sobre su hijo y apoyo a los padres” (11,11%), “Medidas de
integracion social” (11,11%), Comprension, mejor valoracion de la situacion, mejor preparacion
e implicaciéon del profesorado (10,58%). Un alto porcentaje de padres deja sin responder esta
cuestion (33,86%).

Las personas con inteligencia limite destacaron, ante todo, la necesidad de incrementar

los profesores de apoyo, (52,63%) la realizacion de adaptaciones del curriculum (45,79%) y la

mejora de las relaciones con los comparieros (43,68%) y con los profesores (30,53%).
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Gréfico 61. Principales necesidades educativas en|  a etapa escolar
segun las personas con inteligencia limite
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas

con inteligencia limite

Propuestas de mejora de las personas con inteligenc ia limite y sus familias

Como se ha indicado, un alto porcentaje de las familias expres6 haber echado de

menos medidas educativas importantes a lo largo de la escolaridad de sus hijos. Entre ellas

cabe destacar:

Necesidad de una intervencion temprana. Una intervencién temprana condiciona
una mejor evolucion favoreciendo un acercamiento al desarrollo tipico. La
evolucién del nifio tomara una direccion u otra segun las medidas adoptadas en
etapas tempranas del desarrollo. Sin embargo, tal y como se ha indicado, sélo el
26% de las personas con inteligencia limite fueron derivadas a los servicios de
atencién temprana antes de los 3 afios. Resulta llamativo el que no fuera atendido
el 40% de los nifios que habian dado muestras de dificultades antes de los dos
afios de edad. La presencia de dificultades en las primeras etapas del desarrollo,
constatadas a menudo por los padres, deberia conducir a poner en marcha una
atencion temprana. A menudo se ha puesto de manifiesto (Glascoe et al., 1995,
1997) que cuando los familiares se preocupan por el desarrollo del nifo,
normalmente tienen razén. Por otra parte, la presencia de dificultades prenatales o
perinatales deberia haber llevado también a un estricto seguimiento y estimulacion
del desarrollo del nifio.

La frecuencia con que se presentan los suspensos Yy las repeticiones de curso (al
menos el 16,32%), el abandono antes de cumplir los 16 afios (14,81%) el fracaso
escolar (63% no llegaron a completar la ESO), asi como los altos niveles de
insatisfaccion experimentada (un 41,86% de las familias mencionan que sus hijos

tienen un mal recuerdo de su paso por la escuela), ponen de manifiesto la

91



necesidad de revisar en profundidad las condiciones de escolarizacion de estos
sujetos.

En concreto, deberia replantearse cual es el curriculum mas adecuado para estos
alumnos. Las personas con inteligencia limite (73,68%) sefialan el curriculum
actual como la principal fuente de insatisfaccion. En lugar de ser funcional y
motivador para el aprendizaje, resulta ser causa de frustraciéon y baja autoestima.
Proponen “clases més practicas”, “eliminaciéon de apoyos externos”, “ensefianza
mejor adaptada’, “mas apoyos individualizados”, “eliminar algunas asignaturas”.
Entre las principales necesidades educativas estas personas destacan las
“adaptaciones del curriculum” (45,79%).

En el ambito académico no sélo es necesario adaptar contenidos (el 72,49% de los
padres reconoce que se efectlia en el centro escolar y el 52,11% de las personas
con inteligencia limite lo destaca como necesidad importante), sino también
modificar la metodologia utilizada (el 36% de las familias menciona que la escuela
lo realiza) y la forma de evaluacion (este tipo de adaptaciones lo nombra un
22,22% de los padres).

Es preciso prestar mayor atencién al paso de un curso a otro pero, sobre todo, en
el paso a la Educacién Secundaria Obligatoria. Aun cuando las dificultades
empiezan a presentarse en los primeros cursos de Educacion Primaria, el
comienzo de la ESO es especialmente dificil (el 36,84% de las personas con
inteligencia limite reconoce haber tenido serias dificultades) debido a la dificultad
de los aprendizajes, a la falta de apoyos, al cambio importante que supone en
metodologia, profesores y compafieros... entre otras razones. La ESO exige
brindar mayores y mas especializados apoyos al hacerse mas complejos los
aprendizajes, mayor atencion del profesorado, conseguir mayor respeto de los
compafieros y adaptaciones del curriculum.

Tanto las personas con inteligencia limite como sus familias destacan la necesidad
de incrementar los apoyos en su escolarizacién y de hacerlos mas especializados,
ajustados a sus caracteristicas. Un 16,16% de las familias aluden concretamente a
la necesidad de un centro especifico. Es muy destacable que una tercera parte de
estos alumnos hayan seguido su escolaridad en un centro ordinario sin apoyos y
que en un alto porcentaje (47%) el cambio de centro escolar fuera ocasionado por
la busqueda de mayores y mejores apoyos.

Los padres denuncian un olvido del centro escolar en relacién con las necesidades
de integracion social de su hijo, asi como de apoyo emocional y de fomento de la
autonomia. En su opinién, es sobre todo en relacion con la integracion social
donde se da un mayor desequilibrio entre necesidades y respuesta educativa. Es
preciso destacar la importancia de intervenir en este sentido, dadas las grandes
dificultades que presentan estas personas en su inclusion en la sociedad.
Necesidad de mejorar el trato con los compafieros. Casi una tercera parte de las

personas con inteligencia limite, y aproximadamente la mitad de las familias,
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indican que la relacién con los comparfieros fue uno de los aspectos mas dificiles
de la escolarizacion y fuente de mayor insatisfaccion. El 27,89% de las personas
con inteligencia limite indican que lo que hubieran cambiado de su colegio eran
“algunos compaferos” y el 45% valoraron este tipo de relaciones como “regulares”
0 “malas”. Un 12% no tuvo ningiin amigo en el colegio y una gran parte de los que
hicieron alguna amistad, esta se limitaba a los dias lectivos. Entre las necesidades
mas importantes en la etapa de escolarizacién el 43,68% menciona la de mejorar
las relaciones con sus compafieros. Un 33% de las personas con inteligencia limite
expresan haber deseado un cambio de colegio por problemas con los compafieros.

« Aun cuando la relacién con los profesores estd, en general, mejor valorada que la
relacion con los compafieros, el 30% de las personas con inteligencia limite la
consideré como mala o muy mala. El 49% manifiesta haber echado algo de menos
en su relacion con los profesores, sobre todo mejor trato personal (25%) pero
también que les explicaran mejor y, en menor porcentaje, que les defendieran de
sus companieros. El 30,53% sefiala la mejora de la relaciéon con el profesorado
como una de las principales necesidades educativas en la etapa escolar.

« El recreo deberia ser objeto de una atencién especial. El 20% de las familias lo
destacan como uno de los aspectos mas negativos en la escolarizacion y el 20%
de las personas con inteligencia limite indican no haberse divertido en los mismos.
La falta de supervision lleva a que constituyan un momento propicio para acosos,
burlas o para experimentar aislamiento o marginacién (esto Gltimo lo expresa un
11% de estos sujetos).

» Es necesario cuidar mas las relaciones del Centro educativo con la familia ya que
en aproximadamente una cuarta parte de los casos son vividas de forma negativa
tanto por las personas con inteligencia limite como por sus familias.

e Los padres solicitan una mejor orientacion por parte del centro escolar sobre las
dificultades experimentadas por sus hijos y sobre la forma de intervenir
adecuadamente para mejorar su progresion escolar, su inclusién social y su

desarrollo personal. Mas del 50% la valoré como “regular” 0” mala”.

Opinion de los profesionales

Por su parte, los profesionales expertos en inteligencia limite, a través de grupos de
discusion, expresaron como principales medidas a adoptar en relacion con la escolarizacion,
las siguientes:

« Estas personas necesitan un contexto escolar adaptado a sus necesidades de

manera que no se sientan excluidas de la comunidad dado que la escolarizacion
ordinaria sin los recursos adecuados, es marginadora.

= Por ello, antes de tomar la decision de eliminar los centros de

93



Educacién Especial, se deberian articular todos los recursos
disponibles que garanticen una auténtica inclusion. En este sentido,
hay profesionales que parecen inclinarse por la necesidad de un centro
de educacion especial especifico para poder llevar a cabo tales
medidas.

Sin embargo, en esta cuestibn no hay acuerdo unanime. Hay otros
profesionales que consideran que el alumno debe escolarizarse en el
sistema ordinario y permanecer en la escuela asegurando que su
integracion en la misma sea positiva.

Es la falta de recursos y de programas que apoyen la inclusién social
lo que lleva a replantearse la modalidad educativa mas idénea para
estos alumnos.

En todo caso, se propone planificar una ESO adaptada a la inteligencia
limite para los casos en los que ha habido fracaso en el sistema
ordinario. Potenciar que todas las personas inteligencia limite pudieran
llegar a realizar la ESO, permitiria mejorar las salidas profesionales, y

por tanto, sus oportunidades.

* Necesidad de una ensefianza adaptada a sus necesidades:

Contenidos realmente funcionales con procedimientos adaptados a sus
necesidades y capacidades, y que les sirvan para la vida. Via diferente
de ensefianza por objetivos, no por temario. Es frecuente, por ejemplo,
gue no sepan manejar el dinero y, sin embargo, estén dividiendo
mecanicamente por tres cifras.

Estas personas precisan, a lo largo de TODA la escolaridad, apoyos
mas especificos, funcionales, y proporcionados dentro del aula. Los
propios alumnos consideran las aulas de “diversificacion curricular”

como el “aula de los tontos”.

« Necesidad de una persona de referencia / tutor individual asignado.

« Formacién especifica del profesorado, maestros, psicopedagogos, psicélogos...

acerca de la inteligencia limite.

« Implicar a todos los profesionales del centro educativo, especialmente el orientador

cuya funcion es basica para apoyar al equipo docente.

* Sensibilizacion a los demas alumnos por parte del profesorado. Fomentar la

convivencia entre los alumnos promoviendo la aceptacién de la diferencia,

asegurando la inclusion social y previniendo situaciones de acoso.

Es necesario mediar para que tenga lugar una verdadera inclusion, ya
que de lo contrario, al ser conscientes de sus diferencias respecto a los
demas nifios, terminan negandose a ir al colegio.

Destacar las caracteristicas positivas del compafiero con inteligencia
limite.

Informar a los demas acerca de las diferencias que presenta este
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compairiero.
= Indicar las implicaciones que pueden tener sus comportamientos
dirigidos al compariero con inteligencia limite. Cuando se dan cuenta
de las repercusiones de sus reacciones, cambian su manera de
comportarse.
= Ayudarles a que sean conscientes y asuman sus diferencias de una
manera positiva, resaltando sus capacidades y reconociendo sus
logros.
Orientacion a los padres en el momento en el que entran a formar parte del colegio
en cuanto a los recursos existentes.
Trabajo en red con entidades dedicadas a mejorar la calidad de vida de las
personas con necesidades de apoyo.
La formacion que se proporciona en el Centro educativo no debe limitarse al
ambito académico. Es importante que se implique en la formacién de la persona
previniendo problemas que se presentan con frecuencia, sobre todo en la etapa
adolescente (Masi, Marcheschi y Pfanner, 1998)
= La adolescencia es una etapa crucial, de gran vulnerabilidad. No sélo
corren riesgo los hijos de familias con niveles socioculturales bajos. El
grupo de “amigos” tiene una gran influencia. Tienden a juntarse con
aquellos comparfieros que, como ellos, tienen un bajo nivel de
exigencia.
= Las chicas corren un gran riesgo de explotacion sexual. Tienen
dificultad para distinguir entre amigo y pareja.
= Los chicos presentan riesgo de conductas delictivas (“trapicheo”...).
= Unosy otros, abuso de sustancias.
= Experimentan muchas frustraciones que pueden desembocar en

conductas agresivas.

Por ello en esta etapa evolutiva precisan:

Formacion ocupacional inicial adaptada.
Encauzar el ocio en la comunidad.

Promover autonomia. Apoyo en su autodeterminacién y autoconocimiento.

Ademas este colectivo, especialmente durante esta fase, tiene:

Necesidad de formacion sexual. Con frecuencia hay una falta de medidas
preventivas de embarazos no deseados y de enfermedades de transmision sexual
unido a la realizaciéon de emparejamientos indiscriminados.

Necesidad de desarrollo de autoconcepto positivo y autoestima, debido a las

experiencias de fracaso y marginaciéon que han vivido.
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* Necesidad de desarrollar su asertividad: Tienen que aprender a decir “NO” ante las
drogas, conductas de tipo antisocial... Son incapaces por no perder amigos: en
cuanto cuentan con alguien, son muy fieles y evitan contrariar. Esto les hace muy
vulnerables.

e Apoyo emocional.

+ Desarrollo de habilidades sociales.

4.3.5. Integracion laboral

Opinidn de las personas con inteligencia limite y s us familias

Tipo de actividades que desarrollan

Estan realizando una actividad laboral 114 de los 190 usuarios, lo que representa el

60,3% de las personas con inteligencia limite participantes en el estudio.

Gréfico 62. Personas con inteligencia limite que de  sarrollan actividad laboral
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Las actividades realizadas por este tipo de personas son muy diversas y, por tanto,
dificil de cuantificar, si bien hay una tendencia a preferir los trabajos de tipo manual y que
implican la ejecucion de directrices claras y bastante automatizadas. Segun opinion de las
familias, suelen ser monotonas y repetitivas, de bajo nivel de cualificacion, y sin que exijan
tomas de decision sobre la tarea que realizan. Son trabajos principalmente de manipuladores
(empaquetar, pedidos, eliminar productos deteriorados, organizar muebles, mozos de
almacén...), operarios (montajes de kit sanitarios, sillas, mobiliario de camping, pintura...),
auxiliares de distintas ramas (oficina, geriatria, cocina, lavanderia...), en los que reciben

orientaciones precisas que siguen con facilidad, y con cierto grado de responsabilidad en su
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cumplimiento. Destacar el alto porcentaje de personas que no concretan en qué consiste su

trabajo.

Gréfico 63. Tipo de actividad laboral realizada

Operario: manipulacion, montajes...
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-
1 32,6
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con

inteligencia limite

Lugar de realizacién de la actividad laboral

La actividad laboral se realiza fundamentalmente en centros especiales de empleo,

seguido de dentro del mercado libre, dependiendo, en muchas ocasiones, de las politicas de

insercion laboral que se desarrollan desde la propia asociacién. Por ejemplo, la Fundacion

Picarral de Zaragoza canaliza la actividad laboral de la mayor parte de estas personas a través

de los Centros Especiales de Empleo mientras que la Asociacion Aexpainba de Badajoz lo

hace a través del mercado de trabajo. Es méas reducida la proporcion de los que hacen una

actividad en centros ocupacionales.

Gréfico 64. Lugar donde realiza el trabajo
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
(Porcentaje de 114 sujetos que estan realizando una actividad laboral)

Acceso al mercado laboral

Las familias reconocen la funcién que las entidades sociales que atienden a personas
con inteligencia limite tienen en la busqueda de trabajo remunerado para sus asociados, y el

seguimiento que realizan de ellos.

La mayoria de las familias y un porcentaje importante de las que tienen hijos que
actualmente se encuentran trabajando, reconocen que han tenido dificultades para la
consecucién de un primer empleo debido no sélo a la situacién actual del mercado laboral sino
principalmente por las peculiaridades y limitaciones de estas personas, aspecto que debera
tenerse en cuenta a la hora de proponer medidas de intervencién a la administracion a fin de
gue pueda garantizarse el principio de igualdad reconocido en el articulo 14 de la Constitucién
Espafiola, sensibilizando a los empleadores y a la propia administracién para ofertar plazas

adaptadas a estas personas.

Los usuarios consultados, a pesar de ser conscientes de las dificultades que existen
actualmente para encontrar un empleo, y hacer mencién a familiares y amigos que no lo tienen,
admiten, en mayor medida que sus familias, que no han tenido excesivas dificultades para
poder conseguirlo, a pesar de encontrarse en peores condiciones que las personas de su
misma edad que no tienen su limitacién, ya que ellos precisan, en muchos casos, un apoyo,
acompafiamiento y formacion complementaria y adecuada a sus capacidades para el

desarrollo de los oficios y tareas que quieren desarrollar.

Graéfico 65. Dificultades para encontrar trabajo
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a los usuariosque estan
trabajando y sus familias
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Si este porcentaje no resulta superior es por el papel que las entidades sociales estan

desempefiando en la consecucion de una actividad laboral remunerada para este colectivo.

Las dificultades de insercion laboral de estas personas estan relacionadas
principalmente, segun las familias, con el bajo nivel de estudios y cualificacion profesional que
poseen sus hijos, los prejuicios sociales y empresariales existentes sobre la incapacidad de
estas personas para cualquier tipo de tareas y la falta adaptacion al puesto trabajo (asi lo indica
mas del 40% de las familias consultadas). En menor medida indican el elevado paro existente,
la falta de informacién a las familias, los problemas de conducta y personalidad de sus hijos y

la dificultad de accesibilidad.

Gréfico 66. Dificultades para la insercion laboral

Nivel insuficiente de estudios 1471
Prejuicios sociales § 455
Falta adaptacion puestos 1413
Baja cualificacion profesional del hijo $40,2
Paro 1 1233

Falta informacién ] 143
Problemas de conducta )85

Dificultades accesibilidad 179
otros |42
b T

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Para facilitar su insercion laboral son necesarias y convenientes una serie de ayudas y
medidas orientadas a facilitar su proceso. Destacamos principalmente una mejor formacion
especifica, adaptada al puesto de trabajo, el apoyo personal, el empleo adaptado, apoyo a la
busqueda de empleo y en las entrevistas, mediador laboral, entre otras, y que en opinion de las

familias facilitaria el proceso de insercién laboral.
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Gréfico 67. Medidas necesarias para facilitar el ac  ceso al mercado laboral

Formacion especifica, ajustada I Y 56,1

Apoyo personal I V52,4

Empleo adaptado I Y 51,3

Apoyo en busqueda de empleo | Y 48,7

Concienciacion social | V47,1

Apoyo en las entrevistas P 39,2

|
Mediador laboral Y 30,7
Otros V37

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Los problemas de integracion laboral se centran fundamentalmente en la continuidad
del empleo, asi como en su escasez para este tipo de personas y la falta de adaptacion de los
mismos a sus peculiaridades para facilitar su insercion y la realizacién de las tareas y funciones
que le son asignadas. No obstante, la movilidad en el empleo no es elevada, segun informan
las familias, e incluso podriamos decir que resulta menor al de las personas activas de su
misma edad, lo que les beneficia ya que la adaptacién a nuevos lugares, tareas y ocupaciones
suele resultarles mucho mas costosa, y el tiempo necesario para acostumbrarse suele ser
superior al de las personas que no tienen estas limitaciones. Unicamente el 18,4%% de estos

jovenes ha realizado con anterioridad trabajos remunerados en otras empresas e instituciones.

Dada la escasez de demanda existente en el mercado para contratar laboralmente a
estas personas Y la reticencia del empresariado a hacerlo, en la mayoria de las ocasiones han
tenido que recurrir a contactos personales y familiares, y especialmente a la ayuda de
profesionales y de la misma Asociaciobn a la que pertenecen, que realiza una importante

funcién de mediacion entre estas personas y las empresas.
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Gréfico 68. Ayudas recibidas para encontrar trabajo
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Entre las personas que intervienen en este proceso de insercién laboral destacar a los
propios profesionales de las entidades sociales (orientador, trabajador social, psicélogo), asi
como de otras instituciones: Instituto de Ensefianza Secundaria, Centro de Garantia Social, a
Orientadores Laborales que realizan un seguimiento de estas personas durante su

permanencia en el centro de trabajo.

Condiciones laborales

Segun sefialan las familias, el 92,1% de las personas con IL que realizan una actividad
laboral reciben una remuneracion en funcién del trabajo realizado. Teniendo en cuenta el
conjunto de los participantes en el estudio, el porcentaje de usuarios con trabajo remunerado
representa el 55,6%. Es mayoritario el porcentaje de los que tienen una jornada laboral
completa, independientemente del lugar donde la estén desarrollando. La jornada de trabajo
mas extendida es por la mafiana, y en algunos casos es partida, y en un niimero menor a

turno rotatorio.

La mayor parte de estas personas estan capacitadas y pueden desarrollar una jornada
de trabajo completa salvo algunas excepciones que, segun opinién de las familias Unicamente
suponen el 8,8 % de los participantes en el estudio que estan trabajando (teniendo en cuenta
que el 12,28% no responde a esta cuestion), lo que confirma su capacidad para realizar un
trabajo en cualquier tipo de empresa u organizacion, siempre que éste se encuentre adaptado

a sus posibilidades.
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Capacidad de autonomia en el desarrollo de su activ  idad laboral

Segun las familias, la mayor parte de las personas con inteligencia limite que tienen
trabajo remunerado se pueden considerar autonomas para el ejercicio de sus funciones y
tareas, con capacidad para realizar un trabajo de forma independiente, cumpliendo las
directrices e instrucciones que se le han dado para hacerlo; un 24,8% tienen también iniciativa

en el desarrollo de su trabajo y un 32,4% precisa una ayuda tutorizada,.

Gréfico 69. Grado de autonomia personal en el traba  jo
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

La opinién de las personas con inteligencia limite es mas optimista que la de sus
familias, y se sienten capacitados para las tareas que realizan; el 81,6% de ellos admite que el
trabajo que realiza estd en concordancia con su nivel formativo mientras que un 12,3%
reconoce que esta haciendo un trabajo que no coincide con la formacién recibida. Los usuarios
consultados se consideran eficaces (94,6%) en la realizacion de los trabajos que se les

encomiendan.

Sobre su deseo de realizar otro tipo de trabajo, el 61,4% de los jovenes consultados
responden afirmativamente, sefialando entre sus preferencias: entrenador de futbol, soldador,
albafiil, peluqueria, cuidado de nifios, celador, etc., aunque la mayoria de ellos reconocen que
es dificil poder conseguirlo -71,8%- debido a que para ello hay que estudiar y prepararse, o por

la falta de empleo que se ha producido por causa de la crisis econémica.
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Necesidad de ayuda para el desarrollo de la activid  ad laboral

Acerca de la necesidad de una posible ayuda para realizar el trabajo encomendado, un
50% considera que no es necesario, y un 37,5% la cree necesaria al principio, y conveniente

una cierta supervision a lo largo del proceso.

Cuando se tienen dificultades para poder desarrollar la funcion encomendada se acude
principalmente a las personas mas cercanas, como son los monitores o0 los mismos

compairieros.
Capacidad de relacional

La valoracion que se hace del clima relacional que se establece tanto con los
compafieros de trabajo como sus jefes y encargados es muy positivo, y la mayor parte de ellos

afirma estar muy contentos, considerando que las relaciones son buenas o muy buenas.

Unicamente una minoria las valora como regulares o malas.

Gréfico 70. Relaciones con los compafieros y con jef  esy encargados
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Practicamente la totalidad de estas personas —el 92,2%- tienen capacidad para
trabajar en grupo y realizar tareas colectivas conjuntamente, y lo suelen hacer de forma
satisfactoria, sintiéndose arropados por la accién grupal y manteniendo una actitud solidaria

con los demas.
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Satisfaccion laboral

La mayor parte de las personas con inteligencia limite estan satisfechas con la
actividad que realizan y disfrutan con ella (79,8%), si bien hay algunas de ellas que reconocen
la monotoneidad de su trabajo y el deseo de cambiar (11,4%). Constituyen una minoria (5,3%)
las que afirman que no estan a gusto con la tarea que estan realizando, o que si pudieran lo
dejarian.

Grafico 71. Aceptacion y disfrute por la actividad realizada
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

La satisfaccion obtenida, entre los que trabajan, por la actividad laboral realizada se
reduce principalmente a la disponibilidad de dinero para sus gastos y a la posibilidad de poder
conseguir finalmente una cierta autonomia e independencia respecto a sus progenitores y
familiares. Otros aspectos destacados son el aumento de la motivacion al verse capaz de
aprender y saber realizar una tarea de manera independiente.

104



Gréfico 72. Satisfaccion por el trabajo realizado
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite que trabajan

Las familias tienen también una opinidn positiva y consideraran que la realizacién de
una actividad esta ayudando a la integraciéon social de sus hijos, ya que éstos suelen disfrutar
con las tareas que hacen y se motivan conforme van viendo que son capaces de realizarlas
satisfactoriamente por lo que es muy importante proponerles trabajos para los que estan
capacitados, ya que de lo contrario son muy sensibles a la frustracion y desanimo cuando ven

que no son capaces de hacer aquello que le han encargado.

Gréfico 73. Satisfaccion de las familias con el tra  bajo de su hijo
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Las familias se sienten satisfechas con el trabajo que realizan sus hijos/familiares
(88,6%) y reconocen que favorece no sélo su insercion laboral sino también social, en la
manera que aprenden a trabajar con otros comparieros y realizar tareas colectivas. Todas ellas

destacan el cambio experimentado desde su incorporacion laboral y que afecta principalmente
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a su nivel de satisfaccién y de autoestima, y que repercute en sus actitudes y desarrollo de
habilidades sociales. Principalmente han observado que estd mas tranquilo y contento, es mas
auténomo, se siente util gestionando su dinero, mas seguro de si mismo y esta mas integrado

socialmente.

Gréfico 74. Cambios personales experimentados por|  a insercion laboral
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Ademas, el estar en contacto con otras personas y comprobar que él también es capaz
de hacer algo que esta reconocido y que es util, contribuye a que quiera aprender a hacer
nuevas cosas, sea mas constante y asuma un mayor nivel de responsabilidad, y todo ello

repercuta en mejorar la organizacién de su propia vida.

No obstante, las familias reconocen que el trabajo que hacen sus hijos esta poco
considerado laboralmente a nivel retributivo y que se les deberia ofrecer mas oportunidades
para mejorar no s6lo econdmicamente sino también personalmente, y encargarles tareas mas
complejas cuando sean capaces de realizarlas, y contribuir con ello a mejorar su nivel de
desarrollo. La falta de demanda de trabajos adaptados a las peculiaridades de estas personas
es un inconveniente en la practica y tienen necesariamente que aceptar lo que hay, y estar
agradecidos a las personas que les contratan. Los padres echan en falta una mayor
sensibilizacion por parte de los empleadores para disefiar trabajos y tareas para estas

personas, que son muy capaces aungque tengan ciertas limitaciones.

Opinién de los profesionales

Los profesionales destacan los aspectos que han sefialado las familias respecto a la
capacidad de integracién laboral e insercién personal y social que estas personas consiguen a

través del trabajo. Y para que ello sea posible proponen una serie de medidas, como:
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e Sensibilizar a las empresas para favorecer la insercién laboral y explicarles las
ventajas que ofrece su contrato: subvenciones, profesional bien formado, labor de
acompafiamiento desde la asociacion.

* Sensibilizar a la administracion para que contemple en sus convocatorias el acceso
de estas personas a la gestién publica, con un tipo de pruebas adaptadas a sus
posibilidades. Aumento de plazas para personas con necesidades de apoyo.

e Demostrar a las empresas las posibilidades laborales de estas personas
proporcionando datos concretos acerca de experiencias previas que han sido
exitosas.

« Formacién especifica en habilidades laborales de las personas con inteligencia
limite.

« Formacion profesional adaptada de forma especifica a las personas con
inteligencia limite, y para ello es necesario prolongar la formaciéon dando la
oportunidad de madurar personalmente y de realizar los aprendizajes necesarios
para acceder al empleo. Aulas de aprendizaje de tareas después de la ESO.

« Empleo con apoyo. Necesidad de un preparador laboral con formacion especifica
acerca de las necesidades de las personas con inteligencia limite:

= Fundamental para evitar dificultades tanto a nivel de trabajo como a nivel
de relaciones sociales.

= El mediador se va retirando a medida que el trabajador con inteligencia
limite se va integrando y va conociendo mejor su labor pero siempre esta
al tanto para afrontar las dificultades que puedan ir surgiendo.

= Informacién a todas las personas de la empresa que se relacionan con la
persona con inteligencia limite acerca de sus caracteristicas, destacando

sus fortalezas, no solo sus limitaciones.
Los Centros Especiales de Empleo constituyen una alternativa muy valida para la

mayor de las personas con inteligencia limite y pueden considerarse como una via

previa a su incorporacion posterior en el libre mercado de empleo.

4.3.6. Contexto de ocio y tiempo libre

Opinién de los usuarios con inteligencia limite y s us familias

Fuentes de informacién sobre ofertas de ocio

Las personas con inteligencia limite utilizan internet de forma asidua, y concretamente

para buscar actividades de ocio y tiempo libre, siendo su principal fuente de informacion,
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seguida del grupo de compafieros, el periddico y la publicidad que encuentran en la calle.
Destacar que un 15,8% de este colectivo dice no buscar ofertas de ocio, por lo que
presumiblemente dependera de las indicaciones y propuestas de la familia o de los educadores
de la Asociaciéon o —como algunos de ellos indican- no salen. Ello indica una relativa autonomia

en la busqueda de informacion.

Gréfico 75. Informacion sobre la oferta de ocio
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas
a las personas con inteligencia limite

Tipo de actividades de ocio y tiempo libre

Las actividades que realizan son muy variadas, si bien prevalecen las que tienen un
caracter mas sedentario y pueden realizarse en solitario. Aquellas que implican salir y
relacionarse con otras personas ocupan una posicion mucho mas reducida y se realizan en
fines de semana o momentos puntuales Como puede observarse en el siguiente grafico, la
mayor parte de los consultados pasan su tiempo libre ante la TV, Internet, escuchando musica

y paseando.

Graéfico 76. Tipo de actividades que realizan las pe  rsonas
con inteligencia limite
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Bares, cafeterias 24,7
Discoteca
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Deporte 22,6
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las
personas con inteligencia limite y a sus familias

La opinion de las familias coincide en destacar el mismo tipo de actividades. La mayor
discrepancia se encuentra en relaciéon al deporte y a las excursiones y viajes, indicados con

mayor frecuencia por las personas con inteligencia limite que por sus familias.

Actividades que desearia realizar y obstaculos que le impiden hacerlo

Mas de la mitad de los consultados afirma que le gustaria realizar otro tipo de

actividades en su tiempo libre pero que no le es posible hacerlo. Esta proporcion resulta

superior a la sefialada por los padres, tal y como se refleja en el siguiente gréfico:

Gréfico 77. ¢ Desearia realizar otras actividades de  ocio y no puede?
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con
inteligencia limite y sus familias
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Entre los obstaculos indicados por las personas con inteligencia limite, la falta de
tiempo y la falta de recursos econémicos son las que ocupan el primer lugar (22,63%). A
continuacion se sitlla la necesidad de compafiia o apoyo (10% y 5,26% respectivamente). Por
su parte, las familias destacan ante todo, como principal causa, la falta de apoyo o
acompafiamiento (14,81%), seguido de la falta de recursos econémicos (8,47%) y la distancia
(5,82%).

Gréfico 78. Obstaculos para la realizacion de deter  minadas actividades
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas
a las personas con inteligencia limite y sus familias

Cuando se pregunta acerca de medidas importantes para facilitar la participacién del
ocio comunitario, solo realiza sugerencias una minoria significativa (aprox. un 25% de las
familias y un 31,6% de las personas con inteligencia limite). En esta ocasion, tanto unas como
otras destacan fundamentalmente la necesidad de un grupo de amigos para salir y disfrutar
colectivamente, de una persona de apoyo para orientar, motivar y supervisar, 0 — en menor

medida-una oferta de actividades mas adaptada.

Las dificultades para disfrutar de las posibilidades de ocio se manifestaron ya durante
la infancia en un porcentaje significativo de los casos. El 28,6% de las familias consultadas
reconocen que sus hijos tuvieron entonces dificultades para poder realizar y disfrutar de las
mismas actividades de ocio que sus compaiieros, constituyendo ello un signo de diferenciacion
y discriminacién que ha podido repercutir negativamente en su proceso de insercion social y

que les ha hecho a veces sentirse diferentes.

Las familias indican que si hubieran dispuesto de apoyos sus hijos hubieran podido

disfrutar, al igual que sus amigos y compafieros, de las actividades propias de las personas de
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su edad, y evitar considerarse discriminado por ello. Entre los apoyos que hubieran sido
necesarios se destacan, entre otros, los siguientes.

Gréfico 80. Apoyos necesarios en etapas evolutivas anteriores
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias

Y concretamente hacen alusiéon a la necesidad de haber contado con un grupo de
compafieros dispuestos a compartir con ellos su ocio y facilitar su integraciéon en el grupo, asi
como monitores que apoyasen medidas para facilitar la normalizacion e integracion de todos
ellos, superando las diferencias mediante la propuesta de actividades colectivas con niveles de
accion distintos en funcion de las capacidades. Un porcentaje significativo de familias (17,5%)
apuntan la conveniencia de desarrollar programas de ocio especificos para nifios con
necesidades especiales. Unicamente responde a esta cuestion el 46,6% de las familias

consultadas.

Dimension social de las actividades de ocio y tiemp o libre

Las personas con inteligencia limite realizan las actividades de ocio principalmente en
solitario, en compafiia de la familia o con los compafieros de la Fundacion que viven su misma
situacion, segun su propio informe y el de sus familias, tal y como puede observarse en el

siguiente grafico:
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Gréfico 80. ¢,Con quién se realizan las actividades  de ocio y tiempo libre?
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a los usuarios y sus
familias

Las diferencias respecto a las respuestas dadas por las familias y los interesados son
sobre todo destacadas en lo referente a realizar las actividades junto con compafieros de la
asociacion (65,1% segun las familias frente al 29% en opinion de los interesados). En todo
caso se refleja el importante papel desempefado por las entidades sociales que atienden a
estas personas, a través de la propuesta de actividades, favoreciendo las relaciones

interpersonales y el desarrollo de habilidades sociales.

Resalta también el contraste en el caso de la actividad realizada con la familia dado
que los usuarios la sefialan con un porcentaje mucho menor (20,5% frente a 46,1%), asi como
la de disponer de un grupo mas amplio de amigos a la hora de compartir las actividades de
ocio (25,4% segun las familias y 9,5% segun las personas con inteligencia limite). Puede

apreciarse que son estas Ultimas las que destacan en mayor medida su reducido circulo social.

Opinidén de los profesionales

Los profesionales destacan que en la mayor parte de las ocasiones, las personas con
inteligencia limite sélo se relacionan entre si. En la mayoria de los casos no tienen amigos ni
compafieros que no tengan alguna limitacién o discapacidad. Ademas tampoco encajan bien ni
en los centros de ocio ordinarios que ofrece la comunidad ni en los centros especiales (para
personas con discapacidad intelectual). Son necesarios clubs de ocio especializados que
favorezcan la integracion de estas personas en los servicios comunitarios mediante una labor
de acompafamiento consistente en:

« Informar de tal oferta a las personas con inteligencia limite y a sus familias.
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« Acompafiamiento inicial y retirada progresiva del mediador conforme tiene lugar la
inclusion real.
« Mediar para que sea posible su participacion en experiencias normalizadas de

ocio.

El ocio debe ser integrado y para ello desde las entidades sociales se aprovecha las
afinidades existentes entre ellos para promover “pandillas naturales”. Esto supone también la
actuacion de un mediador que poco a poco se va retirando, pero que siempre debe de estar
disponible para responder cuando se le llama.

4.3.7. Contexto familiar y vida independiente

Opinidn de las personas con inteligencia limite y s us familias

Clima en el ambito de la familia

Tanto las personas con inteligencia limite consultadas como sus familias consideran
que, en la mayoria de los casos (80%), el clima que se vive en casa es bueno o muy bueno.
Sin embargo aparece una minoria significativa que vive un ambiente familiar tenso en mayor o
menor grado (17,9% segun los usuarios y 15,3% segun las familias) o con altibajos importantes

(1,6% y 4,2% respectivamente).

Gréfico 81. Valoracion del clima familiar
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con
inteligencia limite y sus familias
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Una gran mayoria de los usuarios directos consultados afirma encontrarse a gusto en
casa. Son una minoria (6,8%) los que se encuentran a disgusto —sin paliativos- y otra (6,8%)

que indica depender de los momentos y circunstancias (regular).

Graéfico 82. ¢ Te encuentras a gusto en casa?
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las personas con
inteligencia limite

Dificultades que se presentan en sus relaciones fam  iliares

A pesar del buen ambiente familiar expresado por una gran mayoria, un 33,3% de las
familias consultadas reconocen que sus relaciones con estas personas, presentan ciertas
dificultades en el dia a dia y que en algin momento la convivencia puede complicarse, como
consecuencia de sus altibajos personales derivados de cambios de humor (lo indica aprox. un
6%), discusiones cuando se les lleva la contraria (8,5%), falta de colaboracion en las tareas de
casa y en el cuidado de sus cosas (3,2%), etc. También destacan que a veces la comunicacion
es dificil (5,3%) y que con frecuencia hay que estar pendientes de ellos y exigirles constancia
en el cumplimiento de sus responsabilidades (4,2%).

Muchas de estas dificultades —indican las familias- son propias de las limitaciones que
estas personas tienen, y concretamente las derivadas de su falta de madurez, de su
inestabilidad emocional, de sus dificultades de adaptacién a situaciones cambiantes, de la no
satisfaccion de manera inmediata de sus deseos, de su desajuste entre el desarrollo fisico y
mental, de la necesidad de apoyo y supervision, de la falta de habilidades sociales y

relacionales, etc.
Segun la opinién de los interesados, las causas que repercuten negativamente en el

clima familiar estan relacionadas principalmente con las discusiones entre padres e hijos

(22,1%) o entre los propios padres (9,5%) o entre hermanos (10,5%). En cambio por razén de
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falta de libertad en casa o cumplimiento con las obligaciones domésticas no aceptadas la

dificultad es menor.

Gréfico 83. Dificultades para la convivencia famili  ar
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Discusiones entre padres e hijos ‘ ) 221
Discusiones entre hermanos ‘ J 105
Discusiones entre los padres | J o5
Falta de libertad | J 58
Obligaciones domésticas no aceptadas | | J 37
NC | J 10,5

0,0 5:0 1[;,0 15I,0 2[;,0 25I,0

Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Comunicacion y relaciones familiares

La comunicacion entre los miembros de la unidad familiar es buena o muy buena en
aproximadamente el 70% de los casos, y son reducidos los hogares en los que aparece una
situacion conflictiva prolongada (6,3%). Cabe destacar un porcentaje significativo de casos

(21,6%) en los que se valora como regular el nivel de comunicacion familiar.

Grafico 84. Grado de comunicacion familiar
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Respecto a lo que se echa en falta dentro del ambito familiar un porcentaje elevado
hace alusion a familiares fallecidos (padres y abuelos) o a personas cercanas que se
encuentran ausentes. Destacar también la mencion de algunas de las personas consultadas

respecto a la mejora de la relacion entre sus padres, y de los interesados con alguno de sus
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progenitores. Se trata, por tanto, de una demanda de afecto que responde a una necesidad de
estabilidad y seguridad emocional.

Capacidad de autonomia personal y vida independient e

¢, Se puede quedar solo en casa? ¢,Por qué razones?

La mayoria de estas personas pueden —en opinién de las familias- quedarse solas en
casa (87,3%). Unicamente una minoria (11,6%) no puede hacerlo debido principalmente a la
necesidad de referencia que precisan y el desajuste que se produce en su conducta cuando no
hay otra persona. En otras ocasiones, los padres admiten que es su inseguridad, la falta de
confianza respecto a ellos y el temor a que se hagan dafio u organicen una catastrofe en la
casa, lo que hace que eviten dejarlos solos. Se reconoce asimismo el no brindar oportunidad al
hijo o no tenerla éste debido a encontrarse en un piso tutelado o recurso residencial.

Deseo y posibilidad de llevar una vida independiente y autonoma
La mayor parte de las personas con inteligencia limite expresa su deseo de vivir en su
propia casa, de forma independiente, frente a un 13,2% que no aspira a ello y un 6,3% que

indica bien sus dudas al respecto (3,7%) o bien no contesta (2,6%).

Gréfico 85. Deseo de vida independiente
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite

Aunque, cuando se precisa si esta independencia puede ser finalmente posible, las
respuestas afirmativas resultan inferiores: El 68% de las personas con inteligencia limite

consultadas, se considera capacitado para vivir una vida auténoma e independiente de sus

116



progenitores, frente a un 19% que no lo ve posible y un 11,6% que lo pone en duda o no
contesta.

Por lo que se refiere a las familias, el 60% considera que sus hijos/familiares pueden
llevar una vida independiente y auténoma, si bien en la mayoria de los casos seria necesaria
un tipo de ayuda relacionada con la organizacion y supervision de la casa y un cierto
seguimiento sobre el desarrollo de sus habitos diarios. La necesidad de ayuda tutorizada es
algo que destacan la mayoria de las familias para que estas personas puedan vivir de manera
auténoma, y un empleo y, en muchos casos, también algin apoyo econémico, dado que es
muy dificil que se puedan mantener exclusivamente con los ingresos que tienen, ya que éstos
suelen ser muy reducidos. Destacar la necesidad de ayuda psicolégica que sefalan algunos
padres. El porcentaje de familias que no ve posible la vida autbnoma de sus hijos (38,1%) es

muy superior al porcentaje de usuarios con tal vision negativa (18,9%).

Gréfico 86. Posibilidad de conseguir una vida indep  endiente
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las personas con inteligencia limite y a sus familias

Cuando se pregunta a las personas con inteligencia limite sobre lo que necesitarian
para conseguir esta autonomia las respuestas estan relacionadas principalmente con la
posibilidad de automantenerse: tener dinero, tener un trabajo estable, tener y amueblar un
piso... (43,7%), ayuda tutorizada para aprender a gestionar el dinero y dirigir una casa,
organizarse etc. (42,6%). Un 3,7% indica no necesitar ninguna ayuda y un 17,4% no sabe o0 nho

contesta.

Preocupaciones de las familias sobre el futuro de s us hijos
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Lo que preocupa a las familias es diferente segun la situacién y posibilidades de cada
una, pero hay unos aspectos que son comunes a todas ellas y que estan relacionados con la
consecucién de un trabajo para sus hijos que les permita vivir de forma autbnoma y no
dependiente de la ayuda de otros familiares o instituciones (44,4%), con la falta de apoyo y
tutela durante toda su vida (26,5%), con su deterioro psicologico y fisico (2,1%), relaciones
sociales y de pareja (4,2%) es decir, la consecuencia de una preocupacion bésica: ¢qué sera
de ellos el dia que sus padres fallezcan? Lo expresa de este modo, sin precisar mas, un 18%

de las familias.

Gréfico 87. Principales preocupaciones familiaresr  especto al futuro
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Necesidades prioritarias en este momento
El 55% de los padres/familias reconocen poder hacer frente en estos momentos a las

necesidades de sus hijos mientras que un 25,9% no son capaces Y precisan ayuda para ello y

un 7,4% no esta seguro de poder responder adecuadamente a las mismas.
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Gréfico 88. Posibilidad de hacer frente actualmente a las necesidades del hijo
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas
realizadas a las familias

Las necesidades prioritarias que demandan estan relacionadas con el desarrollo de su
capacidad de autonomia, aprender a ser independiente y depender lo menos posible de ayuda
externa. Concretamente, la formacién laboral, consecucion y mantenimiento de un trabajo,
poner en practica los conocimientos y habilidades aprendidas, discernir lo que esta bien y mal,
aprender a decir que no, controlarse emocionalmente, desarrollo de relaciones personales,
asumir responsabilidades y ser constantes en sus compromisos y obligaciones, desarrollar

capacidades para adaptarse a nuevas situaciones, aprender a controlar el dinero etc.

Las ayudas concretas que necesitan para ello podrian resumirse en orientacion y
apoyo (orientacion laboral y trabajo adecuado a sus posibilidades, apoyo y asesoramiento
especializado, apoyo afectivo de los padres, formacion y desarrollo de destrezas y habilidades
que faciliten su insercion laboral, apoyo educativo durante la etapa de escolarizacién
obligatoria, etc. ), ayudas econémicas (becas, recursos...), trabajo y vivienda. Responde a esta
cuestion Unicamente un 47,1% de las familias consultadas y un 6,9% expresa no necesitar

ningun tipo de ayuda en este momento.
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Gréfico 89. Tipo de ayuda que necesitan en este mom  ento
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Relacién con otras familias

El 46% de los padres expresan mantener relaciones con otras familias que tienen
personas con inteligencia limite, y reconocen que son muy necesarias para compartir
experiencias y aprender unos de otros cémo comportarse mejor con sus hijos/familiares, y ver
la manera como los demas solucionan las cuestiones puntuales del dia a dia. Ademas de lo
sefialado, estos contactos tienen como finalidad el intercambio de informacién, compartir
preocupaciones, aprender y recibir consejos, sentirse apoyado emocionalmente compartiendo
problemas y expectativas, luchar por los derechos de sus hijos/familiares. Con ello se aporta
experiencia y tranquilidad y se favorece el establecimiento de redes sociales. Destacar que
existe un porcentaje posiblemente elevado -48,7%- de personas que no lo hacen y un 5,3%

gue no responden esta cuestion.

Gréfico 90. ¢ Mantienen contacto con otras familias con hijos con inteligencia limite?
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Opinion de los profesionales

Los profesionales centran su debate en la necesidad de conseguir que estas personas
puedan llegar a ser autbnomas e independientes, y por ello destacan la necesidad e ofertar un
mayor numero de viviendas tuteladas (llama la atencion el que Unicamente 4 familias -2,1%-
realizan esta demanda). Muchas personas con inteligencia limite estan viviendo de forma
independiente sin ningln apoyo especial, excepto con el que aportan las entidades sociales.
Por otra parte, existe una gran incoherencia en cuanto a las viviendas asignadas a estas
personas ya que tienen que cumplir con los requisitos necesarios para una discapacidad fisica,
y esto conlleva muchos problemas. Es necesario:

« Facilitar el acceso a la vivienda eliminando la normativa que margina (por

encontrarse en un Centro Especial de Empleo),

« Disponibilidad de pisos tutelados.

« Ofrecer apoyos intermitentes a personas con inteligencia limite que pueden vivir en

pisos de mercado libre, supervisando su funcionamiento independiente.

e Apoyo por parte del profesional en todo lo referente a la independencia de su

familia, presupuesto, hoja de gastos, apoyo para amueblar el piso.

« Formacién de la familia para que vea la necesidad de promover la independencia

de sus hijos, confiando en sus posibilidades.

+ Favorecer la insercién socio-laboral.

En la actualidad, el nUmero de viviendas adaptadas a las necesidades de las personas
con inteligencia limite es totalmente insuficiente para las necesidades existentes. Un recurso
frecuente para estas personas, cuando se quedan sin familia, estan siendo las residencias para
ancianos o para personas con discapacidad intelectual severa. Por ello, es necesario que las

personas con inteligencia limite tengan, a partir de una determinada edad, la oportunidad de
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vivir de forma independiente, a fin de fomentar su autodeterminacion, evitando la

sobreproteccion familiar.

El asociacionismo como alternativa y necesidad

¢,Han buscado las familias algun tipo de ayuda pers  onal?

Las familias atraviesan una etapa muy dura hasta que llegan a identificar el problema.
Incluso entonces, la respuesta que reciben a sus necesidades es muy escasa. La constatacién
clara de que hay un problema suele tener lugar en el colegio, comenzando todo un peregrinaje,
dando muchas veces “palos de ciego”, hasta que se identifica la causa de las dificultades del
nifio/joven. La explicacion suele llegar al finalizar la escolaridad y acercarse el mundo del

trabajo.

Un 60,8% de las familias reconoce haber buscado ayuda de profesionales o
instituciones dedicadas a la atencién de las personas con inteligencia limite, y consideran que
ha sido muy provechosa y con la informacién recibida ha mejorado la atencién a sus
hijos/familiares. Destacan que esta ayuda ha sido muy importante al comienzo, cuando
empezaron a darse cuenta que su hijo/familiar tenia dificultades de adaptacion y de integracion
social y que no podia cumplir los objetivos de ensefianza-aprendizaje establecidos en el
curriculo escolar, quedandose desfasado por ello, ademas de no poder tener una integracion

social normal por falta de habilidades sociales y capacidad relacional.

Gréfico 91. Ayuda profesional solicitada
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Fuente. Resultados de las entrevistas semiestructuradas realizadas a las familias
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Las entidades sociales especializadas en la atenciéon a estas personas ocupan el
primer lugar, y constituyen una referencia para los padres, especialmente en los primeros
momentos, cuando se identifica el tipo de dificultades que presenta su hijo. Los psicélogos y
psiquiatras tienen también un lugar en la referencia de los padres. Destacar que un 11,6% de
las familias afirman que no han precisado ayuda y que un 27,5% no han respondido a esta

cuestién aun cuando unas y otras estan siendo también atendidas en la Asociacion ENLINEA.

¢,Qué buscan las familias en la asociacion?

Esta cuestidn ha sido aclarada tanto a través de las propias familias consultadas como

a través de los grupos de discusion realizados con los profesionales que atienden a sus hijos.

Las familias acuden a las entidades sociales para que les ayuden a solventar una serie
de necesidades relacionadas con las dificultades que sus hijos han tenido en la escuela para
poder desarrollar con normalidad el proceso de ensefianza-aprendizaje y cumplir los objetivos
de la ESO. En otras ocasiones, acuden buscando la proteccion de la institucion por haberle

sucedido algo negativo a su hijo o por darse cuenta de su vulnerabilidad.

También llegan a la asociaciéon buscando formacion para sus hijos una vez terminada
la escolaridad basica (16 afios). Cuando tienen 14-16 afios, buscan formacién ajustada a sus
necesidades tras las dificultades encontradas en los centros escolares. Cuando son mayores
(alrededor de 30 afios) buscan que estén ocupados, que no estén ociosos en casa todo el dia,

y que se les ayude y apoye para la insercion sociolaboral.

Otras veces, el motivo es el de aprender formas de actuacién en relacion con sus hijos.
Saber a manejar las situaciones que viven en casa. La pregunta fundamental: ¢Qué hago yo
con mi hijo? Se plantea sobre todo a partir de los 16 afios. Las dificultades se centran a
menudo en torno a los problemas de conducta que surgen, sobre todo a consecuencia de la
falta de respuesta a sus necesidades de formacién, empleo y vivienda. En la asociacion buscan
la satisfaccion de una serie de necesidades relacionadas con la orientacion (¢,qué hacer?),
conocer pautas de actuacion en el dia a dia, canalizar el ocio de sus hijos, tema de la tutela,

sexualidad, trabajo, vivienda, etc.

Apoyo recibido para resolver los problemas generado S

Las entidades sociales son un buen apoyo para las familias. Valoran y eval(an las

necesidades de sus hijos/familiares con inteligencia limite, y elaboran un plan de actuaciones
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para mejorar su calidad de vida y bienestar personal, para que sea ella misma, la que con los
apoyos necesarios, disefie el camino que quiere seguir. A través de la orientacion de los
profesionales, informan a la familia de los recursos que hay en la comunidad, y de la
importancia de que sea la propia persona la que tiene que decidir. Los grupos de padres,
constituyen un valor en si mismos, ofreciendo un espacio en el que las propias familias
expresan sus miedos y sus deseos, y reciben, por otro lado, el apoyo de personas que estan
en su misma situacion. La trabajadora social suele ser la persona que recibe a los padres y los
asesora, siendo la primera cara que las familias ven cuando llegan. La familia se siente
arropada ademas, por una persona de referencia, que realiza el acompafiamiento de su hijo, y

le ofrece el apoyo que necesita.
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5. Sintesis de los datos: Necesidades y propuestas de mejora

Los datos obtenidos a través de las distintas fuentes ponen de manifiesto el bajo nivel
de calidad de vida que experimentan las personas con inteligencia limite como colectivo y su
necesidad de apoyos especializados para conseguir una vida satisfactoria en los distintos

ambitos.

Es evidente que estas personas precisan de apoyos para poder desarrollarse
adecuadamente y conseguir un nivel aceptable de calidad de vida. Se ha puesto claramente de
manifiesto que, a pesar de no estar oficialmente diagnosticadas como personas con
discapacidad, comparten muchas limitaciones en el funcionamiento y precisan apoyos
semejantes a los individuos que cumplen los criterios diagndsticos de discapacidad intelectual

que tienen cocientes intelectuales altos.

Los apoyos que en la actualidad estan recibiendo son muy escasos y estan poco
coordinados, existiendo un gran desfase entre las necesidades expresadas por ellos mismos,

sus familias y los profesionales que les atienden, y los apoyos con los que cuentan.

La deteccion de necesidades constituye un punto de partida imprescindible para
mejorar la situacién que viven. Los resultados obtenidos en este trabajo evidencian las
dificultades que vienen experimentando estas personas en las distintas etapas de la vida asi
como sus necesidades no satisfechas y nos conducen a sefalar posibles propuestas de mejora

en la atencién dirigida a este colectivo.

Calidad de vida

La mejora de Calidad de Vida ha de ser un principio organizador que guie la
planificacién de los apoyos. Por ello es indispensable comenzar con su evaluacion. La calidad
de vida se consigue cuando se puede combinar las condiciones de vida y los recursos
disponibles con la satisfaccién personal y el logro de las necesidades, aspiraciones y

expectativas individuales y colectivas.

e Su valoracion en este colectivo, mediante la aplicacién de la Escala Integral de
Calidad de Vida (Verdugo, GOmez, Arias y Schalock, 2009), ha puesto de
manifiesto que se encuentra en una posicién media en relacién con la poblacion
con discapacidad intelectual. Tanto los indices de Calidad de Vida medio subjetivo
y objetivo, como la valoracion media de las distintas dimensiones en las dos

escalas, se sitlan alrededor del percentil 50. Y ninguna de las dimensiones de
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calidad de vida alcanza el cuartil superior como valoracién media del grupo (en
ninguna de las dos subescalas).

Sin embargo, se da una amplia variacion interindividual en los resultados,
existiendo un alto porcentaje (mas de la tercera parte de los sujetos, segin la
valoracion objetiva y casi la mitad de los mismos segln su propia valoracién) que
no alcanza ese nivel medio.

Los puntos mas débiles se encuentran en las dimensiones de Bienestar Material y
Bienestar Emocional y Fisico, en las que mas de la mitad del grupo evaluado se
encuentra en el percentil 50 o por debajo del mismo, tanto segun la valoracién
objetiva como subjetiva.

Los profesionales han puesto el énfasis en la valoracién negativa de la dimension
de Bienestar Material (ingresos, ocio, condiciones de la vivienda, posesiones,
educacion, atencién sanitaria), situando al grupo en el percentil 37. Esta
evaluacién negativa coincide con los datos aportados por distintos estudios (Snell
et al.,, 2010) indicando que, como adultos, estos individuos tienen habilidades
académicas limitadas, son a menudo pobres, sin empleo o con infraempleos y
tienden a no vivir de forma independiente. Segln la valoracion objetiva ninguna de
las personas con inteligencia limite alcanza el cuartil superior ni en esta dimension
ni en las de Inclusién social, Bienestar laboral y Bienestar emocional y fisico.

La dimension de calidad de vida peor valorada por las personas objeto de este
estudio ha sido la que se refiere al Bienestar fisico (tener buena salud, sentirse en
buena forma fisica) y emocional (satisfaccion, autoconcepto, ausencia de estrés),
aspectos, que, por otra parte, consideran los méas importantes y, por tanto,
deberian ser los mas urgentes en la planificacion de acciones dirigidas a mejorar
su funcionamiento. La puntuacién estandar media corresponde a un percentil 37 y
el 40% de los sujetos valoran su calidad de vida en un nivel correspondiente a un
percentil 25 o inferior.

La capacidad de autodeterminacién es una dimension central de la mejora de
calidad. Mejorar la calidad de vida de una persona supone mejorar su
autosuficiencia personal y social: su capacidad de autodeterminacién (Wehmeyer
y Schalock, 2001). La calidad de vida esta vinculada, ante todo, a la capacidad
para tomar decisiones personales, elegir entre diferentes posibilidades y tener la
oportunidad de poder manifestar los deseos y aspiraciones. Este estudio ha
puesto de manifiesto que las personas con inteligencia limite perciben, como
grupo, un nivel de Autodeterminacién que se sitda en el percentil 50 y un 31% no
alcanza el percentil 25. Es decir, de nuevo se destaca que la situacion que viven
es muy semejante a la que experimentan las personas con discapacidad
intelectual.

Es necesario invertir mayor energia y recursos en la intervencion para que estas

personas puedan alcanzar un mayor grado de autodeterminacion, ofreciéndoles
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las necesarias situaciones en las que puedan experimentar control en aspectos
importantes de sus vidas.

. Estos resultados nos llevan a subrayar la necesidad de adoptar el modelo de
Calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2007) para disefiar los servicios
y acciones de apoyo dirigidas a este grupo. Este modelo nos plantea unas
dimensiones y unos indicadores para la evaluacion y mejora de resultados
personales relacionados con la calidad de vida en los distintos aspectos (Gomez,

Verdugo, Arias y Navas, 2010).

Necesidad de apoyos

. El estudio ha comprobado que las personas con inteligencia limite tienen
necesidades de apoyo que se sitlan entre los niveles | y Il de acuerdo con el
sistema de clasificacion en cuatro niveles ofrecido en la Escala SIS.

e  Se destaca una importante diversidad, tanto en la intensidad como en el perfil de
apoyos requeridos por estos sujetos para mejorar su calidad de vida.

e« Como grupo, la mayor necesidad de apoyos se encuentra en las dimensiones de
Empleo y Actividades sociales.

+ Ademas, en la practica totalidad de los casos se destaca una necesidad de
apoyos en la Escala Suplementaria de Proteccién y Defensa, especialmente la
relacionada con el manejo de dinero, obtener servicios legales, hacer elecciones y
tomar decisiones.

. Un porcentaje significativo de los participantes en el estudio (aproximadamente un
60%) precisa apoyo conductual, encontrandose las principales necesidades en la
“prevencion de estallidos emocionales” y en el “mantenimiento de los tratamientos
de salud mental”.

. Es necesario planificar y regular normativamente la proteccion juridica que precisa

este colectivo.

Necesidades y propuestas de mejora relacionadas con la deteccién vy el

diagnéstico

* Los datos recogidos, tanto de las entrevistas a las familias como de los grupos de
discusion con profesionales, indican de forma clara y directa la necesidad de
reconocer la inteligencia limite como un diagnéstico especifico. Los profesionales
insisten en la necesidad de contemplarla como categoria en los sistemas

internacionales de clasificacion de los trastornos.
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e Tanto las familias como los profesionales destacan la necesidad de un diagnéstico
temprano que permita adelantar la intervencion y, por tanto, mejorar el desarrollo
de estos nifios evitando los problemas que con frecuencia se asocian a la
inteligencia limite. Para conseguirlo se propone:

= Monitorizar de cerca el desarrollo psicolégico del nifio en las visitas
pediatricas de nifio sano.

= Sensibilizar a los profesionales sobre la necesidad de tomar mas en serio
las preocupaciones tempranas de los padres sobre la evolucion del nifio
(las primeras sefales de alarma suelen darse en la familia).

» Realizar un seguimiento estricto y derivar hacia los servicios de atencion
temprana a aquellos nifios que han presentado dificultades en el momento
del nacimiento o primeras etapas de desarrollo.

= Formar a los profesionales de la salud, educacion y servicios sociales para
que, de forma coordinada, puedan colaborar en la deteccién y diagnostico
de los nifios con inteligencia limite desde edades tempranas.

* Se destaca asimismo la necesidad de mejorar la forma de comunicar a los padres
el problema de desarrollo que presentan sus hijos por parte de los profesionales y
la de orientar a la familia sobre la forma mas adecuada de responder a las

necesidades del nifio.

Necesidades relacionadas con la salud

e Satisfacer las necesidades de salud fisica y mental es algo fundamental para
conseguir una vida de calidad. Recordemos que las personas con inteligencia
limite han resaltado en la Escala Integral la importancia de la dimensiéon de
Bienestar fisico y emocional, al mismo tiempo que consideran que es la mas
afectada y, por tanto, donde necesitan gran apoyo.

e Mayoritariamente, tanto familias como usuarios tienen una percepcion positiva de
la salud. No obstante, casi un 40% de los usuarios alude a muy diversas
alteraciones fisicas (entre las que cabe destacar la epilepsia) y casi un 40% de las
familias indican distinto tipo de exploraciones médicas efectuadas, predominando
las neuroldgicas y psiquiatricas. Esto lleva consigo un contacto frecuente con los
profesionales de la salud y, por tanto, la necesidad de informarles y sensibilizarles
en relacién a las caracteristicas de estas personas.

« Padres y profesionales insisten en la necesidad de poner en marcha programas
informativos sobre la inteligencia limite dirigidos a personal sanitario con objeto de
conseguir un trato mas adecuado (casi la mitad de los padres consultados
continban echando de menos una atencion adecuada para sus hijos de los

servicios de salud). En concreto, sugieren:
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» Adaptar el lenguaje a las posibilidades de comprension de estas personas.
= Aumentar el tiempo de consulta.
» Elaborar una guia formativa especificando dichas necesidades.

e Los profesionales indican la necesidad de apoyos y formacion dirigida a las
personas con inteligencia limite con objeto de formar habitos de vida saludables:
actividad fisica, higiene, dietas adecuadas, cuidado dental... Consideran que
muchos de los problemas de salud fisica se deben en gran medida a la falta de
autoconciencia y cuidado de si mismo.

« Un porcentaje significativo (30%) de las personas con inteligencia limite recibe un
diagnéstico adicional de trastorno psicolégico (sobre todo emaocional). Esto exige
un seguimiento del tratamiento farmacolégico y psicolégico. Como ya se ha
indicado, la escala SIS ha subrayado una necesidad de apoyo conductual para el
mantenimiento de los tratamientos de salud mental (tomar medicacién psicotrépica,
asistir a las citas, cumplir el tratamiento prescrito).

» Los profesionales han indicado la necesidad de mejorar la atencion psicoldgica y
psiquiatrica dirigida a estos sujetos, dado el alto porcentaje de diagndstico dual.

e Tanto las familas como las propias personas con inteligencia limite
(aproximadamente un 50%) consideran que no pueden cuidar por si mismos de su
salud. Reconocen la necesidad de ayuda cuando estan enfermos (para llamar y ser
acompafiados cuando van al médico, para tomar la temperatura, para seguir una
dieta, tomar la medicacion...).

» Padres y profesionales indican asimismo la necesidad de elaborar un historial
médico (cartilla sanitaria), realizando un seguimiento con informacion escrita sobre
la incidencia de las dificultades experimentadas por las personas con inteligencia
limite a lo largo de las distintas etapas evolutivas.

e Conseguir una buena coordinacion tanto entre los médicos de distintas
especialidades como entre estos y los profesionales de la Educacion y de los

Servicios sociales.

Necesidades relacionadas con la escolarizacion

* Necesidad de atencion temprana. Los padres informan de un alto porcentaje de
retrasos y/o alteraciones en psicomotricidad (59%) y lenguaje y comunicacion
(61%) puestos de manifiesto en las primeras etapas del desarrollo. Estas
dificultades deberian llevar a un estricto seguimiento del desarrollo de estos nifios,
proporcionandoles atencion temprana en los tres primeros afios de vida. Segun la
opinién recogida de los padres s6lo un 27% de las personas con inteligencia limite

la recibieron.
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Necesidad de revisar en profundidad las condiciones de escolarizacion de estos
sujetos, dadas las altas tasas de abandono antes de los 16 afios (14,8%) y de
fracaso escolar (el 63% no llegan a finalizar la ESO) y los niveles altos de
insatisfaccion experimentada en relacién al periodo escolar, puestos de manifiesto
mediante las entrevistas a padres y usuarios. Se propone, en concreto:
= Adaptar el curriculum planteando ensefianzas mas practicas y funcionales:
ensefianza por objetivos, no siguiendo un temario preestablecido.
= Modificar la metodologia seguida.
= Ajustar el sistema de evaluacién utilizada.
= Incrementar los apoyos (sobre todo en el paso a la ESO) proporcionados
dentro del aula.
» Especializar la planificacién de apoyos, ajustandola a las caracteristicas
especificas de estos alumnos.
= Los profesionales proponen planificar una ESO adaptada a la inteligencia
limite para los casos en los que ha habido fracaso en el sistema ordinario
para potenciar que todas las personas inteligencia limite puedan finalizar la
ESO, lo que permitiria mejorar las salidas profesionales.
= Asimismo indican la necesidad de una formacién ocupacional inicial
adaptada.
Se destaca la importancia decisiva del tratamiento logopédico dirigido a las
personas con inteligencia limite desde edades tempranas, teniendo en cuenta que
en el 60% de los casos se presentan dificultades en el area del lenguaje y la
comunicacion. La intervencion deberia considerar el perfil linguistico caracteristico
en el que estdn presentes no soélo los problemas en lenguaje expresivo, sino
también en el comprensivo y en las habilidades pragmaticas. Cabe recordar que,
aun cuando la intervencion temprana es siempre lo mas recomendable, los
aspectos conceptuales del lenguaje —semantica y pragmatica- pueden mejorarse
incluso en etapas de la edad adulta.
Dada la frecuencia con la que aparecen problemas en el funcionamiento motor
(42,86) la educacion psicomotriz —y en algunos casos la fisioterapia- debe
considerarse como un elemento importante de la intervencién educativa y
terapéutica con estos alumnos.
La frecuencia con que se expresan las dificultades de afectividad y ajuste personal
(baja persistencia ante las dificultades, reacciones de ansiedad, reacciones de
célera, timidez o bajo nivel de extroversién y reacciones depresivas).subrayan la
necesidad que tienen estas personas de apoyo emocional y de entrenamiento en
habilidades de autocontrol asi como en habilidades sociales con objeto de prevenir
dificultades importantes en este ambito. Los profesionales destacan que la
formacion que se proporciona en el Centro educativo no debe limitarse al ambito
académico. Es importante que se implique en la formacion de la persona: promover

la autonomia, desarrollar un autoconcepto positivo y autoestima, fomentar la
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asertividad, desarrollar habilidades sociales, proporcionar formacién sexual,

encauzar el ocio en la comunidad, apoyar emocionalmente, etc.

Los padres subrayan que el centro escolar debe poner mayor empefio en

responder a las necesidades de integracién social de su hijo. En su opinion, es

aqui donde se da un mayor desequilibrio entre necesidades y respuesta educativa.

Esto supone, ante todo:

= Mejorar el trato con los compafieros. La relacién con los compafieros fue uno

de los aspectos mas dificiles de la escolarizacién y fuente de mayor

insatisfaccion segun un alto porcentaje de participantes en el estudio (casi

una tercera parte de las personas con inteligencia limite y aproximadamente

la mitad de las familias lo consideran asi). Algunas de las medidas que se

sugieren son:

Informar acerca de las diferencias que presenta el compariero
con inteligencia limite, destacando sus caracteristicas positivas
Hacer caer en la cuenta de las implicaciones que pueden tener
sus comportamientos dirigidos al mismo.

Ayudar a los alumnos con inteligencia limite a que sean
conscientes y asuman sus diferencias de una manera positiva,
resaltando sus capacidades y reconociendo sus logros.
Necesitan apoyo en su autodeterminacién y autoconocimiento.
Atender mejor las horas de recreo con objeto de conseguir una
mayor integracion y de prevenir situaciones de acoso. Se trata
de momentos con altas demandas sociales y la falta de
supervision lleva a acosos, burlas, aislamiento o marginacion.
Necesidad de una persona de referencia dentro del centro que
ayude en el proceso de inclusién, mediando en sus relaciones

con los comparfieros.

» Mejorar la relacion personal de los profesores (el 30,53% sefiala la mejora de la

relacion con el profesorado como una de las principales necesidades

educativas en la etapa escolar.

Las familias solicitan asimismo mejorar las relaciones con el centro educativo y

recibir mayor orientacion sobre las dificultades experimentadas por sus hijos y

sobre la forma de intervenir adecuadamente.

Los profesionales subrayan la necesidad de formar al profesorado acerca de la

inteligencia limite y de implicar a todos los profesionales del centro educativo.

Necesidades relacionadas con la integracion laboral
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Como ya se ha indicado, tanto la evaluacién objetiva como subjetiva de Calidad de
Vida indican que la dimension Bienestar laboral (relaciones laborales, condiciones del lugar de
trabajo, desempefio laboral) se sitia en el percentil 50, siendo la valoraciéon objetiva mas
pesimista (segun los profesionales, ninguna de las personas con inteligencia limite se

encuentra en el cuartil superior).

Por otra parte, en la Escala SIS se destaca que una de las areas en las que se da una
mayor necesidad de apoyo es precisamente la de Empleo (necesidades de apoyo para acceder
y recibir adaptaciones en el trabajo, aprender y usar habilidades de trabajo especificas,
interactuar con los comparieros y con los preparadores de trabajo, completar tareas relativas al
trabajo con una velocidad y una calidad aceptable, adaptacion a los cambios de trabajo, buscar

informacién y ayuda de la empresa).

La mayoria de las familias consultadas y un importante porcentaje (36%) de las que
sus hijos se encuentran actualmente trabajando, indican dificultades para la consecucién de un

primer empleo debido a las limitaciones del hijo y al desconocimiento de sus posibilidades.

Estos datos estan en consonancia con los aportados por distintos estudios (Stancliffe y
Lakin, 2007, Mank, 2007, Snell et al., 2010) que indican las importantes dificultades que estas
personas presentan en este area: una tasa de empleo significativamente mas baja que en la

poblacién general, con inestabilidad e ingresos bajos.

En la actualidad son las entidades sociales que atienden a personas con inteligencia
limite las que estan asumiendo el papel principal en la bisqueda de trabajo remunerado para

sus asociados, y en el seguimiento que realizan mientras estan en el mismo.

Todo ello conduce a destacar las siguientes necesidades y propuestas:

* Necesidad de fomentar el empleo en mercado libre con apoyo. La mayor parte de
los entrevistados realiza su trabajo en un Centro especial de empleo. Sin embargo,
segun indican las familias, en su mayoria estan capacitados y pueden desarrollar
una jornada de trabajo completa en cualquier tipo de empresa. Este ha de ser un
objetivo prioritario ya que el trabajo es un derecho humano basico y la puerta mas
efectiva para entrar en la sociedad y formar parte de ella, la principal via de
inclusion social, asi como de autoestima y satisfaccion personal. Entre las medidas
para conseguirlo se sugieren las siguientes:

= Proporcionar a las personas con inteligencia limite mayor y mejor formacion.
Las dificultades que se presentan en el proceso de insercion laboral de estas
personas estan relacionadas en gran medida con su bajo nivel de estudios y
cualificacion profesional.

= Suministrarles los apoyos necesarios en la bisqueda de empleo y en el acceso

y mantenimiento de un puesto de trabajo en la comunidad.
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= Informar y sensibilizar a los empleadores acerca de las posibilidades laborales
de estas personas y explicarles las ventajas que ofrece su contrato. Los
prejuicios sociales y empresariales existentes sobre la incapacidad de estas
personas para cualquier tipo de tareas sigue constituyendo en la actualidad
un obstaculo importante.
= Solicitar a la Administracién publica que oferte un mayor nimero de plazas
adecuadas a las posibilidades de estas personas y que contemple en sus
convocatorias el acceso de estas personas a la gestion publica, con un tipo
de pruebas adaptadas a sus posibilidades.
= Contemplar, en determinados casos, la necesidad de un mediador laboral, con
formacion especifica sobre inteligencia limite, que realice un
acompafiamiento, al menos al comienzo.
= Informar a todas las personas de la empresa que se relacionan con la persona
con inteligencia limite acerca de sus caracteristicas, destacando sus
fortalezas.
* Apoyar el desarrollo de los Centros Especiales de Empleo como alternativa muy
valida para algunas personas con inteligencia limite con mayores dificultades y

como una via previa a su incorporacion posterior en el libre mercado de empleo.

Necesidades relacionadas con el ocio y tiempo libre

Un porcentaje importante de las personas con inteligencia limite tienen una autonomia
limitada en la canalizacién de su ocio y tiempo libre. La orientacion y apoyo en este ambito

constituye también un aspecto importante a considerar en la planificacién de los apoyos.

La informacion que nos proporcionan tanto ellas como sus familias apunta a sefialar el
caracter sedentario y aislado de sus actividades de ocio. Es reducido el porcentaje de aquellos
que tienen una cierta autonomia saliendo con otros amigos diferentes de sus comparieros de la
Asociacion. Ademas, un porcentaje significativo de familias (37%) considera que hay
actividades de ocio y tiempo libre que desearian realizar pero que no pueden hacerlo
fundamentalmente por falta de apoyo o acompafiamiento. Y el 28,6% reconocen que sus
hijos/familiares han tenido dificultades durante su infancia para poder realizar y disfrutar de las
mismas actividades de ocio que sus compafieros. Esto les lleva a indicar las siguientes
necesidades y propuestas para aumentar las alternativas de ocio:

« Apoyo y acompafiamiento para ocio integrado.

« Programas de ocio especifico para nifios con inteligencia limite.

* Formacién especifica de monitores para adoptar medidas que faciliten su

normalizacién e integracion.

e Orientacion a las familias sobre las posibilidades de ocio en la comunidad.
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La necesidad de orientacién y acompafiamiento es reconocida por el 30,5% de los
jévenes con inteligencia limite consultados. Sin embargo el 51% destaca su autonomia en esta

area, indicando no necesitar ningun tipo de ayuda en este momento.

Por su parte, los profesionales apuestan, unanimemente, por un ocio integrado.
Teniendo en cuenta que estas personas no encajan bien ni en los centros de ocio ordinarios
que ofrece la comunidad ni en los centros especiales para personas con discapacidad
intelectual, sefialan la necesidad de favorecer su integracién mediante una labor consistente
en:

. Informar de tal oferta a las personas con inteligencia limite y a sus familias.

*  Acompafamiento inicial y retirada progresiva del mediador conforme tiene lugar la

inclusion real.

. Mediar para que sea posible su participacion en experiencias normalizadas de

ocio.

Necesidades relacionadas con el contexto familiar y la vida independiente

Como se ha indicado con anterioridad, las personas con inteligencia limite, como
grupo, alcanzan en su valoracion del Bienestar familiar (Escala Integral de Calidad de Vida) un
percentil de 50, observandose una gran dispersion de los resultados, desde un 37% que se
sitia en el cuartil inferior hasta un 36% ubicado en el cuartil superior. Y, por otra parte, la
Escala SIS indica que presentan necesidades de apoyo para participar de la vida en la

comunidad (nivel correspondiente al percentil 20).

De la informacién recogida a través de las entrevistas y de los grupos de discusién

pueden inferirse las siguientes necesidades y propuestas:

e Las familias indican que en la mayoria de los casos el clima que se vive en casa es
bueno pero aproximadamente una tercera parte reconoce que las relaciones con
sus hijos presentan dificultades para la convivencia en el dia a dia, debido a su
falta de madurez, inestabilidad emocional, dificultades de adaptacién a situaciones
cambiantes, necesidad de apoyo y supervision, su falta de habilidades sociales y
relacionales... Todo ello indica la necesidad de comprensién y apoyo que precisan
estas familias. Es preciso prever servicios de orientacion familiar.

e Aproximadamente un 30% de las familias solicita ayuda y orientaciébn para
responder adecuadamente a las necesidades y demandas que sus hijos plantean
en la actualidad por no sentirse capacitadas para ello.

« el 60% considera que sus hijos/familiares pueden llevar una vida independiente y

auténoma, si bien en la mayoria de los casos seria necesaria un tipo de ayuda
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relacionada con la organizacion y supervision de la casa y un cierto seguimiento
sobre el desarrollo de sus habitos diarios. Un porcentaje importante de las familias
(38%) considera que sus hijos/familiares no pueden alcanzarla.

e La posibilidad de ser autbnomo ha sido sefialado por el 68% de los jovenes con
inteligencia limite consultados (frente a un 19% que no ven esa posibilidad) si bien
la mayoria reconoce la necesidad de algun tipo de apoyos (s6lo un 3,7% indica no
necesitarlos).

e La ensefianza de habilidades domésticas (hacer la cama, colaborar en la
elaboracién de comidas, limpieza de la casa, cuidado de la ropa) constituye un
area clave de intervencién con estas personas y de orientacion a sus familias.

e Entre las habilidades de uso de la comunidad la mayor dificultad se encuentra en
las tareas administrativas y en el manejo del dinero, tanto en opinién de los padres
como segun los resultados en la Escala SIS contestada por profesionales). La
ensefianza de este tipo de habilidades resulta crucial en orden a conseguir su
maxima capacidad de autodeterminacion. Ademds, es necesario prever la
necesidad de apoyo que muchas de estas personas tendran en su curso vital.

» De los 104 sujetos entrevistados mayores de 25 afios, s6lo dos personas (1,92%)
viven de forma independiente. La gran mayoria vive en su hogar familiar (excepto
un 6% que vive en una institucién social). Los profesionales enfatizan la necesidad
de fomentar las experiencias de vida con apoyo.

= Las viviendas tuteladas constituyen una necesidad urgente y son muy escasas
todavia en la actualidad.

= Necesidad de ofrecer apoyos intermitentes a estas personas de modo que puedan
vivir en pisos de mercado libre, supervisando su funcionamiento independiente.

e Los profesionales aprecian cierta sobreproteccién por parte de las familias lo que
les lleva a considerar la necesidad de formacion a la familia para que vea la
necesidad de promover la independencia de sus hijos, confiando méas en sus

posibilidades.

La amplia variabilidad encontrada, tanto en los resultados de las pruebas aplicadas
como a través de las entrevistas y grupos de discusién, nos lleva a subrayar la necesidad de
una intervencion muy individualizada, ajustando la planificacion de los apoyos a las
necesidades personales. “S6lo mediante una mayor comprensién de los puntos fuertes y
limitaciones que se dan en cada sujeto podemos lograr un mejor juicio clinico e identificar los
apoyos apropiados y con la prestacién de apoyos individualizados, lograr la justicia en la
sociedad” (Snell et al., 2010).
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6. RECOMENDACIONES A LAS ADMINISTRACIONES
PUBLICAS

Se recomienda a las administraciones publicas, en relacion con las personas con

inteligencia limite, la consideracién de las siguientes propuestas de intervencion:

1°) Considerar la conveniencia de un diagnostico especifico de las personas que
forman parte de este colectivo, a efectos de proporcionarles la atencion especializada que
precisan a nivel educativo, sanitario y social, de manera que se pueda facilitar su insercion
social, y consigan mantener unos niveles de bienestar y calidad de vida similares a los de las
personas de su edad.

2°) Proporcionar la informaciéon y formacion necesaria a los profesional es de la
sanidad (pediatras), de la educacién (profesores) y de los servicios sociales (trabajadores
sociales) para detectar a estas personas y atenderlas en funcion de sus peculiaridades y
necesidades.

3°) Proporcionar asesoramiento psicolégico personalizado , a través de los Servicios
Sociales, de Salud, o Centros educativos a las familias de personas con inteligencia limite, y
asesorarles en el tratamiento de sus hijos.

49 Informar a la sociedad, especialmente al sector empresarial, de las peculiaridades
de estas personas y de sus posibilidades para realizar una actividad laboral, de forma
responsable, con apoyo tutorizado.

5° Proporcionar los apoyos necesarios , a lo largo de las diferentes etapas
evolutivas, para que estas personas puedan recibir la atencién sanitaria que precisan, desde
los Centros de Salud y Servicios Sociales, teniendo en cuenta el envejecimiento prematuro que
tienen, y las necesidades de apoyo que precisan cuando estan enfermos.

6°) Desde los Centros de Salud se deberia realizar un seguimiento estricto de estas
personas, desde los primeros indicios, y establecer un historial clinico de las mismas, para
establecer un tratamiento personalizado, y una atencién psicoldgica y psiquiatrica adecuada.
Hay que tener en cuenta que la falta de apoyos contribuye a un deterioro prematuro progresivo.

7°) Desde los Centros Educativos se deberia considerar las peculiaridades de las
personas con inteligencia limite y su dificultad para la realizaciéon de operaciones mentales
abstractas, a fin de adecuar los programas educativos y contenidos curriculares a sus
peculiaridades intelectuales y capacidad de comprension.

Se les debe proporcionar los apoyos necesarios desde el inicio de la escolarizac  i6n
para que estos jévenes puedan conseguir cumplir los objetivos formativos establecidos en la
ESO, y evitar el elevado fracaso escolar existente entre ellos, asi como proporcionarles una
formacion ocupacional adaptada. La necesidad de Atencién Temprana es totalmente necesaria
para estas personas dado el elevado porcentaje de retrasos y/o alteraciones en
psicomotricidad, lenguaje y comunicacién, asi como el tratamiento logopédico y el apoyo

emocional y entrenamiento en habilidades sociales y de autocontrol.
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8°) Se deberia sensibilizar a los empresarios  de las capacidades laborales de estas
personas y establecer bonificaciones fiscales o reducciones de las cuotas sociales para
aquellos empleadores que las contraten.

9°) Desde el Instituto Nacional de Empleo -6 servicios autondémicos con estas
funciones- se deberia facilitar la basqueda de empleo para estas personas estableciendo
una bolsa especifica de puestos de trabajo para ellas, de acuerdo con los empleadores.

10) Desde los Servicios Sociales se deberia promover la figura del mediador laboral ,
con funciones de acompafiamiento de las personas con inteligencia limite, al menos al
comienzo, y facilitar su integracion laboral.

10%) Las diferentes administraciones deberian Incluir dentro de la oferta de empleo
publico plazas especificas para las personas de estas caracteristicas.

11°) La administracién deberia reservar viviendas de promocion social para que las
personas con inteligencia limite puedan acceder, condicionando los requisitos de acceso a sus
caracteristicas personales y laborales.

12°) Establecer un programa de apoyo intermitente y seguimiento , por parte de los
Servicios Sociales, de las personas con inteligencia limite que ocupan viviendas tuteladas.

13°) Regular la proteccion juridica de las personas con inteligencia limite.
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ANEXO 1. Entrevista dirigida a la familia

DATOS DE IDENTIFICACION GENERALES DE LAS PERSONAS O BJETO DE ESTUDIO

Procedencia de los datos:

Identificacion:

Fecha de nacimiento:

Sexo:

Numero de hermanos y lugar que ocupa:

Residencia:

Nivel estudios alcanzado por los padres

DATOS RELACIONADOS CON LA DETECCION DEL PROBLEMA

Edad en la que se empieza a detectar la existencia de dificultades

¢, Quién fue el primero en detectarlas?

¢,Cudles fueron los primeros signos de alarma?

¢,Donde se identifico el tipo concreto de problema que presentaba su hijo?

¢, COmo se lo comunicaron, qué le dijeron?

Valoracion de la forma y momento de comunicar el problema.

¢,Como valora usted el momento en que se identifico el problema de su hijo?

¢, Recibieron asesoramiento por parte de los profesionales acerca del modo de resolver los

problemas? Especificar el tipo de orientacion recibida
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¢,Dieron a su hijo algun tipo de explicacion de las dificultades que presentaba?

¢ Cual? ¢ A qué edad? ¢ CAmo reacciond?

¢Piensa que la inteligencia limite deberia ser objeto de un diagndstico especifico? ¢,Por qué?

DATOS RELACIONADOS CON LA SALUD

Exploraciones médicas efectuadas. Datos relevantes obtenidos en las mismas.

Diagnésticos clinicos adicionales.

Tratamiento farmacologico (Medicacion que recibe o ha estado recibiendo) ¢ Como valora su
utilidad?

¢ Se hace seguimiento de este tratamiento? Especificar como, dénde, con qué frecuencia.

¢, Recibe su hijo tratamiento psicolégico? ¢,Por qué? ¢ Dénde?

¢,Como es la salud de su hijo? (Anteriormente y en la actualidad). Problemas de salud mas

frecuentes.

¢ Necesitan acompafiarlo al médico?

¢, Cree que su hijo puede cuidar de la salud por si mismo?

¢Cree que los profesionales de la salud comprenden las dificultades de su hijo y le tratan bien,

de forma individualizada? (Distinguir cuando era pequefio y en la actualidad)

¢Ha echado algo de menos en el trato con los profesionales de la salud? (Especificar

distinguiendo cuando era pequefio y en la actualidad)

Propuestas de mejora en la atencion a la salud fisica y mental
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DATOS RELACIONADOS CON EL FUNCIONAMIENTO PSICOLOGIC O

DESARROLLO TEMPRANO

Proceso de desarrollo psicomotor (elementos a destacar)

Desarrollo de lenguaje (elementos a destacar)

¢, Hubo problemas de alimentacion, suefio, control de esfinteres? (elementos a destacar)

¢, Se aplico alguna prueba psicoldgica en la edad escolar? Resultados obtenidos.

DATOS PSICOLOGICOS ACTUALES

Capacidad cognitiva:
Nivel de inteligencia (indicar prueba utilizada en su valoracion)

Perfil cognitivo (Puntos fuertes y puntos débiles)

Lenguaje y comunicacion
Dificultades lenguaje expresivo
Dificultades lenguaje comprensivo

Dificultades habilidades comunicativas

Capacidad sensoriomotora
Alteraciones sensoriales (especificar)
Dificultades motricidad fina

Dificultades motricidad gruesa

Relaciones interpersonales
En la familia
Con comparfieros
Con adultos

Comportamiento sexual

Afectividad y ajuste personal
Estilo de comportamiento (Nivel de actividad, de extroversion y de persistencia
ante las dificultades)
Alteraciones emaocionales (Especificar)

Tareas que le motivan de forma especial
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Autonomia personal
Habilidades de autocuidado
Habilidades domésticas

Habilidades de uso de la comunidad

DATOS RELACIONADOS CON LA HISTORIA EDUCATIVAY ESCO LAR

¢, Recibio su hijo atencién temprana en los tres primeros afios de vida? ¢ En qué Centro?

¢Fue escolarizado en Educacion Infantil (a los 3 afios)? Tipo de Centro

Centros de ensefianza obligatoria en los que ha estado escolarizado (Especificar tipo y

titularidad del centro asi como la presenci o no de apoyos educativos especiales)

¢ Iba su hijo contento a la escuela?

¢En qué momentos, situaciones, con qué personas se encontraba su hijo mas motivado, mas a

gusto, mas implicado en la escuela? ¢ A qué lo atribuye?

¢ Con qué personas y en qué situaciones lo pasaba peor? Especificar las peores situaciones

escolares para él.

¢En qué etapa educativa comenzaron las dificultades? (En su caso)

¢,Como fue la relacion de los compafieros de escuela con su hijo? Especificar posibles

dificultades.

Principales necesidades educativas de su hijo en la etapa escolar. Especificar

Medidas especiales adoptadas. Especificar

¢,Como valora la relacion que se establecio entre el Centro educativo y la familia?

¢Recibio la familia orientacion y apoyo del Centro educativo para abordar las dificultades de su

hijo? Especificar

¢, Qué medidas eché usted de menos para apoyar la escolaridad de su hijo y conseguir su

buena integracién en el Centro educativo?
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¢, Hubo cambios de Centro? ¢ En qué nivel educativo? Motivo del mismo.

¢Hasta qué edad asistio6 a la escuela?

Nivel estudios alcanzado

¢, Cree que su hijo guarda en la actualidad un buen recuerdo de la etapa escolar? Mejores y

peores recuerdos de la etapa escolar.

DATOS RELACIONADOS CON LA INTEGRACION LABORAL

Actividad laboral que desarrolla
Tipo, horario, tiempo de permanencia
¢;Doénde la realiza?
¢ Puede desarrollar una jornada de trabajo completa sin dificultad?
¢,Desempefié algin otro trabajo con anterioridad?
¢, Tuvo problemas en encontrar trabajo?

¢ Con qué ayuda conté para encontrar trabajo?

Nivel de autonomia laboral
¢ Precisa de ayuda tutorizada para el desarrollo de su actividad laboral o sigue las
orientaciones de forma autonoma?
¢ Tiene iniciativa?
¢, Qué tipo de tareas desarrolla con mayor facilidad y qué tareas son mas dificiles
para él?

¢, Qué dificultades se plantean en el desarrollo diario de su actividad?
Nivel de insercidn sociolaboral

¢ Realiza tareas colectivas con otros comparieros?

¢ Mantiene actitudes solidarias respecto a los otros compafieros?

¢, Se identifica y esta contento con las tareas que realiza?
¢ Esta satisfecho con el trabajo que realiza su hijo? ¢ Qué echa de menos?
Cambios que ha supuesto para su hijo comenzar a trabajar

Razones de la dificultad de insercion laboral de su hijo (en su caso)

¢, Qué considera necesario para que su hijo pueda acceder a un empleo en el mercado libre?

Especificar
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DATOS RELATIVOS AL CONTEXTO DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

Actividades preferidas en su tiempo libre

¢ Con quién realiza estas actividades?

¢, Qué lugares frecuenta habitualmente?

¢Necesita algun tipo de ayuda o acompafiamiento en actividades ladicas y de ocio? En su

caso, ¢.cuenta con esa ayuda?

¢Hay alguna actividad que su hijo no realiza pero que cree que le gustaria realizar? ¢ Por qué?

Especificar posibles obstaculos.

¢ Cuando su hijo era nifio pudo realizar las mismas actividades de ocio y tiempo libre que sus

compafieros?

¢, Qué apoyos hubieran sido necesarios? ¢Hay algo que echdé de menos entonces o lo esta

echando de menos en la actualidad?

DATOS RELATIVOS AL CONTEXTO FAMILIAR

¢ Cémo valora el clima familiar?

¢ Existe alguna dificultad para la convivencia cotidiana con su hijo? En caso afirmativo, ¢en qué

aspectos?

¢ Considera que su hijo le ocasiona dificultades diferentes a las de otros chicos de su edad?

¢ Considera que puede hacer frente adecuadamente a las dificultades planteadas?

¢, Se queda su hijo solo en casa? Si no, ¢por qué?

¢,Cree que su hijo esta capacitado para la vida independiente? Tipo de ayuda que seria

necesaria.

¢Mantienen contacto con otras familias con hijos con inteligencia limite? ¢ Con qué objetivos?
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¢, Qué aspectos del futuro le preocupa mas con respecto a su hijo?

¢, Qué aspecto del futuro les preocupa mas?

Necesidades prioritarias en este momento.

¢, Qué tipo de ayuda necesitarian como familia? (Especificar)

¢Han buscado apoyos especificos para ustedes mismos? (Especificar)

¢ Considera que deberian tener algin apoyo de las instituciones? (Especificar)
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ANEXO 2. Entrevista dirigida a la persona con intel  igencia limite

Procedencia de los datos:

Persona entrevistada (iniciales, sexo y fecha de nacimiento)

DATOS RELACIONADOS CON LA SALUD

¢ Consideras que gozas de buena salud?

¢, Qué enfermedades has tenido Ultimamente?

Cuando estas enfermo, ¢ necesitas ayuda o te puedes valer por ti mismo?

¢, Qué ayuda consideras necesaria en ese caso?

¢, Tomas habitualmente medicacion para alguna dificultad de tipo psicolégico?

¢ Te acuerdas ti mismo de tomarla en el momento adecuado?

¢ Te parece que resulta eficaz?

¢, Recibes algun tipo de tratamiento psicologico?

¢ Estas satisfecho del mismo?

¢, Qué echas de menos en el tratamiento que recibes?

DATOS RELACIONADOS CON EL FUNCIONAMIENTO PSICOLOGIC O

¢ Podrias describir cuales son tus mejores habilidades?

¢ Y dénde se encuentran tus mayores dificultades?

¢, Como dirias que son tus relaciones con otras personas? (Especificar con padres, hermanos,

compafieros, adultos no familiares? Especifica, en su caso, las dificultades:

¢ Tienes novio(a)?
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Autonomia personal
¢, Qué responsabilidades asumes en casa? (Concretar)
¢, Te desplazas tu solo por la ciudad?
¢ Te trasladas tu solo a otra poblacién?
¢, Te manejas bien con el dinero?
¢, Te manejas bien con el teléfono?
¢Vas al cine tu solo o con tus amigos

¢ Utilizas el cajero? ....

DATOS RELACIONADOS CON LA DETECCION DEL PROBLEMA

¢ Piensas que tienes algun tipo de dificultad que no tienen otras personas de tu edad?

¢ Como la definirias?

¢En qué momento tomaste conciencia de ello?

¢, Qué es lo que te hizo caer en la cuenta de que tenias dificultades?

¢Es un tema que hablaste con tus padres? ¢ Como reaccionaron ellos?

¢ Qué echaste de menos en esos momentos?

DATOS RELACIONADOS CON LA ESCOLARIZACION

¢ Qué destacarias del Centro educativo donde estuviste escolarizado?

¢ Coémo de satisfecho te has sentido en tu centro escolar?

¢, Qué es lo que mas te gustaba de tu Colegio 6 Instituto? ¢ Por qué?

¢, Qué es lo que menos te gustaba? ¢,Por qué?

¢, Qué hubieras cambiado del Colegio o del Instituto?

¢ Te hubiera gustado ir a otro Colegio o Instituto? ¢ Por qué?
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Cuando tenias algun tipo de dificultad, ¢,a quién acudias en el Centro educativo?

¢, Recibias normalmente la ayuda que esperabas?

¢, Qué tipo de ayuda echaste de menos?

¢ Te ayudaba alguien a hacer los deberes en casa o0 a explicarte algo que no has entendido en

clase? ¢ Quién?

Recreo
¢ Qué solias hacer en los momentos de recreo?
¢ Te divertias?

¢, Qué te hubiera gustado hacer en esos momentos?

Relacién con los compafieros
¢, Como eran las relaciones con tus compafieros del Centro educativo?
¢, Crees que a ellos les gustaba estar contigo? ¢ Por qué?
¢, Te gusta cOmo te trataban? ¢ Por qué?
¢,Cuantos amigos tenias en el Instituto?
¢ Por qué los considerabas amigos?
¢, Con qué frecuencia te veias con ellos?
¢, Qué tipo de cosas hacias con ellos?
¢Hay algan alumno de tu Instituto con el que no te gustaba estar? ¢Por qué? Y
ese alumno, ¢ queria estar contigo?
Cuéando estabas con otros compafieros, ¢ quién decidia lo que ibais a hacer? ¢Tu
estabas siempre de acuerdo con estas decisiones? Y si no estabas de acuerdo,
¢ qué hacias?

¢, Cuantos amigos tenias fuera del Instituto? ¢ Qué solias hacer con ellos?

Profesorado
¢, Como fue tu relaciéon con los profesores?

¢Hay algo que echaste de menos en tu relacion con los profesores?

Relacion familia-Centro educativo
¢ Tus padres iban a menudo al Colegio o al Instituto?
¢,Con qué motivo solian acercarse o llamar por teléfono? (a hablar con los
profesores, para participar en algun tipo de actividad ¢ Cual?
¢ Te gustaba esta relacion?

¢, Como te gustaria que hubiese sido esta relacion?
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Paso de un ciclo/curso a otro
Te supuso algun tipo de problema el paso del Colegio de Primaria al Instituto
¢ Cudl? ¢ Qué echaste de menos?
¢, Te supuso problema el paso de un curso a otro dentro del Instituto? ¢ Qué tipo de
problema? ¢De qué manera crees que se te podria haber ayudado?
¢, Te prepararon bien en el Instituto para el paso a un Ciclo Formativo? ¢Qué
hubieras necesitado?

¢, Se cumplieron tus expectativas en el ciclo formativo?

¢ Podrias ordenar de mayor (1) a menor (5) las necesidades en el ambito educativo?

Mejorar las relaciones con los profesores

Mejorar las relaciones con los compafieros

Adaptaciones en el curriculum (especificar asignaturas)

Modificaciones en el horario

Modificaciones en las normas

Mas profesores de apoyo

Modificaciones en la forma de evaluar

Menor nimero de alumnos por clase

Mayor orientacion al pasar de una etapa a otra

Otras (especificar)

DATOS RELACIONADOS CON LA INTEGRACION LABORAL

¢En qué consiste tu trabajo?

¢ Te gusta?

¢, Como lo conseguiste?

¢, Crees que el trabajo que desempenias es adecuado a tu formacién?

¢, Qué es lo que mas te gusta hacer?

¢, Qué es lo que mas te cuesta hacer?

¢ Necesitas algun tipo de ayuda para realizarlo bien? ¢ Cual?

Cuando surge alguna dificultad, ¢ a quién acudes?
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¢, Crees que desarrollas eficazmente tu trabajo?

¢, Te gustaria realizar otro tipo de trabajo? ¢ Cual?

¢ Ves algun tipo de dificultad en conseguirlo?

¢ Tuviste problemas a la hora de encontrar empleo?

¢A qué atribuyes esas dificultades?

¢, Qué ayudas ves necesarias para facilitar el acceso al empleo?

¢,Como ves las relaciones con tus compafieros de trabajo?

&Y con tus jefes?

¢, Qué te ha proporcionado el tener un puesto de trabajo?

DATOS RELATIVOS AL CONTEXTO DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

¢, Qué actividades ocupan habitualmente tu tiempo libre? (Numerar segun frecuencia)

¢, Cual de ellas te gusta mas?

¢ Con quién realizas estas actividades? Indicar qué actividades realiza en cada una de estas

condiciones (numero correspondiente)

¢Hay alguna actividad que no realizas pero que te gustaria realizar?

¢, Qué es lo que te lo impide?

¢,Donde buscas informacién sobre la oferta de ocio que ofrece tu Comunidad?

¢, Qué ayuda necesitarias para poder disfrutar de las actividades de ocio?

DATOS RELATIVOS AL CONTEXTO FAMILIAR

¢ Coémo valoras el clima familiar?
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¢ Te encuentras a gusto en casa?

¢ Qué dificultades encuentras en casa?

¢,Como ves la comunicacion que se establece entre las personas que forman tu familia?

¢,Qué echas de menos en tu familia?

¢, 0s veis a menudo con abuelos, tios, primos, amigos...? ¢Con qué ocasiones?

¢, Te gustaria tener tu propia casa y vivir de forma independiente?

¢ Lo ves posible?

¢, Qué tipo de ayuda necesitarias para conseguirlo?
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ANEXO 3. Guion para el grupo de discusion conlosp  rofesionales

Caracteristicas de la Asociacion: ¢,De profesionales? ¢ De familias?
¢, Qué servicios ofrece a los usuarios y a sus familias? ¢ A partir de qué edad se atiende?
Caracteristicas de las familias que se asocian. Nivel estudios mas frecuentes de los padres
¢, Qué buscan las familias en la asociacion? Principales necesidades
¢ Quién informa a las familias sobre la existencia de este tipo de entidades sociales?
¢Piensa que la inteligencia limite deberia ser objeto de un diagnéstico especifico? ¢Por qué?
Ventajas e inconvenientes
¢, Qué suelen pensar las familias asociadas en relacion a considerar la inteligencia limite como
un diagnostico diferenciado?
Edad mas frecuente de identificacién del problema
¢ Quiénes suelen ser los primeros en darse cuenta de que algo no iba bien en el desarrollo del
nifo?
¢,Cudles suelen ser los primeros signos de alarma?
¢ Los padres suelen recibir algun tipo de acerca del modo de resolver los problemas?
Las personas con IL, ¢reciben con frecuencia alguan diagnéstico de problemas
clinicos/psiquiatricos? Especificar
¢, Como percibe la salud fisica de los usuarios
¢, Qué problema(s) es(son) mas frecuente(s)?
Necesidades prioritarias de estas personas en relacion con las distintas etapas evolutivas
Propuestas de mejora en la atencion a estas personas y sus familias

Sanidad

Educacion

Servicios Sociales
¢, Qué medidas serian necesarias en relacion con la escolarizacién?
¢ Qué considera necesario para que estas personas puedan acceder a un empleo en el
mercado libre?
¢, Qué medidas considera necesarias para que estas personas puedan disfrutar de la oferta de
ocio que ofrece su comunidad?
¢,Qué tipo de ayuda seria necesario para que estas personas puedan vivir de forma

independiente de su familia?
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ANEXO 4. CONSENTIMIENTO INFORMADO para la particip acion en una
investigacion sobre: “Analisis de necesidades de la S personas con

inteligencia limite”.

Estimado Sr./Sra.

INFORMACION

Objeto de la investigacion

Se trata de un estudio que se esta realizando a propuesta de la Asociacién en Linea en
el Departamento de Psicologia y Sociologia de la Universidad de Zaragoza. El objetivo del
mismo consiste en valorar las necesidades educativas, sanitarias y sociales de las personas

con inteligencia limite y definir las necesarias respuestas a las mismas.

Implicaciones del estudio

Para realizar este estudio y tras la obtencién de los permisos oportunos, se obtendra
informacion sobre las circunstancias de la deteccion del problema, la salud, el funcionamiento
psicolégico, la escolarizacion, la integracion sociolaboral, el ocio y tiempo libre y el contexto
familiar de las personas con inteligencia limite. Con esta finalidad se recogera la informacion
pertinente disponible en Fundacion Picarral, se aplicaran pruebas psicoldgicas y se procedera
a entrevistar a los profesionales implicados en su educacién e integracion laboral, a los padres

y a los propios sujetos objeto de estudio.

Beneficios/riesgos derivados de su participacion en este estudio .

Los beneficios de este tipo de estudios se plantean fundamentalmente en términos
colectivos, ya que la informacion obtenida permitira desarrollar estrategias encaminadas a
mejorar la escolarizacion, la atencion sanitaria, la integracion socio-laboral y el apoyo familiar

de las personas afectadas, proporcionando orientaciones al respecto.

Por otro lado, la participacién en el estudio no conlleva ningln riesgo para estas

personas.
Costes o0 Compensaciones.

La participacién en este estudio no representara ningun coste para el autorizante, quien

no recibird ninguna remuneracién por participar en el estudio.
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Participacion voluntaria.

La participacion en el estudio es voluntaria. El autorizante ha podido escoger no

participar o puede abandonar el estudio en cualquier momento.

Confidencialidad.

Los datos se manejaran y estaran protegidos de acuerdo a la Ley 15/99 de Proteccién
de datos. Esta ley otorga los derechos de oposicion, acceso, rectificacion y cancelacion de los
datos. El uso que se haga de la informacién obtenida serd confidencial. La informacién sera
manejada de forma andnima por los investigadores, pero el participante podra ser identificado a

través de un archivo cuyo acceso esta limitado a los responsables del estudio.
Por lo tanto, su identidad sera siempre preservada. lgualmente los datos obtenidos solo
podran ser publicados de forma andnima y agregada, es decir en forma de porcentajes o datos

numeéricos sin identificacion del participante, y nunca de manera individual.

Los datos personales no seran cedidos para otras investigaciones sin consentimiento

expreso.

Personas de contacto. Para resolver cualquier duda sobre este estudio, puede

contactarse con Maria Frontera, teléfono 976 761301; e-mail: mfronte@unizar.es) y con Carlos

Gomez Bahillo, teléfono 976 761998; e-mail: cgomez@unizar.es

Gracias por participar en este estudio

Firma de los investigadores Fecha: [/ / /

DNI

160



CONSENTIMIENTO He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.

« He podido hacer preguntas sobre el estudio.
* He recibido suficiente informacién sobre el estudio.

« He hablado con , quien me ha aclarado las dudas.

e Comprendo que la participacion es voluntaria.

e Comprendo que puedo retirarme del estudio:

e Cuando quiera

e Sin tener que dar explicaciones

« Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

He recibido una copia de este impreso y he tenido la oportunidad de leerlo.
Firmo por duplicado, quedandome con una copia.

Fecha

Firma del autorizante:

Nombre y apellidos:

Direccidn y teléfono de contacto:
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ANEXO. 5. ESCALA SIS; Valoracion de los profesional es

SEXO | EDAD H\(/)'gﬁ‘R CO,\XL'J',D\I'?‘DAD APRENDIZAJE | EMPLEO SI?éIL_JLIQIDD\/(\D SOCIAL | TOTAL | INA
Varén 19 14 24 44 87 22 19 210 98
Mujer 21 21 85 52 44 25 66 293 | 104
Varén 20 32 16 24 29 31 4 136 89
Varén | 21 20 20 21 29 35 35 160 | 83
Varén 22 24 21 46 35 33 32 191 94
Varén | 34 13 8 33 31 29 42 156 | 92
Varén 19 17 41 40 44 19 25 186 94
Mujer | 22 15 5 37 23 31 8 119 | 88
Mujer 20 9 31 60 26 46 32 204 98
Mujer | 22 16 2 11 22 11 66 77
Varén 21 0 14 12 35 66
Mujer | 29 25 17 16 3 68 75
Varén 22 3 14 11 10 50 74
Mujer 27 47 47 23 10 28 162 89
Mujer | 26 0 24 26 9 6 68 72
Mujer 20 14 29 18 26 17 110 85
Varén | 28 16 5 36 16 26 27 126 | 83
Varén 24 12 23 14 30 21 104 85
Varén | 23 13 17 53 36 26 5 150 | 90
Varén 19 11 25 41 28 16 21 142 89
Varon | 43 6 0 3 0 0 0 9 65
Varén 30 18 22 47 21 19 14 141 89
Mujer 18 12 14 51 30 18 133 89
Varén 13 24 22 17 33 21 120 86
Varén 23 28 24 40 33 27 20 172 93
Mujer 31 9 16 31 42 21 26 145 89
Varén 20 13 25 44 34 14 26 156 91
Mujer 25 22 12 30 19 14 15 112 87
Varén 26 13 17 53 35 26 5 149 90
Mujer | 37 0 14 19 33 18 37 121 | 85
Varén 42 14 0 18 12 10 54 68
Varén | 28 3 15 4 2 33 71
Varén 22 30 41 52 37 45 14 219 98
Mujer | 24 28 30 19 23 36 31 167 | 94
Varén 30 23 12 34 14 22 29 134 90
Varén | 28 15 39 22 10 25 114 | 84
Varén | 35 0 42 9 6 9 66 74
Varén 19 38 45 45 48 50 50 276 |104
Varén 29 23 10 9 0 7 6 55 74
Varén 27 26 25 50 32 26 36 195 96
SEXO |EDAD | VIDA VIDA APRENDIZAJE | EMPLEO | SALUDY |[SOCIAL | TOTAL | INA
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HOGAR | COMUNIDAD SEGURIDAD
Varon | 34 34 12 22 19 32 9 128 | 89
Varon | 27 19 18 43 26 18 48 172 | 93
Varon | 36 9 6 24 24 12 30 105 | 83
Varon | 31 30 25 33 26 31 29 174 | 93
Mujer | 35 20 44 68 32 36 48 248 | 109
Mujer | 26 13 17 53 35 22 23 163 | 92
Mujer | 22 15 30 47 13 14 40 159 | 90
Mujer | 26 24 24 36 27 28 13 152 | 92
Varon | 29 8 0 2 0 6 16 57
Varon | 28 21 24 53 34 20 161 | 92
Mujer | 29 3 11 28 70
Mujer | 25 10 0 3 0 0 13 65
Mujer | 28 23 16 49 43 25 31 187 | 96
Mujer | 26 3 11 27 24 0 3 68 79
Mujer | 25 24 0 19 16 16 23 98 74
Mujer | 19 10 3 25 17 7 8 70 79
Varon | 44 0 0 46 21 21 45 133 | 77
Mujer | 31 11 0 17 66
Varon | 35 3 0 0 0 3 6 65
Mujer | 29 26 6 27 26 26 28 139 | 88
Mujer | 20 12 0 12 9 6 9 48 73
Varén | 41 0 0 0 0 0 0 0 62
Varon | 18 9 0 0 5 0 0 14 67
Varon | 21 6 0 9 0 3 0 18 67
Varén | 19 0 0 0 0 0 0 15 62
Mujer | 32 0 0 0 0 0 0 0 62
Varon | 20 12 0 14 4 8 6 44 73
Varon | 23 9 0 0 0 9 0 18 66
Varon | 24 12 0 0 9 0 21 67
Mujer | 26 0 0 16 3 0 4 23 67
Mujer | 22 6 0 32 42 0 0 80 74
Mujer | 36 8 0 0 10 0 0 18 66
Mujer | 40 0 0 4 6 0 0 10 65
Mujer | 35 0 0 0 10 5 8 23 67
Mujer 16 4 0 0 5 0 0 9 65
Mujer | 17 8 0 0 5 0 0 13 67
Varén | 20 12 0 3 0 0 0 15 66
Mujer | 19 9 0 12 9 3 0 33 70
varén | 16 0 0 5 0 18 31 69
Mujer 43 0 4 6 0 16 66
Varon | 49 29 38 50 38 31 33 219 | 98
Varon | 32 13 0 26 37 8 17 101 | 82
Mujer | 32 9 18 41 35 27 43 173 | 92
Varon | 42 15 15 36 29 27 33 155 | 92
Varon | 32 17 12 12 3 15 62 78
Varon | 25 21 27 31 10 12 107 | 84
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SExo |EDAD | L% | Comumbap | APRENDIZAJE | EMPLEO SgébllilljDTAD SOCIAL | TOTAL | INA
varén | 29 | 23 24 54 40 28 48 | 217 | 99
Varén 25 23 22 22 13 26 112 84
Mujer | 35 | 20 27 27 15 12 | 107 | 84
Mujer 19 20 33 53 45 34 33 218 96
varén | 42 | 15 3 30 4 3 27 82 |79
varén | 21 | 15 19 17 13 15 79 | 80
varén | 50 9 10 35 32 18 25 | 129 | 88
Varén 26 16 13 19 26 9 34 117 87
Mujer 29 27 21 53 36 27 44 208 96
Mujer | 22 | 19 9 54 42 25 21 | 170 | 93
Mujer | 27 | 15 12 22 26 11 32 | 118 |87
Mujer | 27 | 17 19 35 35 23 44 | 173 | 93
Varén 43 10 16 39 26 12 15 118 85
Mujer | 28 | 21 18 44 41 27 36 | 187 | 95
Mujer 14 26 26 39 52 27 38 208 96
varén | 38 7 3 30 26 3 28 97 |81
Mujer 21 36 25 50 30 38 39 218 |100
varén | 28 | 16 7 19 15 19 4 80 |81
Mujer | 35 | 15 10 41 48 12 21 | 147 | 90
Mujer | 24 | 22 29 42 46 18 37 | 194 | 95
Mujer | 36 | 13 5 32 33 12 16 | 111 | 85
varén | 40 0 0 32 14 11 13 70 |76
varén | o1 | 12 9 13 18 12 15 79 |81
varén | 34 | 11 2 29 18 7 10 77 | 79
Mujer | 23 | 18 5 40 31 14 30 | 138 | 88
varon | 35 | 13 0 30 15 11 19 | 88 |80
varén | 31 | 23 8 35 19 18 22 | 125 | 89
varon | 22 | 15 0 31 12 13 18 | 89 |80
varén | 19 | 22 7 42 21 24 32 | 148 | 90
varén | 22 8 0 34 17 14 17 90 |81
varén | 33 | 12 4 27 15 10 22 90 |82
varon | 19 | 11 6 32 33 26 27 | 135 | 87
Mujer | 24 | 10 4 40 20 18 22 | 114 |85
varén | 17 | 18 0 31 28 15 31 | 123 | 85
varén | o9 | 12 0 24 15 17 76 | 78
varén | o9 | 14 5 19 13 19 79 | 80
varén | 29 9 0 17 8 10 11 55 | 74
Mujer | 20 | 11 8 38 22 12 16 | 107 | 84
varon | 24 | 16 13 33 30 21 25 | 138 | 90
Mujer | 19 | 13 7 36 22 19 30 | 127 | 86
varon | 3g | 12 10 26 9 13 17 | 87 |e2
varén | o0 | 19 9 29 27 22 22 | 128 | 89
Mujer | 22 | 16 28 22 14 18 | 98 |78
varén | 19 | 13 14 46 44 26 38 | 181 | 93
Mujer | 26 6 13 44 18 23 29 | 133 | 88
Mujer | 3g | 10 12 31 24 22 23 | 122 | 88
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SExo |EDAD | L% | Comumbap | APRENDIZAJE | EMPLEO SgébllilljDTAD SOCIAL | TOTAL | INA
varén | og | 23 13 37 35 27 23 | 158 | 92
Varén 36 32 25 48 48 43 47 243 102
Mujer | 21 3 0 8 14 10 20 55 | 73
Mujer 23 15 0 26 24 21 21 107 84
varén | 33 | 18 11 40 18 31 29 | 147 | 90
Varén 34 13 0 17 18 12 20 80 79
varén | 28 | 18 0 24 18 16 14 90 |82
Mujer | 43 | 12 4 44 16 31 16 | 123 | 87
Varén 34 18 8 43 35 27 21 152 92
varén | 40 6 0 15 4 5 17 47 |73
Varén 29 15 0 20 18 13 22 88 81
varén | 26 | 19 6 37 24 22 16 | 124 | 88
varén | 38 | 11 0 29 6 15 14 75 | 77
varén | 25 | 14 0 21 23 15 26 99 | 82
Varén 40 4 0 21 15 7 9 56 75
Mujer | 34 | 17 8 30 20 19 20 | 114 | 86
Varén 21 16 18 39 42 2 24 141 88
Mujer | 36 8 0 28 19 15 26 9% |77
varén | 31 | 15 23 14 11 23 88 | 81
varén | 43 35 26 13 16 98 | 83
Mujer | 42 29 51 39 31 42 | 199 |95
Varon 26 15 2 6 9 37 71
varén | 43 | 17 34 28 13 28 | 120 | 85
varen | 40 | 10 21 48 45 28 51 | 203 | 95
varén | 21 | 21 26 44 38 21 39 | 189 | 94
varon | 34 | 23 9 25 17 17 3 94 |83
varén | 23 | 24 14 41 35 17 29 | 160 | 92
Mujer | 35 | 22 34 22 14 38 | 139 | 89
varén | 31 | 19 28 20 6 2 81 |78
varen | 22 | 24 27 63 46 21 39 | 220 | 99
Mujer | 19 0 13 19 8 8 20 68 | 79
varen | 22 | 29 30 57 42 38 39 | 235 |101
varen | 33 | 33 45 39 29 9 | 164 | 93
varén | 19 7 29 13 10 14 82 | 80
varen | 24 | 14 35 28 22 18 | 125 | 88
Mujer | 17 | 24 30 44 45 33 33 | 209 | 9
varén | 20 | 12 24 42 37 17 29 | 161 |91
Mujer | 20 | 19 18 40 26 15 12 | 130 | 87
Mujer | 29 | 17 23 16 26 o1 | 81
Mujer | 20 4 6 22 14 5 53 | 74
Mujer | 24 | 22 24 42 25 20 48 | 181 | 94
Mujer | 19 | 28 51 58 47 21 31 | 236 |102
Mujer | 38 | 16 26 19 19 3 5 88 | 82
Mujer | 20 | 21 39 48 32 30 26 | 196 | 95
Mujer | 22 | 15 7 38 31 25 18 | 134 | 88
Mujer | 19 | 21 20 43 20 17 25 | 146 | 90
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SExo |EDAD | L% | Comumbap | APRENDIZAJE | EMPLEO SgébllgljDTAD SOCIAL | TOTAL | INA
Mujer | 26 | 27 43 40 41 18 46 | 215 |97
Varén 38 11 9 37 35 30 40 162 92
varén | 28 | 15 10 46 43 16 26 | 156 | 91
Varén 27 22 8 26 18 12 7 93 84
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ANEXO 6. ESCALA SIS

médico y conductual

: Necesidades excepcionales de a poyo

SEXO | EDAD | ST (e} PAO | PDP | PR | PA | PS | PAS | PCSNA | PRE | PAE | MTSM | POPC | TOTAL
Varén 19 1 2 5
Mujer 21 1 1 1 6
Varén 20 1
2
No
sabe
Varén 21 1 2 2 2 1 2 2 2 decir 16
que
no,
abusos
1
Epilep
sia, 1
Varén 22 1 | Cuida 1 1 1 1 1 1 1 1 10
do de
herida
s
Varén 34 1 1
Varén 19 1 1 1 3
1
Epilep
sia, 1
Mujer 22 1 | Cuida 1 1 1 2 1 8
do de
herida
s
1
Cuida
Mujer 20 1 | dode 1 1 1 5
herida
s
Mujer 22 1 1 2
Varén 21 1 1
Mujer 29 1 1
Varén 22 1 1 2
1
Epilep
sia, 1
Mujer 27 Cuida 1 1 1 4
do de
herida
s
Mujer 26 0
Mujer 20 0
Varén 28 1 1
Varén 24 1 1 2
Varén 23 1 1 1 3
Varén 19 0
Varén 43 0
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SEXO | EDAD | ST (0] PAO | PDP (PR | PA | PS | PAS | PCSNA | PRE | PAE | MTSM | POPC | TOTAL
1
Fisiot
erapia
de
térax
Varén 30 1 1 1 1 4
aspira
cion
de
secre
ciones
1
Inhala
. cion
Mujer 18 de 1
oxige
no
Varén 13 0
1
Epilep
sia, 1
Varén 23 Cuida 1
do de
herida
S
Mujer 31 1 1 1
Varén 20 0
1
Mujer 25 Epilep 1 1 3
sia
1
Varon 26 1 | Epilep 1 3
sia
Mujer 37 1 1
Varén 42 1 1 1 3
Varén 28 0
2
1 agresiv
Prev idad
Varén 22 : 1 2 2 en el 8
Vagab
entorn
undeo o
familiar
Mujer 24 1 1 1 3
Varén 30 1 1 2
Varén 28 0
Varén 35 0
Varén 19 1 1 2
Varén 29 0
Varén 27 1 1
2
Varén | 34 1 2 1 |amena 6
za,
miente
Varén 27 1 2
Varén 36 1
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SEXO | EDAD | ST (0] PAO | PDP |PR | PA | PS | PAS | PCSNA | PRE | PAE | MTSM | POPC TOTAL
5 piel,
Epilep
sia,
herida
Varén 31 1 S, 1 1 1 1 6
dialisi
S,
ostom
fas,
1
Mujer 35 1 | Diélisi 1 3
S
Mujer 26 1
Mujer 22
2come
2 ro
Mujer | 26 sequir 1 1] 1 1 1 1 |demasi 8
f adas
dieta ;
golosin
as
Varén 29 0
Varén 28 1 1 1 1 4
Mujer 29 0
Mujer 25 1 1
Mujer 28 0
Mujer 26 0
Mujer 25 0
Mujer 19 1 1
Varén 44 0
Mujer 31 0
Varén 35 1 1
Varén 17 1 1 1 1 4
34 0
Mujer 29 1 1 1 1 4
Mujer 20 0
Varén 41 0
Varén 18 0
Varén 21 0
Varén 19 0
Mujer 32 1 0
1
varén | 20 1 vagab 2
un
deo
Varén 23 0
Varén 24 0
Mujer 26 1 1
Mujer 22 0
Mujer 36 0
Mujer 40 0
Mujer 35 2 2
2
Epilep 2
Varén 21 sia
Mujer 16 0
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SEXO | EDAD | ST (0] PAO | PDP (PR | PA | PS | PAS | PCSNA | PRE | PAE | MTSM | POPC | TOTAL
Varén 29 0
Mujer 17 0
Varén 20 0
Mujer 19 0
Varén 16 0
Mujer 43 0
Diabet
Varén 49 esy 1
Epilep
sia
Varén 32 0
Mujer 32 1 1
Varén 42 0
Varén 32 0
Varén 25 0
Varén 29 1 1 2
Varén 25 1 1 2
Mujer 35 0
Mujer 19 1 0
Varén 42 0
Varén 21 Piel 1 1
Varén 50 Diogen 2
es?2
Varén 26 0
Mujer 29 1 1 2
Mujer 22 1 1 2
Mujer 27 0
Mujer 27 1
Varén 43 1 1 3
Mujer 28 1 1
Mujer 14 0
inventa
18 1 rse 2
suceso
sl
Varén 38 1 1
Mujer | 21 1 1 1 mentir 4
asl
Varén 28 1 1
Mujer 35 0
31 0
Mujer 24 1 1
Mujer 36 0
1
Varon 40 Epilep 1
sia
Varén 21 0
Varén 34 0
Mujer 23 1 1
Varén 35 0
Varén 31 1 1
Varén 22 0
Varén 19 1 1 2
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SEXO | EDAD | ST (0] PAO | PDP (PR | PA | PS | PAS | PCSNA | PRE | PAE | MTSM | POPC | TOTAL
Varén 22 1 1
1
Varon 33 Epilep 1
sia
1
Varén 19 1 1 1 2 Vagab 6
undeo
Mujer 24 1 1 1 3
Varon 17 1
Varén 20 0
Varon 20 1 1 2
Varon 29 0
1
Mujer 20 Epilep 1
sia
Varon 24 1 1 1 3
Mujer 19 0
Varon 38 1 1
Varén 20 1 1 2
Mujer 22 0
1
Varén 19 1 1 Vagab 3
undeo
Mujer 26 1 1
Mujer 38 1
Varon 28 1
1
Varon 36 2 1 1 2 Vagab 7
undeo
Mujer 21 0
1
Mujer 23 1 | Epilep 1 1 4
sia
1Vaga
2 bunde
Varon 33 1 | Epilep 1 2 1 02 9
sia Adiccio
nes
Varon 34 0
Varén 28 0
2
Epilep
sia,
2Tera
pia de
oxige
Mujer 43 1| no1 1 4
super
vision
tratam
iento
médic
0
Varén 34 1 1 1 1 1 5
Varén 40 0
Varén 29
SEXO | EDAD | ST (0] PAO | PDP |PR | PA | PS | PAS | PCSNA | PRE | PAE | MTSM | POPC TOTAL
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Varén 26 Epilep 2
sia
Varén 38 1 1
Varén 25 1 1
Varén 40 0
1Cont
Muer | 34 | 2 | o 1 4
obesi
dad
Varén 21 0
Mujer 36 1 1 2
Varén 31
1
Antece
dentes
Varén 43 1 psicosi 2
s
parano
ide
1
Mujer 42 1 1 Depres 3
i6n
Varén 26 0
Varén 43 0
Varén 40 1 1 1 1 4
Varén 21 1 1 1 1 1 5
Varén 34 1 1
Varén 23 1 1 1 2 1 6
Mujer 35 0
Varén 31 0
Varén 22 2 1 2 5
Mujer 19 0
Varén 22 1 1 2
Sindro
varon | 33 | 2 o | mede 5
Diogen
es
Varén 19 0
Varén 24 1 1 1 1 2 6
Mujer 17 1 2 1 4
Varén 20 1 1 1 1 1 5
Mujer 20 1 1 1 1 4
2-
Abuso
Mujer 29 asisten 2
cia
médica
Mujer 20 0
Mujer 24 1 1 2
Mujer 19 1 2 2 2 1 1 9
Mujer 38 0
Mujer 20 1 1 1 1 4
Mujer 22 1 1 1 2 2 2 9
SEXO | EDAD | ST (0] PAO | PDP |PR | PA | PS | PAS | PCSNA | PRE | PAE | MTSM | POPC TOTAL
Mujer 19 1 1 1 1 4
Mujer 26 1 2 1 2 6
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varén | 38 Epilep |y 1 4
Sla

Varén 28 0

Varén 27 1 1

Total 45 17 | 22 16 13 63 13 53

Siglas  |Casos

Servicios de terapia ST 45
Otros: (Epilepsia: 17 casos), etc. ®)
Prevencion de asaltos o heridas a otros PAO 22
Prevencion de la destruccion de la propiedad PDP 9
Prevencion robo PR 16
Prevencién autolesiones PA
Prevencion suicidio PS
Prevencion agresion sexual PAS 8
Prevencién de conductas sexuales no agresivas pero inadecuadas PCSNA 13
Prevencion de rabietas o estallidos emocionales PRE 63
Prevencion de abuso de estupefacientes PAE 13
Mantenimiento de los tratamientos de salud mental MTSM 53
Prevencion de otros problemas de conducta serios POPC 22
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ANEXO 7. ESCALA SIS: Proteccion y defensa

DO

11

ED

12
10

oL

12
12

11
12

PA

12

12

12

EL

10

12
12

12
10

PE
10

12

10

12

MD

12

DD

11

EDAD

19
21

20
21

22
34
19
22
20
22
21

29
22
27
26
20
28
24
23

19
43

30

18
13
23
31

20
25

26
37

42

28
22
24
30
28
35

19
29
27
34
27
36

SEXO
Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén
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DO

ED

oL

11

PA

EL

PE

MD

10

DD

EDAD

31

35

26
22
26
29
28
29
25

28
26
25
19
44
31

35

29
41

18
19
32
20
23
24
26
22
36
40

35

16
17
20
19
16
43

49

32
32
42

32
25
29
25
35

19
42

SEXO
Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Mujer

Varén
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DO

ED

oL

PA

EL

PE

MD

DD

EDAD

21

50
26
29
22
27
27

43

28
14
38
21

28
35
24
36
40

21

34
23
35
31

22
19
22
33
19
24
17
20
20
29
20
24
19
38
20
22
19
26
38
28
36
21

23
33

SEXO
Varén

Varén

Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Mujer

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Mujer

Varén

Varén

Mujer

Mujer

Varén
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DO

500

ED

677

oL

10

753

PA

536

EL

10

583

PE

580

MD

684

DD

550

EDAD

34
28
43

34
40

29
26
38
25

40

34
21

36
31

43

42

26
43

40

21

34
23
35
31

22
19
22
33
19
24
17
20
20
29
20
24
19
38
20
22
19
26
38
28
27

SEXO
Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Mujer

Varén

Varén

Varén

Varén

Mujer

Varén

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Varén

Varén

Varén

Total
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DD: Defenderse ante los demas

MD: Manejar dinero y finanzas personales

PE: Protegerse a si mismo de la explotacion

EL: Ejercer responsabilidades legales

PA: Pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa o autoayuda
OL.: Obtener servicios legales

ED: Hacer elecciones y tomar decisiones

DO: Defender a otros
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ANEXO 8. CALIDAD DE VIDA. Indicadores subjetivos

SEXO | EDAD | Autodeterminacion | (0" | ISP | RN | ocionaly fisco | Famitar | TOTAL | 16V
varén | 19 22 26 10 29 21 7 115 | 85
Mujer 21 23 25 11 26 26 10 121 93
Varén | 20 30 26 12 33 26 11 138 | 108
Varén 21 26 23 11 25 25 11 121 91
Varén 22 21 23 12 27 24 8 115 86
Varon | 34 20 27 13 31 22 10 123 94
Varén 19 29 31 14 32 28 12 146 117
Mujer 22 21 25 9 34 22 118 85
Mujer 20 21 24 15 24 19 112 87
Mujer | 22 27 25 13 28 24 126 | 96
Varén | 21 19 17 10 29 23 12 110 85
Mujer | 29 20 9 13 33 16 8 9 | 78
Varon | 22 32 30 16 36 28 12 154 | 121
Mujer 27 29 27 15 33 25 11 140 112
Mujer 26 28 30 16 34 27 12 147 117
Mujer | 20 29 30 16 35 26 12 148 | 121
Varén 28 27 28 14 31 24 10 134 104
Varon | 24 29 30 16 32 28 12 147 | 120
Varén 23 22 28 15 32 21 9 127 98
Varén 19 23 24 12 27 21 12 119 93
Varon | 43 29 26 16 32 26 10 139 | 112
Varén 30 29 28 15 34 28 12 146 117
Mujer 18 29 28 15 33 24 12 141 114
Varén 13 29 28 14 36 28 12 147 117
Varon | 23 31 32 16 34 27 12 152 | 121
Mujer | 31 25 26 10 31 24 125 93
varén | 20 20 26 12 28 22 117 | 88
Mujer | 25 26 24 12 31 21 9 123 92
Varén 26 29 26 15 31 26 12 139 113
Mujer | 37 31 27 16 34 28 12 148 | 117
varén | 42 27 26 16 32 28 12 141 | 114
Varén | 28 22 26 13 28 21 9 119 | 91
Varon | 22 32 29 13 33 28 12 147 | 116
Mujer 24 27 23 12 21 19 8 110 82
Varon | 30 27 28 16 33 23 12 139 | 112
Varén 28 32 29 14 35 25 12 147 116
Varén 35 30 27 14 35 26 11 143 95
Varon | 19 30 32 16 36 27 12 153 | 123
varén | 29 24 24 14 34 21 10 127 | 96
Varon | 27 24 30 16 36 28 12 146 | 118
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Varén | 34 24 26 15 24 24 10 123 97
Varon | 27 30 28 15 36 24 12 145 | 116
Varén | 36 29 30 16 36 28 12 151 | 123
Varon | 31 25 28 16 33 27 9 138 | 108
Mujer | 35 23 29 16 33 28 12 141 | 114
Mujer | 26 25 24 14 32 20 6 121 90
Mujer | 22 22 29 12 31 22 10 126 95
Mujer | 26 24 27 12 31 18 121 90
Varén | 29 31 22 16 33 17 128 98
Varén | 28 27 24 12 28 28 128 96
Mujer | 29 26 28 15 27 20 124 96
Mujer | 25 31 29 16 35 24 12 147 | 117
Mujer | 28 25 22 13 31 27 11 129 | 100
Mujer | 26 32 31 16 36 28 12 155 | 125
Mujer | 25 28 30 16 36 28 12 150 | 116
Mujer | 19 24 23 16 30 27 10 130 | 102
Varon | 44 23 27 16 33 22 10 131 | 103
Mujer | 31 30 27 16 32 25 12 142 | 116
Varon | 35 22 24 15 32 27 12 132 | 105
Mujer | 29 24 28 14 36 24 12 138 | 110
Mujer | 20 28 29 15 36 27 12 147 | 118
Varon | 41 21 28 16 30 24 10 129 | 102
Varén | 18 25 29 15 31 28 11 139 | 110
Varon | 21 20 24 15 28 24 11 122 96
Varén | 19 30 29 16 33 28 12 148 | 120
Mujer | 32 27 30 16 36 28 12 149 | 121
Varén | 20 26 24 16 31 26 8 131 | 102
Varén | 23 23 27 16 34 18 127 97
Varén | 24 24 26 14 29 24 11 128 90
Mujer | 26 24 23 12 27 21 9 116 87
Mujer | 22 28 29 15 31 23 10 136 | 108
Mujer | 36 28 21 12 30 21 115 84
Mujer | 40 26 24 16 19 25 9 119 97
Mujer | 35 25 31 16 30 26 12 140 | 113
Varén | 21 19 25 10 32 18 12 116 89
Varén | 29 23 25 15 26 20 118 92
Varén | 20 21 23 12 28 22 6 112 73
Mujer | 19 22 28 15 30 22 12 129 | 102
Mujer | 43 26 19 10 22 18 7 102 73
Varén | 49 27 29 16 36 25 11 144 | 115
Varon | 32 31 27 16 35 27 11 147 | 115
Mujer | 32 25 24 12 28 16 110 79
Varon | 42 20 26 16 36 28 8 134 | 105
Varén | 32 23 23 10 29 22 12 119 91
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Varon 25 25 32 16 33 25 12 143 115
Varon | 29 29 21 7 30 14 11 112 83
Varon 25 24 26 13 28 21 120 92
Mujer | 35 32 27 16 27 17 5 124 93
Mujer | 19 31 31 16 36 28 12 154 | 123
Varon 42 28 28 14 30 24 10 134 104
Varon | 21 28 32 16 33 26 143 | 113
Varon 50 28 23 16 35 26 8 136 106
Varon | 26 26 24 16 26 21 10 123 97
Mujer 29 27 22 10 26 20 9 114 83
Mujer 22 19 24 8 35 28 119 85
Mujer | 27 28 32 16 31 27 9 143 | 112
Mujer 27 28 27 12 28 24 11 130 100
Varon | 43 25 24 12 27 22 8 118 88
Mujer 28 29 27 16 34 26 12 144 116
Mujer | 14 18 32 16 30 28 12 136 96
Varon | 38 25 22 12 30 22 10 121 91
Mujer 21 26 28 15 32 24 10 135 105
Varon | 28 20 26 13 29 21 11 120 94
Mujer 35 28 26 16 34 28 11 143 114
Mujer | 24 25 26 16 32 28 12 139 | 111
Mujer 36 30 22 16 33 26 3 130 100
varén | a0 28 26 15 29 24 11 133 | 106
Varon | 21 23 25 13 29 21 11 122 95
varén | a4 24 28 14 29 25 12 132 | 105
Mujer | 23 29 29 12 29 26 10 135 95
Varon 35 20 26 12 31 25 12 126 98
Varon | 31 20 21 11 29 21 10 112 86
Varén | 22 23 26 13 33 23 10 128 | 100
Varon 19 25 26 12 31 15 12 121 93
Varon | 22 26 26 13 26 19 8 118 90
Varon 33 26 31 14 32 22 12 137 109
Varon | 19 31 27 15 36 23 5 137 | 103
Mujer 24 17 26 14 31 27 12 127 101
Varon 17 25 28 16 30 20 12 131 104
Varén | 20 25 27 16 29 20 12 129 | 103
Varon 20 21 30 15 30 21 12 129 104
Varén | 29 25 29 16 33 24 12 139 | 112
Mujer 20 21 21 12 28 22 10 114 87
Varon | o4 22 27 15 34 28 11 137 | 108
Mujer | 19 21 26 12 25 22 11 117 90
Varon 38 29 29 14 36 28 12 148 118
Varén | 20 26 29 16 34 23 12 140 | 112
Mujer 22 27 32 14 29 23 8 133 102
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Varén | 19 27 29 14 27 26 132 | 102
Mujer 26 23 23 16 29 27 6 124 94
Mujer 38 24 29 16 33 21 10 133 | 106
Varén | o2g 24 25 13 30 21 6 119 89
Mujer | 40 26 27 14 33 20 9 129 98
Varon | 36 20 24 12 28 21 8 113 85
Mujer 21 21 29 14 31 19 3 117 87
Mujer 23 21 25 14 29 20 8 117 90
Varon | 33 21 22 15 24 13 12 107 86
Varon | 34 22 22 12 25 19 9 109 82
Varon | 28 17 24 13 22 21 106 82
Mujer | 43 22 23 16 35 14 9 119 91
Varon | 34 28 28 13 30 23 12 134 | 105
Varon | 40 24 22 15 29 26 7 123 95
Varon | 29 22 24 13 29 22 12 122 95
Varon | 26 22 26 12 26 19 9 114 86
Varon | 38 24 27 13 29 28 11 132 | 103
Varon | 25 22 26 11 22 15 7 103 75
Varon | 40 29 25 16 27 16 12 125 | 101
Mujer 34 24 23 16 29 16 115 88
Varon | 21 21 22 11 22 20 104 78
Mujer 36 28 31 16 33 20 11 139 | 112
Varon | 31 19 23 8 30 25 9 114 83
Varon | 43 24 22 13 33 27 12 131 | 104
Mujer | 42 21 21 15 24 10 7 98 76
Varon | 26 28 30 16 33 25 12 144 | 117
Varon | 43 23 30 11 33 28 9 134 | 102
Varén 40 21 14 15 32 26 116 91
Varén | 21 28 23 11 33 25 10 130 | 100
varén | 34 15 23 15 30 21 6 110 84
Varén | 23 17 22 15 31 25 11 121 96
Mujer 35 18 23 15 34 23 12 125 | 100
varén | 31 23 30 11 30 25 11 130 | 100
Varén | 22 18 26 15 33 26 12 130 | 106
Muijer 19 25 23 12 28 24 11 123 93
Varén | 22 19 21 14 29 20 8 111 85
varén | 33 15 18 13 27 12 10 95 75
varén | 19 27 31 13 35 25 12 143 | 114
Varon | 24 24 31 9 29 26 11 130 | 100
Muijer 17 17 27 16 30 25 11 126 | 100
Varén | 20 21 28 16 35 25 12 137 | 111
Muijer 20 21 27 12 24 21 9 114 86
Mujer 29 28 29 15 33 26 12 143 | 116
Muijer 20 24 32 16 32 25 11 140 | 112
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Mujer 24 14 23 12 29 13 8 99 73
Mujer 19 19 18 13 35 24 11 120 93
Mujer 38 25 25 10 28 18 109 77
Mujer 20 16 28 15 29 16 110 84
Mujer 22 26 32 14 35 25 11 143 112
Mujer 19 16 28 11 23 20 8 106 78
Mujer 26 25 24 16 32 26 12 135 109
Varén 38 25 28 16 30 23 12 134 106
Varén 28 23 27 15 32 25 12 134 108
Varon 27 22 30 11 33 22 8 126 94
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ANEXO 9. CALIDAD DE VIDA. Indicadores objetivos

. _ .. |Inclusion | Bienestar | Bienestar Biengstar
SEXO | EDAD | Autodeterminacion social Laboral | Material Er;]c‘)i(s::ggal TOTAL | ICV
Varon | 19 6 2 2 1 4 15 89
Mujer | 21 2 0 1 1 4 8 93
Varén | 20 5 2 3 4 3 17 |101
Varon | 21 4 2 2 3 5 16 98
Varén | 22 4 3 2 3 5 17 |101
Varén | 34 7 1 0 3 2 13 67
Varon | 19 7 2 2 2 5 18 98
Mujer | 22 6 3 0 4 3 16 92
Mujer | 20 5 3 3 2 4 17 |101
Mujer | 22 7 3 3 4 4 21 |113
Var6on | 21 6 2 2 4 3 17 98
Mujer | 29 8 2 0 4 3 17 92
Varén | 22 7 3 3 4 4 21 |113
Mujer | 27 7 3 3 4 5 22 |116
Mujer | 26 8 3 3 4 5 23 |118
Mujer | 20 6 3 3 4 4 20 |110
Varén | 28 7 3 2 4 4 20 |107
Varén | 24 7 1 3 3 5 19 |101
Varon | 23 7 3 3 3 4 20 |107
Varén | 19 2 2 3 4 4 15 98
Varén | 43 8 2 3 4 5 22 |114
Varén | 30 8 3 3 4 5 23 |118
Mujer | 18 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 13 5 3 3 4 5 20 |113
Varén | 23 8 3 3 4 5 23 |118
Mujer | 31 8 3 0 4 5 20 |104
Varén | 20 3 0 2 4 4 13 82
Mujer | 25 8 3 1 4 5 21 |110
Varén | 26 8 3 3 4 4 22 |116
Mujer | 37 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 42 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 28 7 2 3 4 3 19 |104
Varén | 22 5 2 2 4 2 15 88
Mujer | 24 7 3 3 3 3 19 |104
Varon | 30 8 2 3 4 5 22 |114
Varon | 28 8 2 3 3 5 21 |110
Varén | 35 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 19 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 29 6 2 2 4 4 18 |101
SEXO | EDAD | Autodeterminacion Ing(';é?;?n Bﬂggi?;?r Bl\i/leeﬂgﬁgr gﬁ:ﬁiﬁ‘; TOTAL | ICV
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y fisico

Varén | 27 5 3 2 4 4 18 | 104
Varén | 34 7 2 0 4 4 17 | 92
Varén | 27 8 3 3 4 3 21 |110
Varén | 36 8 3 2 4 5 22 |114
Varén | 31 8 3 3 4 5 23 |118
Mujer | 35 5 2 0 4 3 14 |85
Mujer | 26 8 3 3 4 5 23 |118
Mujer | 22 8 2 2 4 4 20 |107
Mujer | 26 7 2 3 4 4 20 |107
Varén | 29 8 3 3 4 5 23 |118
Varon | 28 7 3 3 4 5 22 |116
Mujer | 29 8 2 3 4 5 22 |114
Mujer | 25 8 2 3 4 5 22 |110
Mujer | 28 7 3 3 4 5 22 |116
Mujer | 26 8 3 3 4 5 23 |118
Mujer | 25 8 3 3 4 4 22 |116
Mujer | 19 6 1 3 4 5 19 |104
Varén | 44 8 3 2 2 2 17 | 95
Mujer | 31 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 35 7 3 3 3 5 21 |110
Mujer | 29 6 1 1 4 3 15 | 79
Mujer | 20 4 3 3 3 5 18 |107
Varén | 41 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 18 7 3 3 1 5 19 |104
Varén | 21 7 3 3 4 5 22 |116
varén | 19 5 3 3 4 5 20 [113
Mujer | 32 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 20 5 3 3 1 5 17 [101
Varén | 23 6 3 tra'\t‘)‘;ja 4 5 18 [101
Varén | 24 7 3 3 4 5 22 |116
Mujer | 26 8 3 3 4 5 23 |118
Mujer | 22 3 3 2 4 4 16 |101
Mujer | 36 8 3 3 3 5 22 114
Mujer | 40 8 3 3 3 5 22 |114
Mujer | 35 6 3 1 1 3 14 |85
Varén | 21 5 3 3 1 4 16 | 98
Varén | 29 7 3 3 4 3 20 | 94
Varén | 20 6 3 1 4 5 19 104
Mujer | 19 5 3 3 4 3 18 | 104
Mujer | 43 4 3 tral\llac;ja 3 4 14 85
Varén | 49 5 1 3 2 2 13 | 82
SEXO | EDAD | Autodeterminacion '“gc')‘é?;?“ Bﬂigif;"’l‘r B,\i/lea’:gﬁ:r gﬁggzﬁl TOTAL | ICV
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y fisico

Varén | 32 7 3 1 3 4 18 98
Mujer | 32 5 3 1 4 1 14 88
Varén | 42 3 2 1 4 4 14 92
Varén | 32 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 25 7 3 3 4 5 22 |116
Varén | 29 8 1 1 2 1 13 73
Varén | 25 7 3 3 3 3 19 |104
Mujer | 35 6 2 3 4 1 16 94
Mujer | 19 6 3 3 3 5 20 |110
Varén | 42 6 2 2 4 5 19 |104
Varén | 21 7 3 3 3 4 20 |116
Varén | 50 5 0 1 2 3 11 73
Varén | 26 8 2 3 2 2 17 98
Mujer | 29 8 2 1 2 4 17 92
Mujer | 22 5 1 3 3 5 17 98
Mujer | 27 5 3 3 4 3 18 |104
Mujer | 27 6 3 1 4 4 18 |101
Varén | 43 6 3 3 3 4 19 |107
Mujer | 28 5 3 3 3 5 19 |113
Mujer | 14 0 3 2 2 5 12 89
Varén | 38 8 3 2 3 4 20 |107
Mujer | 21 4 2 3 2 4 15 95
Varén | 28 8 3 3 3 4 21 |110
Mujer | 35 6 2 3 2 4 17 98
Mujer | 24 6 2 3 3 5 19 |104
Mujer | 36 8 3 2 3 5 21 |110
Varon | 40 8 3 3 4 5 23 |120
Varon | 21 7 1 3 2 5 18 98
Varon | 34 5 3 3 2 5 18 |104
Mujer | 23 7 3 3 2 5 20 |107
Varén | 35 5 3 3 4 5 20 |113
Var6n | 31 7 3 3 2 5 20 |107
Varén | 22 6 3 3 3 5 20 |110
Varén | 19 7 2 3 4 4 20 |107
Varon | 22 5 2 0 0 2 9 63
Varén | 33 7 3 3 2 5 20 |107
Varén | 19 8 3 3 3 4 21 |114
Mujer | 24 6 1 1 2 5 15 85
Varén | 17 7 3 1 1 3 15 85
Varon | 20 7 2 3 2 5 19 |104
Varén | 20 7 3 2 3 5 20 |107
Varén | 29 7 3 2 2 5 19 |104
SEXO | EDAD | Autodeterminacion Ing(';é?;?n Bﬂggi?;?r Bl\i/leeﬂgﬁgr gﬁ:ﬁiﬁ‘; TOTAL | ICV
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y fisico

Mujer | 20 6 1 3 2 4 16 92
Varon | 24 6 2 3 2 5 18 |101
Mujer | 19 5 1 3 2 5 16 94
Var6n | 38 8 2 3 3 5 21 |104
Varon | 20 7 3 2 2 5 19 95
Mujer | 22 7 3 3 3 5 21 |110
Varén | 19 6 2 2 3 2 15 88
Mujer | 26 6 0 3 2 5 16 92
Mujer | 38 5 2 2 1 2 12 80
Varén | 28 5 2 2 1 2 12 80
Mujer | 40 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 36 2 0 1 2 2 7 63
Mujer | 21 6 2 3 2 5 18 88
Mujer | 23 7 3 2 1 5 18 98
Varén | 33 5 0 2 2 1 10 70
Varén | 34 7 2 1 2 3 15 85
Varén | 28 7 3 2 1 5 18 98
Mujer | 43 7 1 3 2 0 13 80
Varén | 34 7 1 0 1 5 14 77
Varén | 40 7 3 3 2 5 20 |107
Varén | 29 8 3 2 3 5 21 |110
Varén | 26 7 3 3 2 4 19 89
Varén | 38 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 25 8 3 1 2 4 18 98
Varén | 40 6 2 1 4 5 18 |101
Mujer | 34 6 3 2 3 1 15 89
Varén | 21 7 3 2 1 5 18 98
Mujer | 36 8 3 3 3 4 21 |110
Varén | 31 7 1 1 3 5 17 88
Varén | 43 6 1 3 2 5 17 95
Mujer | 42 4 0 3 2 2 11 77
Varén | 26 5 3 3 2 5 18 |104
Varén | 43 7 2 1 3 4 17 94
Varén | 40 8 2 2 4 5 21 |110
Varén| 21 7 3 2 4 2 18 98
Varén | 34 7 3 3 3 5 21 |110
Varén | 23 7 2 3 4 4 20 |107
Mujer | 35 4 1 3 2 3 13 85
varén| 31 7 3 0 3 5 18 95
Varon 22 7 2 3 3 3 18 98
Mujer | 19 8 3 3 4 5 23 |118
Varén | 22 5 3 2 3 3 16 95
Varén | 33 8 3 2 4 4 21 |110
SEXO | EDAD | Autodeterminacion Ing(';é?;?n Bﬂggi?;?r Bl\i/leeﬂgﬁgr gﬁ:ﬁiﬁ‘; TOTAL | ICV
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y fisico

Varon | 19 8 3 3 4 4 22 |116
Varon 24 8 3 2 3 3 19 101
Mujer | 17 7 3 3 1 4 18 |101
Varéon | 20 8 3 3 4 5 23 118
Mujer | 20 8 2 3 3 3 19 |101
Mujer | 29 7 3 3 4 4 21 |113
Mujer | 20 8 3 3 3 4 21 |110
Mujer | 24 6 3 3 4 4 20 |110
Mujer | 19 6 3 3 4 4 20 |110
Mujer | 38 8 3 3 3 3 20 |107
Mujer | 20 8 3 3 3 4 21 |110
Mujer | 22 8 3 3 3 5 22 (114
Mujer | 19 8 3 3 2 2 18 |101
Mujer | 26 7 3 0 4 5 19 |101
Varon | 38 8 3 2 2 3 18 98
Varén | 28 8 3 2 4 5 22 114
Varéon | 27 6 3 3 1 4 17 |101
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ANEXO 10. CALIDAD DE VIDA. Elecciones

1° 20 30 4° 50 6° 7° 8°
ELECCIONES LUGAR | LUGAR | LUGAR | LUGAR | LUGAR | LUGAR | LUGAR | LUGAR

Bienestar emocional 33 28 21 13 11 19 14 8
Relaciones
interpersonales 15 27 22 19 15 24 17 9
Bienestar material 8 10 22 11 15 18 22 43
Desarrollo personal 6 12 13 37 28 17 18 21
Bienestar fisico 39 19 20 14 23 16 6 13
Autodeterminacion 13 25 21 18 16 21 24 13
Inclusién social 5 7 17 17 27 19 26 29
Derechos 30 21 13 20 14 15 22 13
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ANEXO 11. Estadisticos descriptivos de la Escala de

Calidad de Vida

Estadisticos descriptivos de la Escala de Calidadd e Vida
Subjetiva
BEMOCYFI IcV
AUT IS | BLAB | BMAT S BFAM [ SuBJ
N Vélidos 182 182 | 182 | 182 182 182 182
Perdidos 4 4 4 4 4 4 4
Media 24,62 | 26,16 | 13,92 | 30,70 23,23 9,99 | 99,95
Mediana 25,00 | 26,00 | 14,50 | 31,00 24,00 11,00 | 100,00
Moda 25 26 16 33 28 12 100
Desv. tip. 3,981 | 3,522 | 2,081 | 3,569 3,843 2,166 | 12,701
Minimo 14 9 7 19 10 3 73
Maximo 32 32 16 36 28 12 125
Percentile 25 22,00 | 24,00 | 12,00 | 29,00 21,00 9,00 | 90,00
s 50 25,00 | 26,00 | 14,50 | 31,00 24,00 11,00 | 100,00
75 28,00 | 29,00 | 16,00 | 33,00 26,00 12,00 | 112,00
a. Existen varias modas. Se mostrara el menor de los valores.
Estadisticos descriptivos de la Escala de Calidadd e Vida
Objetiva
BLA BEMOCYFI
AUT | IS [ B |BMAT S ICV OBJ
N Vvalidos 182 | 182 | 182 | 182 182 182
Perdidos 4 4 4 4 4 4
Media 6,59 | 2,47 2,38 | 3,07 4,13 102,48
Mediana 7,00 |3,00]| 3,00 | 3,00 5,00 104,00
Moda 8 3 3 4 5 118
Desv. tip. 1,479 | ,812 | ,925 | 1,025 1,118 12,390
Minimo 0 0 0 0 0
Maximo 8 3 3 4 5 120
Percentiles 25 6,00 |2,00]| 2,00 | 2,00 4,00 95,00
50 7,00 | 3,00 3,00 | 3,00 5,00 104,00
75 8,00 | 3,00 3,00 [ 4,00 5,00 113,00

AUT: Autodeterminacién

IS: Inclusién Social
BLAB : Bienestar Laboral

BMAT : Bienestar Material
BEMOCYFIS: Bienestar Emocional y Fisico
ICV SUBJ y ICV OBJ: indice de Calidad de Vida Subjetivo y Objetivo
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ANEXO 12. Estadisticos descriptivos de la Escala de

Apoyos (SIS)

Estadisticos descriptivos

Intensidad de

N Minimo | Maximo Media Desv. tip.
VIDA EN EL HOGAR 186 0 38 14,61 8,349
VIDA EN COMUNIDAD 186 0 85 11,49 12,984
APRENDIZAJE LARGO VIDA 186 0 68 29,85 15,849
EMPLEO 186 0 87 22,95 14,256
SALUD Y SEGURIDAD 186 0 50 16,31 11,052
SOCIAL 186 0 66 20,20 13,907
PUNTUACION TOTAL EN SIS | 186 0 293 115,50 63,226
INDICE INTENSIDAD 186 57 109 83,74 10,384
APOYOS
N valido (segun lista) 186
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ANEXO 13. Correlaciones entre Escalas de Calidad de  Vida Subjetiva y Objetiva

AUT BLAB | BMAT | BEMOCYFIS ICV AUT IS BLAB BMAT BEMOCYFIS BFAM ICV

OBJ |[IsoBJ| OBJ OBJ OBJ oBJ | suBJ | suBJ | suBJ SUBJ SUBJ SUBJ SUBJ

AUT OBJ  Correlacién de Pearson 1 363" | 174" | 238" 202" 523" | 209" ,041 ,057 ,098 -,016 ,034 ,120
Sig. (bilateral) ,000 ,019 ,001 ,006 ,000 ,005 587 ,443 ,186 832 651 ,108

N 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182

IS OBJ Correlacion de Pearson | ,363" 1 194" | 258" 299" 6507 | 161" | 224" 121 ,089 111 ,045 161
Sig. (bilateral) ,000 ,009 ,000 ,000 ,000 ,030 ,002 ,103 234 ,136 542 ,030

N 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182
BLAB OBJ  Correlacion de Pearson 174 ,194” 1 111 226" 582" ,130 186" | ,2637 146" 148" ,100 237"
Sig. (bilateral) ,019 ,009 ,135 ,002 ,000 ,081 ,012 ,000 ,049 ,046 178 ,001

N 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182
BMAT OBJ  Correlacion de Pearson | ,238" | ,258" 111 1 ,180" 5637 | 244" ,012 ,104 273" 177 ,145 222"
Sig. (bilateral) ,001 ,000 ,135 ,015 ,000 ,001 872 ,163 ,000 ,017 ,052 ,003

N 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182
BEMOCYFI Correlacion de Pearson 202" 299" | 226" ,180° 1 631" ,110 146 116 165" 436" ,206" 273"
S OBJ Sig. (bilateral) ,006 ,000 ,002 ,015 ,000 ,138 ,049 ,118 ,026 ,000 ,005 ,000
N 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182 182
ICV OBJ Correlacion de Pearson | ,523" | 650" | ,582" | ,563" 631" 1 286" | ,194" | 226" 254" 319" ,186" ,346"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,009 ,002 ,001 ,000 ,012 ,000
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ANEXO 14. Correlaciones entre distintas subescalas

de la Escala SIS

SALUD Y PUNT

VH VC ALV EMPLEO | SEGURIDAD [ sociAL | TOTAL INA
Correlacién de Pearson 1 534" 487" 509" 632" 433" 682" 692"
VIDAHOGAR  sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
(VH) N 186 186 186 186 186 186 186 186
VIDA Correlacién de Pearson 534" 1 654" 627" 586" 612" 817" 762"
COMUNIDAD  sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
(VC) N 186 186 186 186 186 186 186 186
APRENDIZAJE  Correlacion de Pearson 487" 654" 1 766" 7127 671" 892" 889"
LARGO VIDA  sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
(ALV) N 186 186 186 186 186 186 186 186
Correlacién de Pearson 509" 627" 766" 1 629" 628" 860" 836"
EMPLEO Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186 186 186 186 186
SALUD Y Correlacién de Pearson 632" 586" 7127 629" 1 6317 836" 821"
SEGURIDAD  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186 186 186 186 186
SOCIAL Correlacién de Pearson 433" 612" 6717 628" 6317 1 8217 779"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186 186 186 186 186
PUNTUACION  Correlacion de Pearson 682" 817" 892" 860" 836" 821" 1 971”7
TOTAL Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186 186 186 186 186
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INDICE
NECESIDAD
APOYOS (INA)

Correlacién de Pearson
Sig. (bilateral)
N

wok

,692
,000
186

ok

, 762
,000
186

3

,889
,000
186

wk

,836
,000
186

3

,821
,000
186

3

779
,000
186

3

971
,000
186

186

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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Anexo 15. Correlaciones ENTRE indices de Calidad de Viday Su

Escala de Intensidad de los Apoyos (SIS)

bescalas de la

ICVOBJ | IcvSuBJ | SIS VH SIS VC SIS Ap
ICV OBJ Correlacion de Pearson 1 346" -,040 -,084 -,099
Sig. (bilateral) ,000 ,590 258 ,183
N 182 182 182 182 182
ICV SUBJ Correlacién de Pearson 346" 1 ,098 ,070 ,002
Sig. (bilateral) ,000 ,188 ,348 ,980
N 182 182 182 182 182
SIS VH Correlacion de Pearson -,040 ,098 1 534" 487"
Sig. (bilateral) ,590 ,188 ,000 ,000
N 182 182 186 186 186
SIS VC Correlacién de Pearson -,084 ,070 534" 1 654"
Sig. (bilateral) ,258 ,348 ,000 ,000
N 182 182 186 186 186
SIS Ap Correlacién de Pearson -,099 ,002 487" 654" 1
Sig. (bilateral) ,183 ,980 ,000 ,000
N 182 182 186 186 186
SIS Emp Correlacién de Pearson -,096 ,016 509" 627" 766"
Sig. (bilateral) 197 ,826 ,000 ,000 ,000
N 182 182 186 186 186
SIS Saludy Seg  Correlacion de Pearson -,188" ,046 632" 586" 712"
Sig. (bilateral) ,011 534 ,000 ,000 ,000
N 182 182 186 186 186
SIS Soc Correlacién de Pearson 211" ,092 433" 6127 671"
Sig. (bilateral) ,004 215 ,000 ,000 ,000
N 182 182 186 186 186
SIS INA Correlacion de Pearson -,160° ,049 692" 762" 889"
Sig. (bilateral) ,031 507 ,000 ,000 ,000
N 182 182 186 186 186
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SISEmp | SIS Saludy Seg| SIS Soc SIS INA
ICV OBJ Correlacion de Pearson -,096 -,188" -211" -,160°
Sig. (bilateral) ,197 ,011 ,004 ,031
N 182 182 182 182
ICV SUBJ Correlacion de Pearson ,016 ,046 ,092 ,049
Sig. (bilateral) ,826 ,534 ,215 ,507
N 182 182 182 182
SIS VH Correlacién de Pearson 509" 632" 433" 692"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186
SIS VC Correlacion de Pearson 627" 586" 612" 762"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186
SIS Ap Correlacién de Pearson 766" 7127 671" 889"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186
SIS Emp Correlacién de Pearson 1 6297 628" 836"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186
SIS Saludy Seg  Correlacion de Pearson 629" 1 631" 821"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186
SIS Soc Correlacion de Pearson 628" 6317 1 779"
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186
SIS INA Correlacién de Pearson 836" 821" 7797 1
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
N 186 186 186 186

** | a correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

*_La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

AUT: Autodeterminacién

IS: Inclusion Social

BLAB : Bienestar Laboral
BMAT : Bienestar Material
BEMOCYFIS: Bienestar Emocional y Fisico
ICV SUBJ y ICV OBJ: indice de Calidad de Vida Subjetivo y Objetivo
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VH: Vida en el Hogar

VC: Vida en la Comunidad

Ap: Aprendizaje a lo largo de la Vida

Emp: Empleo

Salud y Seg : Salud y Seguridad

Soc: Social

SIS TOT: Puntuacion total en la Escala de SIS
SIS INA: indice de Intensidad de los Apoyos
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