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En esta época de pandemia en la que tanto hemos pensado en el bienestar emocional vy fi-
sico queremos publicar este estudio que da luz sobre los problemas de salud mental de
las personas con discapacidad intelectual. Los estudios cientificos y pormenorizados co-
bran especialmente interés, en estos meses de saturacion informativa sobre temas sanita-
rios, porque clarifican y sientan los cimientos de futuras metodologias en nuestro ambito.

El compromiso de Plena inclusion Castilla y Ledn con las personas con mas necesidades
de apoyo, en este caso, con las personas en las que la discapacidad intelectual convive
con alteraciones de la salud mental, es firme, férreo y constituye uno de los elementos cen-
trales en los que pivota la estrategia de esta Federacion.

Las cifras que barajan diversos estudios de prevalencia, ponen de manifiesto que entre el
20y 40% de las personas con discapacidad intelectual tienen alguna forma de trastorno
mental y/o alteraciones de conducta. Por lo tanto, la atencién a este colectivo se presenta
como uno de los principales desafios, no sélo para Plena inclusién Castilla y Ledn sino
para la sociedad en su conjunto, con los que nos encontramos en el presente mas inme-
diato. Esta tarea nos exige innovacion, repensar nuestra manera de hacer, investigar y ex-
plorar nuevos modelos de apoyo basados en la evidencia, conectar todas las claves,
agentes y recursos poniéndolos al servicio de las personas. Porque, precisamente, la clave
del éxito ha de tener siempre un nexo comun que es poner en el centro a la persona con
una clara orientacién hacia la inclusion y los modelos comunitarios y cercanos al ciudadano
(como ha demostrado la covid19).

En esta senda desde Plena inclusion Castillay Ledn hemos apostado por dar un paso mas
realizando un estudio que nos permita obtener una fotografia fidedigna sobre el estado de
la cuestion porque uno de los principales obstaculos que debemos de vencer es la falta
de conocimiento riguroso sobre esta realidad. Precisamente, una de las fortalezas por las
que destaca este estudio es el analisis sistematico que se realiza combinando multiples
variables asi como la amplia muestra que lo conforma, mas de mil seiscientas personas.
No hemos encontrado un estudio actual basado en esta tematica de magnitud similar.

Por otra parte, también me gustaria significar que este proyecto ha sido posible gracias a
la colaboracién de la Universidad de Valladolid y a la de todas las entidades socias de
Plena inclusiéon Castilla y Ledn, comprometidas con las personas con discapacidad inte-
lectual y con los objetivos del estudio, sin cuya implicacion y participacién no hubiera sido
posible su elaboracion. Entidades, ademas, que llevan décadas apoyando a las personas
y cuyo expertise debe sumarse a esta causa comun para lograr afrontar con éxito el gran
reto al que nos enfrentamos.

Durante mucho tiempo la realidad de las personas con discapacidad intelectual y altera-
ciones de conducta y/o salud mental ha estado tefida por las dificultades diagndsticas, el
desconocimiento, el enmascaramiento de la situacion, la falta de herramientas y los re-
cursos para abordar cada una de las situaciones, entre otros. Pero soplan vientos a favor
para pensar que los avances del conocimiento, la ciencia, las experiencias de éxito, la vi-
sidn de las personas con discapacidad intelectual y alteraciones de conducta/salud mental
estan confluyendo para poder superar estas dificultades y lograr que cada persona con
discapacidad intelectual y alteraciones de conducta/salud mental logre alcanzar su pro-
yecto de vida.
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Por ultimo, no podemos obviar el necesario compromiso de la Administracién Publica para
alinear todas las estrategias y recursos al servicio de una visién comun. Cada persona y
su familia requeriran un plan de apoyos personalizado, un traje hecho a su medida en el
que todos los agentes, cada uno en el desempefio de su rol, deberan realizar su aporte
para que esto sea posible.

Sélo la implicacién de todos, nos acercara cada dia mas hacia una plena inclusion.

Juan Pablo Torres Andrés
Presidente de Plena inclusion Castilla y Leon
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l PRECISIONES EN TORNO AL USO DEL LENGUAJE B

Hoy en dia se hace cada vez mas necesario establecer un lenguaje homogéneo, normalizado,
lo mas universal posible respecto a las personas con discapacidad intelectual, ya que han
sido denominados de multiples formas, acabando todas ellas en un uso despectivo € hiriente
(“disminuidos” o “deficientes” y “minusvalidos”).

A fin de continuar con el avance hacia denominaciones menos peyorativas y mas aceptadas
por la poblacién con discapacidad y siendo este término, el utilizado actualmente en la pro-
fesidn médica, educativa, en la legislacion publica, en grupos de influencia y por las propias
personas con discapacidad, nos basamos en la utilizacién del término que Plena inclusién
establecié el 23 de junio de 2017, a través de un posicionamiento sobre el uso y la forma de
referirse a las personas con discapacidad intelectual a lo largo de la historia, destacando en
la actualidad que son personas, “personas con discapacidad intelectual”.

Por ello, desde Plena inclusion Castillay Ledn, a lo largo del estudio, emplearemos el término
“discapacidad intelectual” (utilizado siempre procedido de “persona con...”) para dirigirnos a
aquellas personas con limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la con-
ducta adaptativa manifestada en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas
(AAIDD, 2011).

Esta denominacion, (a) refleja mejor el constructo modificado de discapacidad, (b) tiene una
mejor alineacion con las actuales practicas profesionales centradas en la persona y factores
contextuales, (c) el marco socioecoldgico de base proporciona una base légica para la com-
prension de la provision de apoyos, (d) es menos ofensivo para las personas con discapacidad
y (e) es mas coherente con la terminologia internacional.

La Unica ocasién en la que se traslada literalmente al texto, el término retraso mental, sera en
la citacion literal de algun documento o libro de consulta en la bibliografia.

Asimismo, el término problemas de conducta en este contexto incluye términos como tras-
torno de conducta, alteraciones de conducta o conducta desafiante, utilizados de manera in-
distinta.

Ademas, con el objetivo de no hacer diferencias sexistas, facilitar la comprension y evitar alar-
gar el informe, hemos optado por el uso del masculino en aquellos términos que admiten
ambos géneros y donde no ha podido restringirse al genérico.
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Garcia Diaz, et al. (2002), escribian sobre los avances de nuestra sociedad en el ambito de la
discapacidad intelectual, donde transmitian la exigencia de acceder a nuevas lineas de in-
vestigacion y adaptacion, con el fin de mejorar los resultados obtenidos y de atender necesi-
dades nuevas o que, hasta el momento, eran ignoradas o desconocidas. Es absolutamente
necesario partir de la realidad del colectivo, de sus demandas y sus necesidades, con el fin
ultimo de llevar a cabo una correcta planificacién de las necesidades, recursos y servicios a
prestar a las personas con discapacidad.

Si nos centramos en las alteraciones de la salud mental, la Organizacion Mundial de la Salud
nos recuerda que “una de cada cuatro personas padece alguna enfermedad mental a lo largo
de su vida y que, tanto las enfermedades mentales como la discapacidad, vienen determina-
das por la interaccién de las particularidades biologicas y psicologicas propias del individuo
con los factores medioambientales y sociales que les rodean”.

Segun Moreno Bonilla (2012), sabemos que no todos los problemas de salud mental son dis-
capacitantes, pero, en ocasiones, llegan a serlo por limitaciones y/o restricciones en la parti-
cipacion en diversas actividades. Actualmente, la enfermedad mental continda presentando
un grado de aceptacion social mucho menor al de otras discapacidades de origen visual, au-
ditivo, fisico o funcional.

Una consideracion expuesta hace ya diez anos por Robert Fletcher (2010), es que las personas
con discapacidad intelectual tienen entre dos y cuatro veces mas posibilidades de desarrollar
una enfermedad mental que el resto de la poblacion. De hecho, al menos un tercio de las per-
sonas con discapacidad intelectual presentan trastornos mentales, trastornos de personalidad
o problemas de conducta importantes que requieren atencién sanitaria. El problema es que,
con frecuencia, estas personas no reciben un tipo de atencion sanitaria, ni un tratamiento y ser-
vicios adecuados. De hecho, muchas veces la deteccion ni siquiera es la adecuada.

Es mas, actualmente, el primer determinante que observamos es la ausencia de diagnostico
psiquiatrico o que éste no es correcto o es impreciso. Esto puede deberse a la diversidad de
circunstancias que presentan las personas con discapacidad, por ejemplo, la dificil comuni-
cacion o transmision de sintomas cuando el nivel de actividad intelectual es reducido.

De esta manera, nos encontramos con un efecto conocido como “eclipsamiento diagndstico”,
como el que ocurre cuando por ejemplo, un diagnéstico de discapacidad intelectual enmas-
cara otros trastornos mentales coexistentes.

Ya en 1980 se admitia que, en general, las personas con discapacidad intelectual no tenian
capacidad cognitiva para experimentar problemas de salud mental y que sus trastornos de
conducta eran atribuibles Unicamente a su discapacidad. Esta confusion ha sido mantenida,
fundamentalmente, por lo que se denomina el “efecto eclipsador” de la discapacidad inte-
lectual, que impide ver que la disapacidad intelectual (DI) y la enfermedad mental (EM) pueden
darse en una misma persona y que requieren atencion sanitaria y social, a pesar de ser dos
tipos de problemas diferentes (grupo de trabajo de Discapacidad Intelectual y Salud Mental
del Servicio Andaluz, 2013).

Los origenes de este término lo encontramos en Reiss et al. (1994) para hacer referencia, en
un comienzo, al fendmeno por el cual algunos problemas emocionales que debilitaban a las



PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y ALTERACIONES DE SALUD MENTAL

personas con discapacidad intelectual, parecian ser menos importantes de lo que en realidad
eran. Desde hace afos, numerosos estudios cientificos consideraron la hipotesis de que la
presencia de la discapacidad intelectual reducia la importancia diagnéstica de un problema
conductual paralelo (Reiss et al.,1982; y Reiss & Skyszko, 1983). Esto es de considerable im-
portancia para la persona con discapacidad intelectual, ya que el eclipse diagnéstico por
parte de profesionales y cuidadores constituye un obstaculo adicional para que la persona
pueda acceder a un tratamiento adecuado (Sally-ann et al. (2003)).

Es de especial importancia considerar que también la manifestacién de sindromes puede pre-
sentarse a menudo como una serie de indicadores conductuales que pueden ser interpretados
como un trastorno mental especifico (Vallejo Ruiloba, 2006).

A medida que pasa el tiempo, han sido mas autores los que han explicado o escrito sobre el
efecto eclipsador, como la presidenta de la Real Asociacién para la discapacidad y la reha-
bilitacion (Royal Association for Disability and Rehabilitation) de Reino Unido, Liz Sayce, en
un boletin de la Organizacion Mundial de la salud mental (abril, 2009): mayores necesidades
y acceso limitado, para la que el “efecto eclipsador” es la asignacion de sintomas o compor-
tamientos por parte de los médicos a una persona sobre su trastorno mental, y la consiguiente
subestimacion o no reconocimiento del diagnostico de la enfermedad fisica concomitante, lo
que también pueden influir sus prejuicios o incluso su discriminacién contra las personas con
enfermedades mentales.

También Reyes Ballesteros Torres (2015) referiria que la discapacidad intelectual impide o
dificulta ver la enfermedad mental. O como anota Bertrand Regader (2015), “el eclipse diag-
nostico es el fendmeno por el cual, el problema de salud mental no es diagnosticado o no es
preciso, ya que se tiende a atribuir cualquier cambio conductual o cognitivo a la condicién de
persona con discapacidad intelectual y no a un posible proceso patolégico comérbido”.

Otras dificultades en esta misma linea, son los identificados en el Manual Diagndstico de la
DI (Fletcher et al. 2010), como por ejemplo, la dificultad para trasladar la informacién aportada
por la persona evaluada, ya que una limitacion leve de las habilidades cognitivas y verbales
dificulta la articulacion de conceptos abstractos o globales, como un estado de animo depri-
mido, o las diferencias sutiles entre estados emocionales o motivacionales, dificultad que se
vuelve imposible en casos con limitaciones graves.

Otro factor a evaluar, dentro de esta problematica, es la tendencia de algunas personas con
discapacidad intelectual a ocultar su propia discapacidad, bien por no ser muy comunicativos
a la hora de describirse o, incluso, por la tendencia a intentar agradar a sus evaluadores con
respuestas falsas o imprecisas. Ademas, los sintomas de determinados trastornos psiquiatri-
cos se expresan de manera distinta en personas con discapacidad intelectual.

Por otro lado, la presencia de problemas de conducta graves o clinicamente significativos
(agresion fisica o verbal a los demas y a uno mismo o destruccion de la propiedad) obliga a
realizar una evaluacion exhaustiva para el diagndéstico clinico que determine la influencia de
enfermedades mentales coexistentes con tales alteraciones conductuales.

Estos problemas de conducta graves se presentan con gran frecuencia en personas con dis-
capacidad intelectual y, en gran medida, desestabilizan la situacion familiar de la persona o
de su permanencia en centros en regimenes no restrictivos pudiendo precipitar el interna-
miento en una institucion para personas con enfermedad mental o con discapacidad intelectual.

10
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En definitiva, el Servicio Andaluz de Salud (2013) reitera palabras de Ramén Novell (2003; y 2011):
que pese a la ausencia de datos cientificos por falta de investigaciones que estudien la preva-
lencia de la enfermedad mental en personas con discapacidad intelectual y las dificultades para
obtener informacion certera para un correcto diagndstico, en la actualidad se acepta que se trata
de personas probablemente mas vulnerables al desarrollo de patologia mental; es decir, los pro-
blemas de salud mental pueden afectar a las personas con discapacidad intelectual como a
cualquier otra persona, aunque, las personas con discapacidad intelectual tienen una mayor vul-
nerabilidad que les condiciona y mayor probabilidad de padecer problemas de salud mental.

Por todo ello, mediante este estudio, pretendemos conocer mas a fondo la realidad de la que
partimos, con el fin Ultimo de que las personas con discapacidad intelectual que presentan
ademas una enfermedad mental y/o problemas graves de conducta, alcancen los estandares
de calidad de vida deseables, posibilitando el desarrollo de sus proyectos de vida.

Para ello, hemos de planificar de manera mas concreta y eficaz las acciones y lineas de ac-
tuacion, partiendo en primer lugar de los datos de prevalencia de las alteraciones de la salud
mental en la discapacidad intelectual, asi como el conocimiento de las necesidades de aten-
cién e intervencion de este colectivo. Esta informacién nos permitira solicitar y adaptar en
mayor medida los recursos necesarios, organizar los apoyos precisos, dimensionar la realidad
y justificar nuestras demandas y nuestras acciones.

El informe que presentamos a continuacién esta estructurado en tres partes: revision tedrica
o anadlisis documental, estudio empirico basado en la realizacién del trabajo de campo y el
analisis de resultados y discusion y conclusiones.

En la primera parte (revision tedrica o andlisis documental) se define brevemente el contexto
normativo que engloba nuestro estudio y se abordan los tres conceptos mas importantes que
guian el estudio: “discapacidad intelectual”, “enfermedad mental” y “alteraciones o proble-
mas graves de conducta”, revisando los principales y mas actuales estudios existentes, bi-
bliografia general, fuentes secundarias, planes y estrategias, asi como, tratamientos e
intervenciones.

En la segunda parte presentamos el estudio empirico. Tras haber planteado los objetivos y
definido el marco de trabajo del estudio, describimos el método seguido en la investigacion:

(a) Comenzamos por los participantes (la amplia muestra de este estudio es, sin duda, una
de sus principales fortalezas).

b) Seguidamente, describimos el instrumento utilizado.

(
(c) Disefo y seleccion de variables.
(d) Procedimiento seguido.

(

e) Andlisis de datos

A continuacion, presentamos los principales resultados encontrados en el estudio diferenciando
dos apartados: en primer lugar, los resultados de prevalencia (34% pcdi mayores de edad que
cumplen al menos alguno de los criterios de inclusion en el estudio). En segundo lugar, los re-
sultados obtenidos en la muestra de participantes identificados (diferenciandose cuatro apar-
tados: caracteristicas sociodemograficas, resultados de los diferentes criterios de inclusion,
redes sociales y comunicacion y, por ultimo, respuesta sanitaria y social por parte del servicio).

11
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Es importante resaltar que hoy en dia sigue habiendo muchos problemas y difi-
cultades para determinar hasta qué punto se extienden las alteraciones de la salud
mental en personas con discapacidad intelectual. Por ello, Plena inclusion Castilla
y Ledn, quiere valorar esta realidad en su comunidad autbnoma con el estudio ex-
puesto a lo largo de este documento: Estudio de prevalencia y descripcion de
las principales caracteristicas.

12
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A continuacion, abordaremos los tres conceptos mas importantes que guian nuestro estudio:
discapacidad intelectual, enfermedad mental y alteraciones graves de conducta. Seguida-
mente, introduciremos algunas ideas sobre las principales vias de intervencién y/o tratamiento.

1. DISCAPACIDAD Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Segun la Organizacién Mundial de la Salud podemos considerar como discapacidad cualquier
restriccion o impedimento que una persona tiene para realizar una actividad con normalidad.
Esta discapacidad, caracterizada por excesos o insuficiencias de una actividad rutinaria con-
siderada normal, puede ser temporal o permanente, reversible o ser consecuencia directa de
una deficiencia del individuo.

El grado de discapacidad sirve para definir de la forma mas objetiva posible hasta qué punto
la discapacidad (fisica, mental y sensitiva) afecta a la autonomia de una persona para poner
a su disposicion las herramientas y ayudas necesarias expresada en porcentaje, de acuerdo
a los diferentes informes de las Comunidades Auténomas o el Instituto de Migraciones y Ser-
vicios Sociales (a través de diferentes instituciones asociadas). Responde a criterios técnicos
unificados y fijados por la Administracion Publica y en él se valoran tanto las discapacidades
que presenta una persona como los factores sociales complementarios (entorno familiar y si-
tuacion laboral, educativa y cultural) que pueden dificultar su integracion social. Se considera
que hay discapacidad cuando una persona alcanza un grado igual o superior al 33%, mo-
mento en el que obtiene automaticamente su Certificado de Discapacidad.

Actualmente, hemos llegado a considerar que el entorno tiene mucho que decir en el marco
de las personas con discapacidad intelectual, frente al concepto tradicionalmente intrinseco
del que partiamos de que la discapacidad era una parte interna de la persona Unica y exclu-
sivamente. El modelo médico rehabilitador, ha sido superado por un modelo mas social, donde
el foco se pone en la persona, en su proyecto de vida y en lo apoyos que necesita para des-
arrollar una vida de calidad inclusiva en la comunidad y en igualdad de condiciones que el
resto de ciudadanos.

En cuanto a la terminologia y el lenguaje utilizado para referirnos a la discapacidad ha ido
evolucionando. Los cambios acontecidos han repercutido en la actuacién a la hora de consi-
derar o proporcionar los diferentes apoyos a las personas con discapacidad intelectual. Ac-
tualmente, hay una total aceptacién del término discapacidad intelectual (DI) como se ha
subrayado en el apartado “Precisiones en torno al uso del lenguaje”

La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el funciona-
miento intelectual como en la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habilida-
des adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los
18 anos. (AAIDD,2011).

1.1. SISTEMAS DE CLASIFICACION DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Aparentemente, la definicidon de discapacidad intelectual presenta pocas variaciones entre los
sistemas internacionalmente aceptados. Asi, lejos ya de la aceptacion de términos peyorativos,
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en la actualidad destacamos la existencia de cinco sistemas clasificatorios (entre los que existen
claras correspondencias):

(a) Dos de ellos relacionados principalmente con el ambito de la medicina y las enfermedades:

- DSM-V-TM (APA, 2014): Define la discapacidad intelectual, incluida dentro de los tras-
tornos del desarrollo neurolégico, (trastorno del desarrollo intelectual) como un “tras-
torno que comienza durante el periodo de desarrollo y que incluye limitaciones del
funcionamiento intelectual y del comportamiento adaptativo en los dominios concep-
tual, social y practico. Los criterios a cumplir son: las deficiencias de las funciones
intelectuales, (razonamiento, resolucion de problemas, planificacion, pensamiento
abstracto, el juicio, el aprendizaje académico y el aprendizaje a partir de la experiencia),
siempre confirmadas mediante la evaluacién clinica y pruebas de inteligencia estanda-
rizadas individualizadas. A continuacién estarian las deficiencias del comportamiento
adaptativo que producen fracaso del cumplimiento de los estandares de desarrollo y
socioculturales para la autonomia personal y la responsabilidad social.

Sin apoyo continuo, las deficiencias adaptativas limitan el funcionamiento en una o
mas actividades de la vida cotidiana, como la comunicacién, la participacién social y
la vida independiente en multiples entornos tales como el hogar, la escuela, el trabajo
y la comunidad. Y finalmente, como ultimo criterio, estaria el inicio de las deficiencias
intelectuales y adaptativas durante el periodo de desarrollo.

En esta ultima publicacion, al igual que en el DSM-IV-TR, se diferencian cuatro grados
de gravedad de DI: limite o ligero (Cl entre 50-55 y 70), moderado (Cl entre 30-40 y
50-55), grave (Cl entre 20-25 y 35-40) y profundo (Cl inferior a 20-25) mas una cate-
goria no especificada al igual que en el DSM-IV-TR; a la que se afade en la nueva
edicion del DSM-V-TM, un diagnéstico de “retraso global del desarrollo” que se re-
serva para individuos menores de 5 afos cuando el nivel de gravedad clinica no se
puede valorar de forma fiable durante los primeros afios de la infancia. Esta categoria
se debe volver a valorar después de un periodo de tiempo.

- CIE-10 (OMS, 1992): incluye seis niveles de clasificacion del retraso mental (F70 leve,
F71 moderado, F71 grave, F73 profundo, F78 otros y F79 sin especificacion) similares

(b) Otros dos mas centrados en el funcionamiento de la persona y su interaccion con el
entorno (Morentin et al., 2008):

- CIF (OMS, 2001): se centra en el concepto de salud y los estados relacionados con
la salud asociados a cualquier condicién (i.e., no exclusivamente a personas con dis-
capacidad).

- Undécima definicién de retraso mental de AAIDD (2011): asume el cambio de para-
digma que supuso la anterior edicion (AAMR, 1992) y sigue haciendo hincapié en el
paradigma de los apoyos, a la par que incluye una nueva dimensién a su modelo mul-
tidimensional e incluye las aportaciones y criticas que se han ido realizando en esos
diez anos. Asi, se define el retraso mental como ‘una discapacidad intelectual carac-
terizada por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en
la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas con-
ceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afos.
(AAIDD,2011).
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1.2. EVOLUCION Y SITUACION DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La tasa de prevalencia de la DI ha ido variando a lo largo de la historia en funcién de las defi-
niciones utilizadas, los métodos de evaluacién empleados y la poblacion estudiada. Segun la
APA (2000) se estimd en 1%. El cambio de criterios diagnésticos incorporando factores de
adaptacion, el desarrollo de técnicas de diagnédstico precoz y la mejora de las condiciones
de vida, han hecho cambiar el porcentaje de la poblacién con DI que la OMS en 2001 estimo
en 1,5% de la poblacién general de paises con economia consolidada, siendo de un 4% en
los paises no desarrollados (Salvador y Rodriguez-Blazquez, 2001).

En cuanto a la incidencia de los factores predisponentes, el DSM-IV-TR (APA, 2000) sefala
que el 30%-40% de pcdi que acuden a centros asistenciales no tiene una etiologia clara, en
cuanto al resto, aparecen datos que el 50% de ellos es por causas hereditarias, en un 30%
alteraciones tempranas del desarrollo embrionarios, el 10% problemas durante la gestacién
o perinatales, un 5% trastornos somaticos durante la nifiez y en un 15-20% son debidos a
la influencia del entorno y trastornos mentales.

Segun el Instituto Nacional de estadisticas en 2008, el numero de personas con discapacidad
alcanzo los 3,8 millones (8,5% de la poblacién); mas de 2,30 millones eran mujeres en edades
superiores a los 45 anos, frente a 1,55 millones de hombres, que es en los tramos de edad in-
feriores a 44 afios donde las tasas de los varones superaban a las de las mujeres.

Ademas se observé que el mayor porcentaje de personas con discapacidad por comunidades
autonomas eran Galicia (11,3%), Extremadura (11,0%) y Castilla y Ledn (10,9%).

Se calcula que en Espana hay 3,2 millones de personas que presentan una o varias
discapacidades (IMSERSO, 2017) de las cuales, Plena inclusion estima que, aproximadamente,
un 1 por mil de la poblacién espafola tiene algun tipo de discapacidad intelectual o del desarrollo
(http://www.plenainclusion.org/discapacidad-intelectual/la-discapacidad-intelectual-en-cifras).

En 2017, segun los datos recogidos por el IMSERSO en las comunidades autbnomas, habia en
Espafna un total de 273.418 personas con una discapacidad intelectual reconocida (con grado
igual o superior al 33%). Esto supone un 8,6% del total de personas con discapacidad recono-
cida en Espana. En funcién de la edad, se distribuyen de la siguiente manera:

De O Entre 18 Entre 35 Entre 65 Mayores de

al17anos y34anos y64anos y79anos 80 anos
Personas 50.110 74.765 123.917 18.846 5.780

Porcentaje | (18,33%) (27,34%) (45,32%) (6,89%) (1,6%)

Tabla 1. Datos del IMSERSO del niumero de personas con discapacidad

En Castilla y Ledn, segun los datos de diciembre de 2016, 169.637 personas (81.705 mujeres
y 87.932 hombres) tienen algun grado de discapacidad igual o superior al 33%; de ellas,
19.570 personas presentan discapacidad intelectual en nuestra Comunidad Auténoma
(11,54%), distribuyéndose en ambito urbano 9.711 de ellas y en zonas rurales 9.859 (Plan Es-
tratégico de Igualdad de Oportunidades para las personas con Discapacidad (2016).

Del total de 19.570 pcdi, 17.399 son mayores de edad. Los grupos de edad de las personas
con discapacidad intelectual en Castilla y Ledn, se distribuyen de la siguiente manera:
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Menores Entre Entre Entre Entre Entre Masde

deedad 18y29 30y44 45y60 61y65 66y79 80
Personas| 2.171 | 2.752 | 4.800 | 5561 | 1.314 | 2.140 742

Tabla 2. Datos del numero de personas en Castilla y Ledn con discapacidad

Ademas de los datos de Castilla y Ledn, merece la pena destacar el proyecto reciente publi-
cado sobre indicadores de salud en personas con discapacidad intelectual (Martinez R. julio
2016), es el Proyecto POMONA-Espana presentado por Plena inclusion. Estudio realizado
sobre una amplia y diversa muestra de 943 participantes con discapacidad intelectual.

Uno de los resultados mas sorprendentes de este proyecto, referenciando las cifras antes ex-
puestas sobre discapacidad, se basa por un lado, en el origen del diagndstico de la discapa-
cidad intelectual, dado que en un alto porcentaje (un 60%) se desconoce el origen de dicha
discapacidad, mientras que por otro lado, el diagnéstico se ha visto realizado en base Unica-
mente a una impresion clinica (un 34,6%), frente a la realizacion de pruebas estandarizadas y
certificados de minusvalia (un 20%).

2. ENFERMEDAD MENTAL

En general, tener buena salud mental significa encontrar un equilibrio en todos los aspectos de
la vida: fisica, mental, emocional y espiritual. Es la habilidad de poder gozar de la vida y a la vez
de enfrentar los desafios diarios - ya sea tomando decisiones, adaptandose a situaciones difi-
ciles o dialogando acerca de nuestras necesidades y deseos. Es una sensacién de bienestar y
la creencia subyacente de la dignidad y valia de uno mismo y de los demas, tal como plantea
la Consejeria de Asuntos Sociales de Madrid en su Guia Practica de DI y Salud Mental (2011).

Siendo muy complejo definir la enfermedad mental, debido a la cantidad de trastornos
psicoldgicos identificados en los Ultimos afios y que los criterios varian a medida que avanza
el tiempo, podemos tomar como referencia la definicion de enfermedad mental del DSM-V-TM
(2014), que indica que “un trastorno mental es un sindrome caracterizado por una alteracion
clinicamente significativa del estado cognitivo, la regulacién emocional o el comportamiento
de un individuo, que refleja una disfuncién de los procesos psicolégicos, bioldgicos o del
desarrollo que subyacen en su funcion mental” o la que se define como una “alteracién de tipo
emocional, cognitivo y/o del comportamiento, en que quedan afectados procesos psicolégicos
basicos como son la emocidn, la motivacién, la cognicion, la conciencia, la conducta, la
percepcion, la sensacion, el aprendizaje, el lenguaje, etc. Lo que dificulta a la persona su
adaptacioén al entorno cultural y social en que vive y crea alguna forma de malestar subjetivo”
(Web oficial de Confederacion de Salud Mental. www.consaludmental.org).

La Confederacién de Salud Mental en su Guia de Estilo de 2019, reconoce que las enferme-
dades mentales siguen siendo, significativa y socialmente poco conocidas, a pesar de que
en Espana, la cifra de personas que tienen una enfermedad mental grave, superaba ya el mi-
l16n (2,5 y 3%). Esta guia va mas alla, aportando cifras a nivel mundial entre las que destaca
el dato de que una de cada cuatro personas (25% de la poblacion) tendra un trastorno mental
a lo largo de su vida. A nivel nacional, el 9% de la poblacién padece algun tipo de trastorno
mental (grave o leve) y el 25% lo tendra a lo largo de su vida.
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Un alto porcentaje de las pcdi presentan ademas de los problemas fisicos y psicosociales aso-
ciados, sintomatologia psiquiatrica y problemas de conducta que constituyen el principal obsta-
culo para su integracion y desarrollo social y cultural, dificultando las posibilidades de aprendizaje,
trabajo o convivencia, aumentando su aislamiento e incluso generando riesgo para el propio su-
jeto o su entorno (Salvador y Rodriguez-Blazquez, 2001; Verdugo y Gutiérrez-Bermejo, 2003).

2.1. ENFERMEDAD MENTAL EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Antiguamente, no se concebia que las pcdi pudiesen presentar trastornos psicolégicos, con-
siderando éstos como un aspecto mas de la conducta de las pcdi, atribuyéndose a su dano
intelectual (Vallejo Ruiloba, J. (2006). Asi pues, se daba el fendbmeno del eclipse diagndstico
(Reis y Szyszko, 1982, citado en Verdugo y Gutiérrez-Bermejo, 2003).

La enfermedad mental en personas con discapacidad intelectual se contempla bajo el con-
cepto trastorno dual que de aqui en adelante, se mencionara a lo largo del informe como el
doble diagnéstico resultante de la DI y un trastorno mental y/o alteraciones de conducta.

Ya desde 2003, con Novell et al. y Verdugo y Gutiérrez-Bermejo en el mismo ano, se aceptd que
las pcdid pueden padecer las mismas enfermedades mentales que las personas sin discapacidad
(Smiley, 2005); e incluso presentar un mayor riesgo de psicopatologia e inadaptacion (Borthwick-
Duffy, 1994, Hemmings y cols., 2006; Linaker, 1994; Moss y cols., 2000; Rush y cols, 2004, Tenneij
y Koot, 2008). Entre la patologia identificada en este colectivo se ha documentado la presencia
de todos los trastornos psiquiatricos existentes en la poblacion estandar, aunque con distintas
tasas y sintomatologia dependiendo del grado de discapacidad intelectual; en 2003, Novell es-
timaba la prevalencia entre 3 y 4 veces mayor que la observada en la poblacién general, espe-
cialmente cuando la discapacidad es muy significativa. (Novell, Quillet y Carulla, 2003).

Estudios epidemiolégicos, junto con el consenso entre expertos, indican que las pcdi son mas
vulnerables a presentar algun trastorno mental (emocionales o psiquiatricos) que la poblacion
en general (Eaton y Menoslacino, 1982; Koller et al., 1983; Rutter et al., 1976; [citados en Ver-
dugo y Gutiérrez-Bermejo, 2003]).

Por ejemplo, Rojahn y cols., (2004) encontraron asociaciones entre problemas de conductay
determinadas condiciones psiquiatricas en personas con DI. Concretamente, personas que
mostraban conductas autolesivas, estereotipias o conductas destructivas/agresivas obtuvie-
ron puntuaciones mas elevadas en psicopatologia que quienes no presentaban dichas con-
ductas. Ademas la autolesién y la conducta destructiva/agresiva se asociaba a problemas de
conducta y de control de impulsos, y la conducta estereotipada se relacionaba con trastornos
severos del desarrollo, labilidad emocional y, en menor grado, con la esquizofrenia.

La identificacion y correcto diagnéstico de los problemas de salud mental en las personas
con discapacidad ha sido y sigue siendo compleja. La dificultad deriva en que las personas
con discapacidad a menudo no reconocen sus propios sintomas, no pueden informar de ellos,
o incluso tienen miedo de expresar lo que sienten.

Segun Novell (2003) los porcentajes de trastornos mentales en personas con discapacidad
intelectual, son extremadamente variados, oscilando entre el 10 y el 50% de los casos. Esta
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disparidad se debia a problemas metodolégicos, gravedad de la discapacidad intelec-
tual, representatividad de las muestras, uso de instrumentos estandarizados, categorias
y los sistemas de diagnésticos considerados en el analisis. Para saber el nimero de casos
en los que se encontraban dificultades para identificar problemas de salud en personas con
discapacidad intelectual, se llevaron a cabo algunos estudios en nuestro pais, realizados en
centros ocupacionales, donde se evidencié una tasa de entre el 20 y 35%.

Sin embargo, si continuamos revisando algunos estudios de prevalencia de los ultimos afos,
se observa que algunos estudios muestran datos de prevalencia de 10,8% y otros del 79,8%,
lo que hace reflexionar por qué se observan tasas de prevalencia tan dispares.

ESTUDIO N PREVALENCIA %
Melonascino (1989) 351 30%
Iverson & Fox (1989) 165 36% (total); 55% (DL); 32% (DM); 26% (DS/P)
Borthwick-Duffy & Eyman (1990) | 78603 | 10% (total); 16% (DL); 9% (DM); 5% (DS); 6% (DP)
Malone (1991) 268 14-67%
Meltzer et al. (1995) 10108 16% (CIE-10)
Cooper (1997) 73 23,4% (PPS-LD)
Roy et al. (1997) 127 33% (PAS ADD)
Deb et al. (2001) 90 14,4% (ICD-10)
Holden et al. (2001) 165 75,2% (ICD 10)
Holden et al. (2003) 154 9% (DL); 26% (DM); 5 (DS); 22 (DP)
White et al. (2005) 563 23,3% (others)
Bailey (2007) 121 57% (DC-LD)
Hove & Havik (2008) 593 34,9% (DC-LD)
Morgan et al. (2008) 354 31,7% (D. Dual)
4.2% Esquizofrenia
Martorell et al. (2009) 177 38% (ICD-10)
Tsiouris et al. (2011) 4,069 59% (DSM-IV-TR)
Dias et al. (2013) 115 37,2% (others)
Turygin et al. (2014) 101 72,3% (others)
Wieland et al. (2014) 387 79,8% (DSM-IV-TR)
Schiiltzwohl et al. (2016) 37 10,8% (PAS-ADD)
Axmon et al. (2017) 7.936 17%

Tabla 3_ Datos estudio de prevalencia (1989-2017). Arias B. et al (2018) "Problemas de salud mental en
adultos con discapacidad intelectual”. X Jornadas cientificas internacionales de investigacion sobre disca-

pacidad. INICO.

El hecho de que las tasas de prevalencia no sean coincidentes en estos estudios probable-
mente se deba a que en algunos de ellos se excluyen los trastornos de personalidad, los tras-
tornos del espectro autista, los TDAH y en otros se incluyen.
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A su vez, puede ser que las muestras utilizadas estén sesgadas en la mayoria de los casos, como
cuando se utiliza solamente poblacién clinica o institucionalizada o poblacion de muestras muy
pequenas o tener dificultad deficitaria de atencién por la DI en el nivel ligero o limite.

Destacando el estudio de Salvador-Carulla et al. (2007), en el que realizaron un informe técnico
sobre trastornos mentales y problemas del comportamiento en las pcdi en Espafa, calcularon
que aproximadamente un tercio de las personas con DI presenta trastornos mentales. De
hecho, en Espafa aproximadamente en ese momento 82.000 personas con DI también pre-
sentaban trastornos mentales y/o trastornos de conducta. Sin embargo, la cobertura de ser-
vicios no alcanzaba el 5% de esta poblacion.

A raiz de un informe del Servicio Andaluz de Salud y sus datos Autonémicos (2013), se han re-
alizado algunas extrapolaciones en las que se estima que al menos un 25% de las personas con
DI leve o moderada en el medio comunitario y en contacto con el sistema social y/o sanitario re-
queriran atencion por problemas de salud mental (aproximadamente 85.250 personas en Espana)
debido a sus problemas de enfermedad mental y/o de trastorno conductual.

El Proyecto POMONA-Espana (Martinez R. julio, 2016) subraya el importante nimero de per-
sonas con trastorno mental asociado a la discapacidad intelectual (29% en centros de aten-
cion general y 75% en ambitos especializados de salud mental). De estas cifras, mas de un
20% con trastornos de conducta.

El colectivo de personas con discapacidad ha constituido un eje de actuacién prioritario en
las politicas sociales desarrolladas en los ultimos afos. Para la evaluacion de dichos planes
de actuacién se hace necesario disponer de datos que permitan contrastar la eficacia de los
mismos, asi como conocer de forma actualizada la situacion del colectivo de personas con
discapacidad.

En nuestro pais existen diversos datos estadisticos sobre discapacidad, sin embargo hay muy
pocos documentos de investigacion en el ambito de la discapacidad intelectual y enferme-
dades mentales asociadas, y los que existen hasta la fecha, dificilmente determinan el nimero
de personas con DI y EM, como bien refleja el Servicio Andaluz de Salud en un informe del
2013. Los estudios epidemioldgicos, que miden las tasas de prevalencia y los factores aso-
ciados con los problemas de salud mental en personas adultas con discapacidad intelectual,
han determinado resultados muy diferentes y a veces contradictorios, principalmente debido
a problemas metodoldégicos.

Segun la “Guia Practica para técnicos y cuidadores” (Novell et al. 2003) y otros estudios co-
lidantes (Rodriguez-Sacristan y Buceta, 1998; Salvador y Rodriguez-Blazquez, 2001; Verdugo
y Gutiérrez-Bermejo, 2003) se recogen los trastornos expuestos a continuacion:

1. Los trastornos psicoéticos en las pcdi, segun Vallejo Ruiloba. J. (2006), parece haber
una prevalencia del 75-85% vy la esquizofrenia, es mas frecuente en adultos con DI
(1,3 a 3,7%) que en la poblacion en general (0,5 a 1%).

2. Trastornos del estado de animo: La evidencia de trastornos depresivos en adultos
con DI, se situa entre el 1,3 y el 4,6% (Novell et al. 2003). La prevalencia estimada por
Reiss en 1990 comprende entre el 3 y el 6%. El diagndstico aumenta en pcdi grave y pro-
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fundo (Vallejo Ruiloba, J. 2006). El episodio maniaco (hipomania y mania se han descrito
cambios ciclicos en la conducta y el humor en un 4% de los sujetos con DI. El trastorno
de ciclacion rapida (mas de 4 episodios en 12 meses) parece ser mas comun en la DI.

3. Lafrecuencia de trastornos de ansiedad en personas con DI es similar a la poblacion
general.

4. En la poblacion general la prevalencia del trastorno obsesivo-compulsivo es del 1%,
mientras que en pcdi es de entre el 1y el 3,6%. Es de dificil diagndstico en pcdi, debido
a su dificultad para describir pensamiento e ideas persistentes e irracionalidad de las
compulsiones.

5. Los trastornos del suefio no suelen ser evaluados en pcdi a no ser que repercutan
sobre otros.

6. Los estudios efectuados hasta ahora, indican una tasa de trastornos de personalidad
superior en la DI (de hasta el 27%) frente a la de la poblacion general (entre el 10-13%).

7. Trastornos relacionados con el deterioro de funciones cognitivas: la demencia pre-
senta una frecuencia significativamente mayor en la DI que en la poblacién general (2%
entre los sujetos de 65-70 afos y supera el 20% en ancianos por encima de los 80
anos). En sujetos con DI se senalaron en 2006, tasas entre el 11-14% en sujetos por
encima de los 50 afos y el 20% después de los 65. Se muestran cifras del 65% de
diagnostico de demencia tipo Alzheimer en personas con sindrome de Down de mas
de 60 anos (Vallejo Ruiloba, 2006).

8. Trastornos confusionales: Segun Ruiz y Mateos, del Hospital Universitario Central de
Oviedo (sin fecha) son trastornos transitorios. El pronéstico, y la mortalidad son directa-
mente proporcionales a la gravedad de las patologias subyacentes y el tratamiento opor-
tuno de las mismas. Estos trastornos estan aun infradiagnosticados, posiblemente
infravalorados (de este modo, no estudiados en profundidad) y, con frecuencia, inco-
rrectamente tratados.

9. Trastornos asociados al consumo de téxicos: la mayoria de los estudios coinciden
en sefalar una mayor probabilidad de abuso y dependencia de téxicos en este grupo
de poblacion. Se observaba, que la prevalencia de estos era mayor cuanto mayor fuera
el grado de integracion y el nivel de autonomia del sujeto y cuanto mayor es el nivel del
Cl del sujeto.

Hoy en dia, es necesario actualizar estas cifras, concretando los datos expuestos sobre en-
fermedad mental, dentro del colectivo de personas con discapacidad intelectual. Nuestro
estudio visiona la situacién real en la comunidad auténoma de Castillay Ledn, en las entidades
federadas a Plena inclusion Castilla 'y Ledn.

3. ALTERACIONES O PROBLEMAS GRAVES DE CONDUCTA

Los problemas de conducta también son denominados alteraciones de conducta o conductas
desafiantes. Con demasiada ligereza consideramos como enfermedad mental muchas con-
ductas que son el resultado de factores ajenos a trastornos psicopatolégicos o a la inversa,
sin tener en cuenta que algunas conductas pueden ser la expresion de un trastorno mental.
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De hecho, en muchas ocasiones, estos trastornos se muestran en forma de com-
portamientos desafiantes (Novell, Rueda y Salvador, 2003) que pueden incremen-
tar las necesidades de apoyo a la personas.

No es del todo apropiado hablar de conductas disruptivas, desajustadas, inadecuadas o per-
turbadoras, aunque el comportamiento problematico sugiera todas estas expresiones. Estos
cambios de denominacioén son consecuencia del trabajo de profesionales que han optado por
buscar un término mas descriptivo y menos descalificador (Canal y Martin, 1999), que refleje
el caracter funcional de los problemas de comportamiento. Las conductas problematicas ge-
neralmente, son adaptativas, tienen una funcién para quién las muestra, lo que explica su ele-
vada estabilidad y frecuencia (Carr y cols. 1996).

Por ello, es importante diferenciar algunos conceptos como conducta desafiante, problemas
de conducta y/o alteraciones de conducta debido a los cambios terminolégicos.

La conducta desafiante refiere segun la definicion mas aceptada (Emerson,
2011), aquella “conducta de una intensidad tal que sale del contexto cultural, que
tiene una frecuencia o duracién que puede afectar a la seguridad fisica de la per-
sona o de quienes la rodean, o que es probable que limite el uso de las oportuni-
dades normales que ofrece la comunidad, o incluso se le niegue el acceso a esas
oportunidades”.

Este término, aunque no es del todo inapropiado, debe ser explicado para que se entienda y
evitar que se considere que el problema es del individuo (“una persona desafia a los demas
con su conducta”) y no del entorno (Martin Cilleros, M2V. (2009)).

Por otro lado, cuando hablamos de problemas graves de conducta nos referimos a todo un
abanico de comportamientos problematicos que pueden variar en forma e intensidad, como
es el caso de las auto y agresiones, destruccion de objetos... (Canal y Martin, 1999).

Segun Rodriguez y De Pablo-Blanco (2004), se entienden por alteraciones de conducta,
“aquellos comportamientos aprendidos e inadecuados, referidos a situaciones de entorno
que por sus parametros, intensidad, frecuencia y duracion y en funcién de su impacto sobre
el individuo y la sociedad, conllevan una restriccion significativa en su participacién social o
comprometen su propia integridad o la de los demas”.

Otras veces, las alteraciones comportamentales se consideran como signo o sintoma de un
trastorno psicopatolégico si se producen dentro de un patrén general de sintomas descritos
como un trastorno psiquiatrico en los manuales de clasificacion diagnoéstica y si ese trastorno
ha provocado un deterioro significativo en las habilidades y conducta del sujeto. Asimismo,
las alteraciones de conducta pueden representar un sintoma de un trastorno médico, la forma
de expresion de la pcdid, especialmente con DI graves o severas (Carr et al., 1999 y Horner,
2000) o una manifestacién de un fenotipo comportamental, es decir, patrones conductuales
especificos de determinados sindromes.

Como establecen G? Gutierrez, Ruiz Gutierrez y Salvador Carulla (2010), algunas conductas
de personas con DI, como autolesiones, agresividad fisica, destruccion de la propiedad, pica
y otros episodios de conducta disruptiva se consideran problemas de conducta en el entorno
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social por su: frecuencia, gravedad (potencial de dafno fisico o psicolégico para la persona,
los demas y la propiedad) y duracién en el tiempo.

A lo largo del informe, se utilizaran los términos problemas de conducta, y/o alteraciones de
conducta de manera indistinta, para referirnos a todos aquellos comportamientos problematicos
de variable frecuencia, forma e intensidad que presentan las pcdid evaluadas en el presente es-
tudio, tratando de evitar que el problema se centre en la persona y sea exclusivo de ésta, sino
que tiene que ver también con como los demas la perciben, toleran o tratan dicha conducta.

La conducta problema alude a un comportamiento que constituye un reto para
los servicios de apoyo y destaca la necesidad de modificar la prestacion de apo-
yos para superar la dificultad comportamental y lograr que la persona alcance una
vida satisfactoria comunitaria.

Uno de los retos mas importantes tiene lugar cuando la persona con discapacidad presenta
problemas de conducta graves. En el caso de una pcdi, su grado de DI es una caracteristica
suficientemente sobresaliente como para que no se tenga en cuenta cualquier otra condicion
a la hora de explicar su conducta.

Estas conductas, aunque en ocasiones no sean muy graves, ni supongan una amenaza para
la vida propia o ajena, interfieren en la calidad de vida del individuo y de quiénes conviven
con él, ya que impiden o dificultan su integracion en contextos comunitarios (Jackobson,
1982). Afectan también a la vida cotidiana dentro de la familia (Cole y Meyer, 1989), al acceso
al empleo (Hayes, 1987) y a la integracién en programas educativos (Kerr y Nelson, 1989).
Ademas, es mas probable que estas personas reciban una intervencion psicofarmacologica
(Godow y Poling, 1988), independientemente de que tengan diagnosticado o no un trastorno
mental.

3.1. CRITERIOS ESPECIFICOS PARA EL DIAGNOSTICO DE ALTERACION
GRAVE DE CONDUCTA

Los criterios especificos para que la conducta sea diagnosticada como una conducta pro-
blema o trastorno de conducta en la discapacidad intelectual dependera de:

Autores de DC-LD Novell, R. et all (2003). Salud

(Royal College of Psychiatrics, Mental y alteraciones de la
2001) conducta en PCDID

Frecuencia, gravedad o duracion sea

lo suficientemente importante como

para requerir de evaluacion médica e
intervencion o apoyo especial

Ocurre al menos una vez al dia

Que el problema de conducta no sea
consecuencia directa de otro trastorno
psiquiatrico, de la medicacién o de una

enfermedad fisica

Requieren normalmente la
intervencion fisica de uno o mas
miembros del personal
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Novell, R. et all (2003). Salud
Mental y alteraciones de la
conducta en PCDID

Presente un impacto considerable
en la calidad de vida de la persona
o de los demas

Impide a la persona tomar parte en
programas o actividades adecuadas
para su nivel de habilidades.

Suponga riesgos importante para la
salud y/o la seguridad de la persona
o de los demas

Frecuentemente determinan
lesiones que requieren tratamiento
hospitalario

Sea persistente y dominante

Tabla 4_ Criterios para el diagndstico de alteraciones graves de conducta
(a) Salvador Carulla et al. (2010). Directrices y principios para la practica: evaluacion,
diagnéstico, tratamiento y servicios de apoyo para pcdi y problemas de conducta.
(b) Novell at al. (2003). Salud mental y alteraciones de la conducta de pcdi. Guia practica
para técnicos y cuidadores.

Por tanto, para que una determinada conducta sea considerada problematica, va a depender
de una compleja interrelacion entre lo que la persona hace (amplia gama de experiencias so-
ciales, educativas, vocacionales y recreativas), el lugar en que lo hace y cdmo se interpreta o
qué significado se le da a lo que hace.

3.2. SISTEMAS CLASIFICATORIOS DE LAS ALTERACIONES DE CONDUCTA

Evidentemente, el rango de conductas potencialmente “no estandar” es enorme y resulta ne-
cesario delimitarlas en funcién de su impacto sobre el individuo y la sociedad.

- El sistema ICAP (Inventario para la planificacién de servicios y programacion indivi-
dual, 1993) codifica ocho tipos de conducta patolégica (comportamiento autolesivo o
dafo a si mismo, heteroagresividad o dafo a otros, destruccién de objetos, conducta
disruptiva, estereotipias, conducta social ofensiva, retraimiento o falta de atencién y
conductas no colaboradoras) para analizar las diversas alteraciones de conductas de
las pcdi. Es el que hemos utilizado en nuestro estudio debido a su amplia aplicacion
en los centros y servicios de las entidades sociales, a pesar de no ser un instrumento
especifico para medir problemas de conducta. (clasificaciéon seguida por Salvador y
Rodriguez-Blazquez, 2001; Verdugo y Gutiérrez-Bermejo, 2003. [citado en Vallejo Rui-
loba, J. (2006)].

- ElI DC-LD (diagnéstico psiquiatrico, discapacidad intelectual y criterios de diagndéstico
para trastornos psiquiatricos en adultos con discapacidad de aprendizaje / retraso mental,
2001), los clasifica en diez subtipos en el nivel D (agresividad verbal, agresividad fisica,
conducta disruptiva, conducta autolesiva, conducta sexual inapropiada, conducta opo-
sicional, conducta de demanda, deambulacién, problemas conductuales mixtos y otros
problemas de conducta).

Los trastornos de comportamiento que presentan las personas con discapacidad in-
telectual, son frecuentemente los responsables de sus dificultades de adaptacion al
entorno. Son de indole muy variada y de dificil clasificacion (Vallejo Ruiloba, 2006).
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3.3. FRECUENCIA CON LA QUE APARECEN LAS ALTERACIONES DE CONDUCTA

Emerson et al (1999) fijaban una tasa de prevalencia de problemas de conducta en pcdi entre el
10y el 60%, sin embargo, en ningun caso puede limitarse a un Unico diagndstico psiquiatrico
(Tisiouris, 2001; Tisiouris et al. 2003; Pary, 2005; Hemmings, 2007). En general se considera el
problema de conducta como resultado de una interaccién negativa entre la persona y su entorno.

Autores como Salvador y Rodriguez-Blazquez (2001) comentan que entre un 25 y un 59% de
los adultos con DI presenta algun tipo de problema conductual.

Las tasas de problemas de conducta muestran una amplia variacion segun los estudios (5-
60%). Emerson y cols. (1999) sefialan que entre el 10 — 15% de las pcdi que utilizan servicios
educativos, sociales o sanitarios presentan alteraciones de conducta.

Plena inclusion Galicia sefialé en un informe del Dr. Jarabo Martin (s.d.) que entre un 10y 25%
de pcdid presentan alteraciones de conducta.

De acuerdo con Emerson, las alteraciones conductuales mas frecuentes son los comporta-
mientos limitadores de la actividad y la participacion, las de tipo disocial (9-12%), agresion
(7%), comportamiento destructivo (4-5%) y autolesiones (4%).

En investigaciones anteriores en las que se atendia a las diferentes topografias de conducta
problema de manera especifica, se mostraban datos de prevalencia muy variados:

1. Algunos estudios en la década de los 90, situaban la conducta autolesiva con una pre-
valencia entre 1,7% (Rojahn, 1986) y un 54% (Mulick, Dura, Rasnake y Callahan, 1988),
reduciendo este enorme intervalo porcentual en el 2002, entre un 2y 13% de las pcdi
presentaban conductas autolesivas, siendo mas frecuentes en varones, con un nivel
de discapacidad grave y en personas con autismo (“Salud Mental en el retraso mental”.
Asociacién Mundial de Psiquiatria en 2002).

Wisely y cols. (2002) generalizan que la conducta autolesiva en contextos no institu-
cionalizados se situa entre el 4% y el 10%, mientras que en el contexto institucional
asciende entre un 10% y un 22%, lo que puede justificarse porque la manifestacién de
la conducta autolesiva incrementa la probabilidad de admision institucional.

Cooper y cols (2009) encuentran una prevalencia del 4,9% de conductas autolesivas
en una muestra de 1.023 mayores de edad con DI que viven en comunidad y reciben
algun tipo de prestacién o apoyo.

2. Las estereotipias o conductas estereotipadas forman parte de la triada de sintomas
que caracteriza a los trastornos generalizados del desarrollo. Asi, de acuerdo a la Ame-
rican Psychiatric Association (1994), la persona que presenta sintomas clinicos obser-
vables relacionados con dificultades de interaccidn social, habilidades de comunicacion
junto con conductas estereotipadas, repetitivas o intereses restringidos cumple los cri-
terios para tener un diagnostico de trastorno generalizado del desarrollo.

Por lo que se refiere a la prevalencia de las conductas estereotipadas, éstas pueden
afectar a un 33% de la poblacién de jovenes con DI (Rojahn y Sisson, 1990). Sin em-
bargo, cuando concurre con algun sindrome, como el maullido de gato, la ratio as-
ciende drasticamente hasta un 82% (Ross-Collins y Cornish, 2002), donde la topografia
mas caracteristica es la de golpearse la cabeza contra objetos u otras partes del
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cuerpo, morderse y la rumiacion. Incluso la prevalencia es de un 93% cuando esta pre-
sente el Sindrome de Rett (Hagberg y cols., 1983; Mount y cols., 2003).

La gran mayoria de los jovenes que no tienen lenguaje verbal y cuyo C.l. esta por debajo
de 50 presentan estereotipias. En un estudio longitudinal Thompson y Reid (2002), ob-
servaron en personas con DI severa y profunda, como estas conductas eran notable-
mente persistentes a lo largo del tiempo sin evidencia de una disminucién significativa.

En comparacién con la conducta autolesiva encontramos menos estudios que hayan
investigado de forma especifica este tipo de conducta problematica.

3. Otros investigadores se han centrado en determinar la prevalencia de conductas de
agresion y disruptivas obteniéndose igualmente una gran disparidad en los resultados.
(Borthwick-Duffy, 1994).

La agresion tiende a ser la forma mas comun de conducta problematica referida por
los equipos especialistas en apoyo conductual (Maguire y Piersel, 1992), supone una
de las principales razones para derivar a la personas con discapacidad a un servicio
de salud mental y plantea uno de los principales obstaculos para el tratamiento eficaz
(Cowley y cols., 2005; Gardner y Moffat, 1990). En la literatura podemos encontrar es-
tudios donde la tasa para esta poblacion varia entre el 2% y el 20%, dependiendo de
los procedimientos adoptados (Borthwick-Duffy, 1994; Harris y Russell, 1989; Quine,
1986; Sigafoos y cols., 1994). Las ratios mas elevadas se han encontrado generalmente
en hombres (Borthwick-Duffy, 1994; Davidson, y cols., 1994; Harris y Russell, 1989;
Quine, 1986), aunque en algunos estudios como el de Linaker, (1994) no se han encon-
trado diferencias significativas en relacién al género.

En cuanto a la edad Ross-Collins y Cornish (2002) establecen una correlacion negativa
estadisticamente significativa con el niumero de registros de conducta agresiva. En
este aspecto Tyrer y cols., (2006) encuentran una asociacién entre personas que se
encuentran en un rango de edad de 20 y 35 anos y este tipo de topografia de con-
ducta problematica.

La prevalencia también suele ser mayor en contextos institucionales (Borthwick-
Duffy, 1994; Bruininks y cols., 1994; Eyman y Call, 1977; Fovel y cols., 1989; Harris,
1993; Harris y Russell, 1989; Linaker, 1994; Sigafoos y cols., 1994; Tyrer y cols, 2006)
o servicios especializados como indica el estudio realizado por Tenneij y Koot (2008).
Estos autores observan durante 20 semanas los incidentes agresivos y de autogresiéon
en un servicio especializado para pcdi leve o grave y comportamiento problematico,
obteniéndose una prevalencia del 44% de conducta agresiva. La mayoria de dichos
incidentes (71%) fueron dirigidos principalmente hacia el personal.

Estudios como el de Hill y Bruininks (1984), o Emerson y cols. (2001), también indican
las diferencias entre contextos, donde las ratios de conducta agresiva son significati-
vamente mas elevadas en las residencias que en los hogares familiares y los servicios
de vida independiente. Por ejemplo, Jacobson (1982) encuentra que un 10,5% de
usuarias de servicios para personas con discapacidad intelectual muestran conductas
agresivas.

Por su parte, Harris (1993) obtuvo una ratio superior al 50% en adultos con discapaci-
dad intelectual que recibian servicios especiales; y por encima del 40% en jovenes
considerados bastante problematicos que asistian a centros especificos (Kiernan y
Kiernan, 1994).
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Actualmente, se considera que la presencia de problemas conductuales puede ser
el doble en el medio residencial (63,9%) que en el comunitario (38%). (Proyecto
POMONA-Espana. Martinez R. julio, 2016)

En términos generales, la agresion fisica y verbal son las conductas problematicas mas
disruptivas socialmente y con mayor prevalencia y cronicidad en las personas con dis-
capacidad (Borthwick-Duffy, 1994; Rojahn, Borthwick-Duffi y Jacobsosn, 1993). En este
aspecto el estudio de Crocker y cols. (2006), donde se analizan diferentes formas de
conducta agresiva, muestra una prevalencia general del 51,8%, donde el 37,6% era
de agresion verbal, 24,4% fisica, siendo el mismo porcentaje para autoagresion, del
24% para dafos a la propiedad y un 9,8% de conducta agresiva sexual. En dicho es-
tudio sélo el 4,9% de las personas que manifestaban conducta agresiva producian le-
siones a sus victimas. Aunque dos tercios de las personas que manifiestan conducta
agresiva muestran dos o mas formas de agresion.

Teniendo en cuenta a las pcdi en general, la prevalencia de conducta agresiva incre-
menta a mayor severidad de discapacidad (Borthwick-Duffy, 1994; Crocker y cols.,
2006; Davidson y cols., 1994, Tyrer y cols., 2006). Sin embargo dentro de la subpoblacion
de pcdi que manifiestan conducta problematica, es mas probable que presenten agre-
sion aquellas personas mas capaces, mientras que las autolesiones son mas prevalentes
entre las personas con un elevado nivel de discapacidad (Emerson y Hatton, 1997).

Hay ademas una clara correlacion entre la ratio frecuencia-severidad (Harris y Russell,
1989; Lowe y Felce, 1995); es decir la agresion que ocurre a menudo es mas probable
que sea considerada representativa de un problema severo.

En resumen, lo mas frecuente es que existan varios tipos de problemas de con-
ducta en una misma persona.

Ademas, a lo largo de las investigaciones realizadas durante el 2003 y afos pos-
teriores, los problemas de conducta eran la primera causa de consulta psiquiatrica
en la Dl y constituian la causa fundamental de tratamiento psicofarmacologico de
estos sujetos.

3.4. APARICION DE LOS TRASTORNOS DE CONDUCTA EN RELACION A
LOS TRASTORNOS PSIQUIATRICOS

Autores como Moss et al. (2000) destacan que la prevalencia de un problema de conducta es
mayor en personas que también presentan sintomas de uno o mas trastornos psiquiatricos; sin
embargo, es muy poco habitual que una enfermedad mental sea la Unica causa de un problema
de conducta, ya que lo habitual es que los trastornos psiquiatricos se presenten en combinacion
con circunstancias del entorno ya existentes como malos aprendizajes, condiciones precipita-
doras que a su vez se mantiene por las respuestas erréneas del entorno, problemas psicolégicos
y enfermedad fisica o sindromes concretos, falta de comprensién, sobretodo de las normas so-
ciales y los problemas de comunicacion, alteraciones hormonales, la liberacién de endorfinas
ya que al reducir el malestar del sujeto, ellos mismo buscan este fin y problemas somaticos sub-
yacentes (muy frecuentes como base de una alteracion conductual).

Todas estas circunstancias pueden aumentar la incidencia, gravedad y la variabilidad en la
frecuencia de los problemas de conducta.
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Es importante subrayar que ni la DI, ni todas las enfermedades mentales cursan con problemas
de conducta, ni todos los problemas de conducta tienen como origen una enfermedad mental.
Sin embargo, es muy frecuente que el déficit en el desarrollo madurativo tenga como consecuencia
que el sintoma psiquiatrico se manifieste de una manera menos elaborada, resultando en una al-
teracion conductual (mostrarse irritable o agresivo en vez de triste) (Consejeria de Asuntos Sociales
de la Comunidad de Madrid en su guia practica de discapacidad intelectual y salud mental, 2011).

4. INTERVENCION Y TRATAMIENTO

La discapacidad y las personas con discapacidad han existido en todos los tiempos, pero
lo que ha cambiado a lo largo de la historia ha sido la manera de acercarse y comprender
esta discapacidad (Vid. Aguado, 1995; Scheerenberger, 1984). Estas diferencias en la
forma de comprender la discapacidad suponen distintas maneras de intervenir con esta
poblacion.

El objetivo fundamental no es el tratamiento del problema en si, sino descubrir el problema
de salud mental y tratar la causa subyacente del mismo.

Tanto la valoracién como la intervencidn deben hacerse sobre la persona y su ambiente, sobre
la base del sistema de clasificacion en funcion del tipo de intensidad de apoyos que requiere
cada sujeto y no en funcién de su nivel de inteligencia. Se hace, pues, hincapié en una orien-
tacién funcional, con perspectiva ecolégica y la provisidon de apoyos y servicios adecuados
para los usuarios (Rodriguez y De Pablo-Blanco, 2004).

En las ultimas décadas el problema de la salud mental en pcdi ha recibido una creciente aten-
cion, debido al reconocimiento de los derechos de estas personas a recibir un tratamiento
adecuado y el principio de normalizacion, que fomenta una mayor interaccién y participacion
de las pcdid en contextos comunitarios no segregados.

Por ende, en el ambito que nos ocupa, se considera el modelo de atencidn integral para abor-
dar los problemas mentales de las pcdi, promocionando la salud y habitos saludables, eva-
luando y abordando los trastornos mentales en general y los trastornos de conducta.

En lo que refiere a esta evaluacion, sera aconsejable realizarla al inicio del programa tera-
péutico, durante el mismo y a su término, ya que esta totalmente vinculado a la elaboracién
y aplicacion del tratamiento. En el ambito de la DI, la evaluacién diagnéstica y la clasifica-
cién de la etiologia en el diagndstico de la DI consiste en la descripcion de todos los fac-
tores de riesgo que afectan a un individuo (biomédicos, sociales, conductuales vy
educativos), contribuyendo a su funcionamiento actual. Pueden ser Utiles las correlaciones
genotipo-fenotipo (AAIDD, 2010). Esto se aplica a través del andlisis funcional del pro-
blema de salud mental que se desarrolla a través de una metodologia tanto observacional
(sistemas de observacion directa o indirecta), como correlacional, tratando de analizar la
relacién persona-ambiente a través de diferentes pruebas psicométricas, o como experi-
mental en estudios de investigacidon o cuando las hipétesis derivadas de la evaluacion fun-
cional han de ser comprobadas.

Se definen los problemas de manera concreta y observable, decidiendo por cual empezar,
cual es la funcion que tiene la conducta desadaptada que se pretende modificar, cuales son
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los antecedentes y consecuentes, qué ocurre durante la conducta y qué refuerzos se pueden
utilizar para ensefar habilidades nuevas.

Antes de la llegada del andlisis funcional, los problemas de conducta eran habitualmente tra-
tados aplicando contingencias de reforzamiento y de castigo arbitrarias, ya que con frecuencia
se desconocian las fuentes de reforzamiento de la conducta (Mace, 1994). Por el contrario, la
identificacion de las contingencias que mantienen la conducta problema, sus consecuencias
relevantes y sus asociaciones con los estimulos discriminativos y con los sucesos contextua-
les, permiten reducir o eliminar la conducta problematica.

Un gran numero de autores (Carr, Robinson y Palumbo, 1990; Gardner y Moffat, 1990; Horner
y cols., 1990; LaVigna y Donnellan, 1986) diferencian entre intervencién y control de la con-
ducta problematica.

Asi, la intervencion tiene como objetivo producir cambios conductuales que perduren a lo
largo del tiempo y se generalicen a diferentes contextos, o que suele implicar la modificacion
de estimulos antecedentes ambientales mediante un cambio ecoldgico, la ensefianza de es-
trategias de afrontamiento para ayudar a la persona a tener mayor control y autocontrol de
los factores que precipitan la conducta problematica y la emision de una respuesta adaptativa
que sirva para remplazar el comportamiento problematico.

A continuacién se exponen diversas metodologias de intervencién de la conducta problema-
tica en pcdid con problemas de salud mental: intervencion farmacoldgica; intervencion psi-
colégica e intervencion ecoldgica.

4.1. INTERVENCION FARMACOLOGICA

Desde hace afios se reconoce la elevada tasa de personas con discapacidad intelectual que
reciben tratamiento psicofarmacolégico. Hay que partir de la idea de que los tratamientos far-
macoldgicos no son inutiles, ni deben ser desechados sin mas; la decisién de iniciarse debe
tomarse tras haber valorado cuidadosamente todos los posibles beneficios y riesgos poten-
ciales que conlleva el tratamiento (Salvador Carulla, L. et al., 2010).

El tratamiento farmacoldgico comienza a utilizarse en las pcdid en el siglo XIX, considerandolo
como la forma mas eficaz de controlar los trastornos conductuales, llegando a ser la inter-
vencion mas utilizada e incluso la Unica, especialmente en contextos residenciales.

Actualmente, tiene el objetivo de suprimir sintomas no especificos, actuando sobre alteracio-
nes del pensamiento, del estado de animo y de la conducta.

Deb, Clarke y Unwin (2006) recomiendan aplicar el tratamiento farmacoldgico si:

- la enfermedad psiquiatrica es reconocible, con un diagndstico psiquiatrico-psicolé-
gico y analisis funcional,

- si las alteraciones son muy resistentes a intervenciones no farmacolégicas o

- siinterfieren de forma significativa en el funcionamiento global del sujeto por suponer
un riesgo grave para si mismo o para los demas.
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Asimismo, Salvador Carulla et al. (2010) en la Guia de directrices internacionales para el uso
de medicamentos para problemas de conducta en adultos con discapacidad intelectual, con-
sideran la posibilidad de iniciar un tratamiento farmacoldgico si existe una causa fisica o psi-
colégica evidente a las alteraciones de conducta y/o un trastorno psiquiatrico.

Este tipo de intervencion debe formar parte de un plan de atencién multidisciplinar persona-
lizado, bajo un consentimiento informado consensuado con el paciente (si es posible) y con
la familia; debe ser el tratamiento mas sencillo y mas eficaz segun experiencias previas. En
todo caso, debemos evitar la polifarmacia en la medida de lo posible y los cambios injustifi-
cados en la medicacion. Es importante, evaluar la eficacia del tratamiento y nunca utilizarlo
como castigo.

Entre los psicofarmacos mas habituales utilizados en pcdid se encuentran:

- los antipsicoéticos (neurolépticos o tranquilizantes mayores) para controlar la psicosis,
problemas de conducta, ansiedad grave o sintomas asociados a la demencia;

- ansioliticos o benzodiacepinas y los hipnéticos, cuya accion principal consiste en
reducir la tension emocional por lo que tienen accion sedante, hipnética y anticon-
vulsionante, y se usan para controlar los trastornos de ansiedad y del suefio, la con-
ducta hiperactiva, la agresiva y la agitacion;

- psicoestimulantes;

- estabilizadores del animo para controlar los problemas de conducta especialmente
debidos a trastorno bipolar;

- y antidepresivos que suelen recomendarse cuando hay sintomas fisicos de depresion
(Vallejo Ruiloba, 2006);

- ademas de estos farmacos podemos encontrar otros como los antiepilépticos, debido
a que las pcdi presentan una mayor incidencia de lesiones y dafio cerebral, dando
lugar a cuadros de epilepsia; también indicados para los trastornos conductuales o
los trastornos bipolares;

- y los antiparkinsonianos, utilizados para contrarrestar los efectos secundarios de al-
gunos de los farmacos mencionados o incluso antihistaminicos para potenciar el
efecto de los psicofarmacos.

La primera eleccion suele ser la de antipsicoticos seguida de estabilizadores del &nimo y an-
tidepresivos (Ded, Clarke y Unwin, 2006).

Estas caracteristicas principales de cada uno de los grandes grupos asi como los principales
nombres comerciales mas utilizados, su recomendacion en las personas con discapacidad
que presentan conducta problematica y los principales efectos secundarios estan en varios
libros de consulta (Canal y Martin, 1999; Novell, Rueda y Salvador, 2003).

Cualquier intervencién médica y tratamiento farmacologico se hara siempre desde
un enfoque centrado en la persona con DI, teniendo en cuenta las creencias y ac-
titudes de la pcdi o cuidadores (Salvador Carulla, L. et al., 2010).

Para enmarcar este apartado, se revisaron datos de estudios antiguos en los que se observé
mayores porcentajes de pcdi y alteraciones conductuales que recibian psicofarmacos para
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controlar los problemas de conducta y en menor medida recibian intervencién conductual
(53% toman psicofarmacos y 20% reciben intervencion conductual, Qureshi (1994); 55% de
las personas que presentan agresion, reciben medicacion psicotrépica y tan sélo un 17% re-
ciben intervencién conductual, Oliver, Murphy y Corbett, (1987)).

El hecho de que la medicacién sea empleada de forma tan habitual, puede llevar a pensar que
es la forma de intervencion mas eficaz. Sin embargo Lennox y cols., (1988) indican que es
menos efectiva que las intervenciones conductuales, y cuestionan el uso continuado para
las conductas problematicas en general. Estos resultados fueron replicados posteriormente por
Didden y cols. (1997). De hecho la evidencia empirica sobre la utilidad de la medicacion psi-
cotrépica en personas con discapacidad es contradictoria (Pyles, Muniz, Cade y Silva, 1997)
y los estudios se caracterizan por sus limitaciones metodologicas (Sprague y Werry, 1971).

Por otro lado, se citan varios estudios en los que se presentan el porcentaje de personas que
toman medicacién en contexto comunitario (25-40% psicotropicos, 20-30% anticonvulsio-
nantes, 35-48% combinada) frente a contextos institucionalizados (30-50% psicotrépicos,
25-35% anticonvulsionantes, 45-67% combinada) Reiss y Aman (1997) o Nottestad y Linaker
(2003) (19-29% psicotropicos, 18 al 23% anticonvulsionantes, 35-45% medicacion combi-
nada) en contexto comunitario frente a contextos institucionalizados (12 y 40% psicotrépicos,
24-41% anticonvulsionantes, 44-60% medicacion combinada).

Emerson y cols. (2000) realizaron una investigacion para evaluar el control y la intervencién
de residentes en hogares, centros residenciales o en comunidad. El 53% de los residentes
habian manifestado conducta problematica en el ultimo mes. El control de esas conductas
incluy6 la sedacion a través de la medicacion (35% de los casos), la restriccion fisica (en 44%
de los casos de los cuales la mitad recibieron ademas sedacion), el aislamiento (20%) o la
restriccion mecanica (3%). La intervencion con medicacion psicotrdpica fue prescrita para el
49% de personas con conducta problematica severa o moderada y solo el 15% tenian un
programa de intervencién conductual escrito (Mudford y cols., 2008).

Actualmente, el Proyecto POMONA-Espana (Martinez R. julio, 2016) con respecto
a la medicacién, muestra la sobremedicacion general (un 84% de la muestra) y
toma de medicacioén psiquiatrica (un 65 % de toda la prescrita) asociada a la alta
prevalencia del trastorno mental asociado. En esta misma linea, los resultados afinan
que el 80% de todas las personas con discapacidad intelectual estudiadas toman
medicacion, en alta proporcion psiquiatrica y en muchos casos sin diagnéstico que
lo justifique, ni un seguimiento por parte de un profesional de la salud mental.

Como se puede observar los datos de prevalencia de prescripcion médica varian al igual que
lo hacen los datos de prevalencia de conducta problematica, reflejando que la medicaciéon
psicofarmacolégica es muy comun en esta poblacion, sobre todo en los contextos institucio-
nalizados, siendo ademas proporcionada de forma indefinida. Incluso con el paso del tiempo
se afiaden mas farmacos a los que la persona ya tiene prescritos, es decir se da una polifar-
macologia (Martin Cilleros, M? V., 2009).

En definitiva, los resultados obtenidos por diferentes estudios sobre la eficacia de distintos
tipos de psicofarmacos no son muy concluyentes, encontrandose resultados contradictorios

entre estudios sobre el mismo tipo de farmaco.

Segun la topografia de conducta, se observa entre los estudios realizados con esta poblacion
objetivo, los antipsicoticos parecen ser el medicamento mas utilizado para el control de la agre-
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sion y de otras conductas problematicas (Aman y Singh, 1991; Poling, Gadow, y Cleary, 1991),
especificamente la risperidona y la olanzapina son mas frecuentemente prescritos con indepen-
dencia de que se presente un trastorno psicotico o no (Friedlander, Lazar y Klancnik, 2001).

En suma, podemos concluir que las conductas mas estudiadas a nivel experimen-
tal con psicofarmacos han sido las autolesiones seguidas de las agresiones. La
investigacion de la psicofarmacologia en general, extrapolandose al &mbito de la
DI, ha ido avanzando. Ademas es imprescindible combinar la intervencion farma-
coldgica con la conductual.

4.2. INTERVENCION PSICOLOGICA

Asimismo, se recomienda la aplicacién de intervenciones no farmacolégicas para el tratamiento
de problemas de la salud mental en adultos con DI si no se aprecia trastorno psiquiatrico alguno.

Algunas de las psicoterapias aplicadas con este colectivo basan sus técnicas en el lenguaje,
la cognicién y la conducta, sean estas individuales o grupales, y otras que por requerimien-
tos del trastorno y/o de las caracteristicas de la persona deben ser predominantemente
conductuales.

No obstante, en el campo de la discapacidad intelectual es necesario establecer una serie de
adaptaciones en la aplicacion de estas técnicas, evaluando las habilidades que se consideren
necesarias para la participacion exitosa en la psicoterapia, el entrenamiento en el reconoci-
miento y etiquetado de las emociones, los sintomas, las situaciones conflictivas y otros as-
pectos en si mismos y en los demas y que deben adaptarse a las necesidades de comprensién
de la persona con discapacidad, dandole explicaciones claras del proceso, sobre los resulta-
dos esperados, etc... Ademas, se deben adaptar los autoinformes y otros sistemas de eva-
luacién y autoevaluacion de los procesos psicoterapéuticos.

Finalmente, se debe buscar la individualizacion del tratamiento por medio del uso de un len-
guaje adaptado, de material no-verbal, de ayudas visuales como dibujos, simbolos, fotogra-
fias, etc. En cualquier caso, se debe tomar tiempo para establecer un estilo de comunicacion
eficaz con un uso adecuado del humor o del silencio.

Junto con todo lo anterior y en especial todo lo relativo a la alianza terapéutica, es posible
aplicar a muchos sujetos estrategias y técnicas psicoterapéuticas basadas en la Terapia Ra-
cional Emotiva de Ellis o en la Terapia Centrada en el Cliente de Rogers. Asi como un amplio
conjunto de técnicas cognitivo-conductuales tales como la desensibilizacion sistematica, el
modelado de la conducta, el entrenamiento en relajacion (véase Thompson y Cale, 2003).

La modificacién de conducta, mas conocida como andlisis conductual aplicado, tiene un papel
central en la intervencién con personas con discapacidad y comportamiento problematico.
El modelo ha persistido como una orientacién fundamentalmente aplicada para mejorar el
funcionamiento de las personas con discapacidad a través del moldeamiento y mantenimiento
de habilidades para tratar problemas graves de conducta (Martin Cilleros M.V., (2009).

Los comienzos del andlisis de conducta en la discapacidad intelectual (afios 60), se centraban
en la persona como foco de la intervenciéon. Concretamente en la DI severa se centr6 en au-
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mentar la competencia personal y reducir la conducta problematica (Bailey y cols., 1987; Carr
y cols., 1999; Dunlap, Clarke y Steiner, 1999; Matson y cols., 1996; Remington, 1991).

Ademas de los citados, otros tipos de intervenciones llevados a cabo se basan en la ense-
fanza de comunicacion funcional como una de las intervenciones mas recomendadas para
la conducta problematica, la evitacién, refuerzo no contingente, identificando el refuerzo que
mantiene la conducta problematica y proporcionarlo con independencia de que tenga lugar o
no la conducta, realizar elecciones sobre el orden en que puede realizar la tarea; o elegir una
tarea entre dos. La revision de estudios como el de Shogren y cols., 2004, indica que permitir
a las personas con discapacidad intelectual realizar elecciones reduce el comportamiento
problematico respecto a la linea base. Estos estudios sugieren que cuando la persona con dis-
capacidad incrementa su autodeterminacién los problemas de conducta se reducen.

Sin embargo los métodos de intervencién por excelencia para la conducta problematica en
las pcdi, utilizados con mayor frecuencia y avalados por un mayor nimero de estudios, son
el psicofarmacolégico y el conductual, especialmente cuando la topografia es la agresiéon
(Benson y Brooks, 2008; Matson y Wilkin, 2008).

En todo caso, como ya establecieron Novell Alsina, Rueda Quillet y Salvador Carulla en 2003,
los modelos de tratamiento e intervencién psicolégicos con los que se trabajan las con-
ductas problematicas que presentan las personas con discapacidad, son modelos centrados
en la persona basados en valores compartidos por todos.

Su objetivo es ayudar a las personas a tener mejor calidad de vida, consiguiendo aumentar y
mejorar los momentos de placer en la vida del paciente y reduciendo a su vez, la conducta
problema. La manera de hacerlo, es a través de un plan de apoyo y/o plan individualizado de
tratamiento que ayuda a la persona a lograr sus objetivos y a hacer frente de manera especifica
a sus necesidades a partir de la informacion que tenemos de la evaluacion individualizada y
el diagnéstico integrador.

4.3. INTERVENCION ECOLOGICA

Las intervenciones ecoldgicas o psicoambientales hacen referencia a todas aquellas acciones
que, desde la psicologia y ciencias afines y teniendo al sujeto como nucleo principal, se dirigen
hacia la manipulaciéon y modificacién del entorno fisico y del entorno contextual social.

Tener una estructura adecuada del entorno fisico cotidiano ayuda tanto a prevenir como a reducir
las conductas desajustadas de la persona con problemas de salud mental, pues entre otras
muchas cuestiones no le generara desgaste cognitivo improductivo. Para ello es importante
que los espacios fisicos cotidianos de la persona tengan un buen potencial de calidez, facilidad
de comprension, disposicion espacial adecuada a sus demandas, potencial para la distension
emocional, una organizacion escénica adecuada, materiales adecuados y que la decoracion del
lugar sea coherente con la actividad que en él se desarrolla. En general, un entorno con buena
calidad estética ambiental puede facilitar una mejor salud mental (Paredes, 2012).

Por otra parte, Dagan (2007) plantea dos amplios grupos de estrategias para el trabajo el en-
torno social:
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(a) Las intervenciones en el contexto social inmediato de la persona, las cuales incluyen la
intervencion con la familia y/o con los cuidadores profesionales. Encuadrandose en ella,
por ejemplo, los programas psicoeducativos para el manejo conductual,

(b) Las intervenciones dirigidas al contexto social mas amplio de la persona. Estas incluyen
programas de vivienda, de ocio, de ocupacidn-empleo, o programas de alivio y respiro
familiar.

Actualmente, se apuesta por el apoyo conductual positivo, ya que las personas con problemas
graves de conducta nos plantean retos tan importantes que los procedimientos tradicionales
de intervencion conductual no son, por lo general, capaces de resolver.

El Apoyo Conductual Positivo (ACP) es un conjunto de técnicas destinadas a
cambiar el entorno, creando contextos que incrementen la calidad de vida,
haciendo que la conducta problematica, sea para la persona que la presenta,
irrelevante e indtil y por consiguiente, hacer que la conducta alternativa
socialmente adecuada, mas eficaz y mas funcional.

El ACP permite a los profesionales afrontar el reto de proporcionar apoyos en cualquier con-
texto donde se desenvuelve habitualmente la persona, mejorar la capacidad de los ambitos,
institucionales, familiares y de la comunidad a la hora de disefiar contextos efectivos e incre-
mentar el ajuste o conexidn entre la investigacion y la aplicacion y los ambientes en los cuales
tiene lugar la ensefianza y el aprendizaje.

Ademas, es importante incluir en los diversos tratamientos a personas con discapacidad y
grandes necesidades de apoyo, que con terapias psicoldgicas bien planteadas y adaptadas
en la medida de lo posible, incentiven la participacién de las personas mejorando siempre la
calidad de vida y su salud. Asi, cada vez mas, se presentan técnicas utilizadas para fomentar
la participacion activa de las persona en contextos integrados (p. e., Scotti y Meyer, 1999).
De este modo y de forma actualizada, se presenta el Apoyo Activo como otra forma de inter-
vencion y apoyo (Plena inclusién, 2017).

El Apoyo Activo (AA) es una estrategia y enfoque clave para la promocion de la
participacion de las pcdid en sus vidas y la mejora de su calidad de vida. El obje-
tivo del AA es ayudar a las personas a llevar una vida plena; sin embargo, el AA
no es la solucién a todo y debe encajar e interactuar en la practica con el Apoyo
Conductual Positivo, la Planificacion Centrada en la Persona, planes de comuni-
cacion, de oportunidad y de aprendizaje.

De manera mas especifica, el AA se compone de una mutua interaccién entre las personas
que acompanan y el individuo en si, promoviendo un nivel adecuado de apoyo para que pueda
hacer y participar en todas las actividades diarias comunes que se presentan en su vida.

Esto se consigue con planes de apoyo como forma de organizacion, para posteriormente
realizar un seguimiento del proceso, asegurando la calidad de la tarea junto a un posterior
feedback dado a las personas de apoyo.

Por tanto, el modelo conductual ha tenido y sigue teniendo un peso importante, junto con la
psicofarmacologia. Desde ambas disciplinas se interviene con diferentes estrategias. Pero no
s6lo es necesario combinar diferentes estrategias procedentes de una misma disciplina sino
que, muchas veces cada estrategia por si sola no es del todo eficaz.
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Asi, tratando de acentuar la importancia de un tratamiento integral dada la complejidad de la
conducta problematica, la intervencién debe llevarse a cabo desde diferentes perspectivas y
apoyandose en cuatro dimensiones (bioldgica, psicolégica, social y de desarrollo), mediante
la cooperacion y coordinacion de diferentes profesionales como psiquiatras, psicélogos, pe-
dagogos, trabajadores sociales, enfermeras, y dentro de lo posible, los cuidadores de la per-
sona (Dosen, 2007). Asi la intervencion que hasta ahora era bio-psico-social forma un todo
en un nuevo contexto, adaptado a la persona con discapacidad intelectual.

En muchas ocasiones, estas intervenciones precisan de la modificacién ecolégica del entorno
fisico y/o social que rodea al sujeto.

El tratamiento integral desde la intervencion farmacoldgica, psicoldgica y ecoldgica,
pretende facilitar el proceso de atencién a las personas y mejorar la manera en que
se afrontan los trastornos de conducta, siempre con el objetivo de mejorar la cali-
dad de vida de las personas con discapacidad intelectual y fomentar el desarrollo
de su proyecto de vida.
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y ALTERACIONES DE SALUD MENTAL

1. OBJETIVOS

El objetivo general del estudio es conocer la prevalencia de enfermedad mental y/o pro-
blemas graves de conducta en personas con discapacidad intelectual mayores de edad
en Castilla y Ledn, analizando asimismo distintas variables de interés relacionadas.

Este objetivo general se concreta en los siguientes objetivos especificos:

- Conocer informacion sociodemografica de los participantes en el estudio, que permita
describir las caracteristicas principales de las pcdi que tienen a su vez alteraciones
de la salud mental.

- Obtener informacién sobre la enfermedad mental de los participantes: principales
diagnosticos y su relacién con otras variables.

- Conocer los principales problemas graves de conducta que presenta esta poblacion,
su distribucion en frecuencia e intensidad y su relacion con otras variables.

- Obtener informacion sobre el consumo de psicofarmacos de este colectivo y su rela-
cioén con otras variables.

- Analizar la relacion existente entre las alteraciones de conducta de esta poblacion y
otros problemas de salud, dificultades de comunicacion, de relacién o nivel de ocu-
pacion en actividades.

- Obtener informacion sobre la respuesta sanitaria que reciben los participantes (ingre-
sos, periodicidad de seguimiento, atencién en urgencias...).

- Conocer la respuesta dada por parte del servicio o entidad social al que acuda la pcdi
y el “esfuerzo” percibido que supone para las entidades responder a las necesidades
de este colectivo.

2. METODOLOGIA
2.1. PARTICIPANTES

Un total de 1.604 personas con discapacidad intelectual mayores de edad han sido iden-
tificadas en el momento de realizacion del estudio en los 122 centros o servicios (centros
ocupacionales/centros de dia/centros especiales de empleo) de las 25 entidades que han par-
ticipado (todas ellas federadas en Plena inclusion Castilla y Ledn).

El procedimiento de muestreo es incidental respecto a las entidades, en virtud de su dispo-
sicion a participar en el estudio. Una vez aceptada su disponibilidad, la identificacion de los
participantes se realizaba con toda la poblacién de pcdi mayores de edad que recibian apoyos
en sus centros.

Esa identificacion se ha basado en el cumplimiento de al menos uno de los siguientes tres
criterios en el momento de cumplimentacién del cuestionario (criterios de inclusién):

- Diagnoéstico de enfermedad/trastorno mental (realizado por profesionales del sec-
tor publico/privado).
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- Alteraciones graves de conducta (Emerson: “aquellas conductas anormales desde
el punto de vista cultural, de tal frecuencia, duracién o intensidad que ponen en riesgo
la seguridad fisica, el bienestar o la CdV de la persona o de otros, o bien que impiden
a la persona que las muestra el acceso a los recursos ordinarios de la comunidad”).

- Consumo de psicofarmacos como tratamiento psiquiatrico, tenga diagndstico o
no de enfermedad mental / alteraciones graves de conducta.Se excluye el consumo
de antiepilépticos cuando es un tratamiento exclusivo de epilepsia y no se relaciona
con una intervencién psiquiatrica.

Con objeto de facilitar la comprension de como se ha distribuido la muestra de pcdi partici-
pantes, vamos a desglosar la informacion obtenida en tres apartados:

e usuarios mayores de edad con DI en las entidades participantes,

e usuarios mayores de edad con DI que, en el momento de cumplimentacién de la en-
cuesta, cumplen al menos uno de los tres criterios de inclusion

e y usuarios mayores de edad con DI que cumplen algun criterio de inclusién y sobre
los que se ha cumplimentado un cuestionario de prevalencia mas exhaustivo sobre
variables de interés.

2.1.1. Usuarios mayores de edad con DI en las entidades participantes

En Castilla y Ledn, segun el dato aportado en el “Plan Estratégico de Igualdad de Oportuni-
dades para las Personas con Discapacidad 2016” (Junta de Castillay Ledn), hay 19.570 per-
sonas con DI, siendo 17.399 mayores de edad.

Si nos centramos en entidades de Plena inclusién CyL, aproximadamente 6.265 personas
mayores de edad asisten a centros federados, de las que 5.206 tienen DI.

Si acotamos esto en los 122 centros de las 25 entidades que han participado en el estudio,
constatamos la cifra de 5.666 personas mayores de edad (independientemente del tipo de
discapacidad), de las que 4.715 tienen DI. Esta Ultima cifra supone aceptar un error muestral
de = 3,05 (p=g=0,50) con un nivel de confianza del 95%, por lo que la representatividad res-
pecto a la poblacion es elevada.

Personas con DI en Castillay Leén 19.570

Personas >18 afos con DI en Castillay Leén 17.399

Personas >18 anos asistentes a centros federados
a Plena inclusion CyL 6.265

Personas > 18 afos con DI que asistentes
a centros federados 5.206

Personas >18 anos asistentes a alguno de los centros
participantes en el estudio
(independientemente del tipo de discapacidad) 5.666

Personas > 18 anos con DI asistentes a alguno de los
centros participantes en el estudio 4.715

Tabla 5: Datos sobre pcdi en CyL en entidades de Plena inclusién y participantes en el estudio.
Datos 2016.
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2.1.2. Usuarios mayores de edad con DI que cumplen al menos un criterio
de inclusion

Del total de usuarios mayores de edad con DI que reciben apoyos en las 25 entidades parti-
cipantes en el estudio (4.715), 1.604 han sido identificadas e incluidas en el estudio, por cum-
plir en el momento de cumplimentacion del cuestionario, alguno de los tres criterios de
inclusion (tener trastorno mental diagnosticado y/o presentar alteraciones graves de conducta
y/0 consumo de psicofarmacos como tratamiento psiquiatrico), lo que supone un 34,02%.

A continuacidn, se presentan las caracteristicas de estas 1.604 pcdi en cuanto a la provincia,
el ambito, la entidad y el tipo de centro:

() Distribucién respecto a la provincia

La distribucion de los centros y servicios y las pcdi incluidas en el estudio por provincias es
la siguiente

PROVINCIA CENTROS PCDI identificadas
Frecuencia % Fr %
Avila 5 4,09 96 5,98
Burgos 18 14,75 293 18,26
Leén 27 22,13 283 17,64
Palencia 18 14,75 197 12,28
Salamanca 26 21,31 268 16,7
Soria 1 0,81 17 1,05
Valladolid 16 13,11 242 15,08
Zamora 11 9,01 208 12,96
Total (n=) 122 100 1.604 100%

Tabla 6: Distribucion de pcdi incluidas en el estudio segun la provincia.

() Distribucidén respecto al ambito

Mas de la mitad de los centros (68) se encuentran en el ambito rural (55,74%), frente al 44,26%
que estan en ambito urbano (54 centros).

Ambito Centros Tipo de centro Frecuencia %
Centro Especial de Empleo 14 20,59
Rural 68 Centro Ocupacional 30 44,12
Centro de Dia 24 35,29
Centro Especial de Empleo 12 22,22
Urbano 54 Centro Ocupacional 19 35,19
Centro de Dia 23 42,59

Tabla 7: N° de pcdi en funcién del ambito y el tipo de centro.
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A continuacion, se muestra la distribucién de los centros por provincia y ambito.

Provincia Centros Ambito Frecuencia %
Avila 5 Rural 3 60,00
Urbano 2 40,00
Urbano 6 33,33
Le6n 27 Rural 12 44,44
Urbano 15 55,56
Palencia 18 Rural 13 72,22
Urbano 5 27,78
Salamanca 26 Rural 18 69,23
Urbano 8 30,77

Soria 1 Rural 0 0

Urbano 1 100

Valladolid 16 Rural 2 12,50
Urbano 14 87,50
Zamora 11 Rural 8 72,73
Urbano 3 27,27

Tabla 8: Distribucion de las pcdi incluidas en el estudio por ambito y provincia

(Ill) Distribucién respecto a la entidad

Las pcdi incluidas en el estudio pertenecen a 25 entidades federadas en Plena inclusion Cas-
tillay Ledn. Esto pone de manifiesto una alta tasa de participacion, dado que supone el 86,2%
del total de entidades federadas que tienen centros (CO, CD o CEE).

Estas 25 entidades participantes en el estudio estan ubicadas en 8 de las 9 provincias de
nuestra Comunidad Auténoma, distribuyéndose sus centros de la siguiente manera:

Provincia Entidad Centros %
A LA CASA GRANDE DE MARTIHERRERO 3 2,46
PRONISA 2 1,64
ASADEMA 3 2,46
ASAMIMER 3 2,46
Burgos ASPODEMI 3 2,46
FUNDACION ASPANIAS 9 7,38
LAS CALZADAS 1 0,82
ASPACE LEON 5 4,10
Le6n ASPRONA BIERZO 3 2,46
ASPRONA LEON 18 14,75
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CENTRO VILLA SAN JOSE 2 1,64
S FUNDACION PERSONAS PALENCIA - ADECAS 3 2,46
FUNDACION PERSONAS PALENCIA - ASPANIS 2 1,64
FUNDACION SAN CEBRIAN 11 9,02
ACOPEDIS 2 1,64
ASPAR LA BESANA 5 4,10
Salamanca

ASPRODES 16 13,11
INSOLAMIS 3 2,46
Soria ASAMIS 1 0,82
CENTRO PADRE ZEGRI 3 2,46
. CENTRO SAN JUAN DE DIOS 3 2.46

Valladolid -
FUNDACION PERSONAS VALLADOLID - ASPRONA 9 7,38
FUNDACION SIMON RUIZ 1 0,82
ASPROSUB BENAVENTE 3 2,46

Zamora =
FUNDACION PERSONAS ZAMORA - ASPROSUB 8 6,56
Total 122 100

Tabla 9: Distribucion de las pcdi pertenecientes a cada entidad participante

Respecto a la distribuciéon de los participantes por entidad, constatamos que oscila entre una
entidad con la menor prevalencia de alteraciones de salud mental en pcdi (15,38%) y en el
otro extremo, otra entidad en la que se han identificado un 56,46% de usuarios con Dl y alte-
raciones de la salud mental.

Porcentaje de prevalencia por entidad

2 3 456 7 8 91011121314 1516 17 1819 20 21 22 23 24 25

60
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Gréafico I: Porcentaje de prevalencia ascendente segun las entidades participantes

(IV) Distribucion por tipo de centro

De los 122 centros/ servicios participantes, 49 son Centros Ocupacionales (40,16%), 47 son
Centros de Dia (38,53%) y 26 son Centros Especiales de Empleo (21,31%).
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Tal como se muestra en la tabla, algo mas de la mitad de los participantes totales identificados
se encuentran en CO (56,05%), seguido por los CD con el 35,22% v, en ultimo lugar, los CEE
con un 8,73% del total.

En todos los CO participantes en el estudio existen un total de 2.606 personas mayores de
edad que tienen DI, de la que 772 cumplen al menos uno de los criterios del estudio (lo que
supone un 29,62% del total de pcdi mayores de edad que cumplen algun criterio de inclusién).
En los CD participantes, el dato total se establece en 1.298 personas mayores de edad con
DI, de las cuales 502 cumplen al menos uno de los criterios (un 38,67 % del total). Por ultimo,
en los CEE se registran 810 personas mayores de edad con DI, de las que 119 cumplen alguno
de los criterios del estudio (suponiendo un 14,69% del total de pcdi mayores de edad que
cumplen algun criterio de inclusion).

Por tanto la prevalencia es mayor en los centros de dia (CD), seguido de los centros ocupa-
cionales (CO) vy, por ultimo, los centros especiales de empleo (CEE).

C. Especial Centro Centro

Tipo de centro Empleo Ocupacional de Dia Total
N° de centros 26 49 47 122
Pcdi que cumplen criterios
(del total) 140 899 565 1.604
% de pcdi que cumplen criterios 0 0 0 0
(del total) 8,73% 56,05% 35,22% | 100%
Pcdi > edad (por tipo de centro)
identificadas 811 2.606 1.298 | 4.715
% pcdi > edad que cumplen criterios
(por tipo de centro) 17,2% 55,27% 27,53% | 100%
identificadas
Pcdi > edad (por tipo de centro)
participantes 119 772 502 1.393
% pcdi > edad que cumplen criterios
(por tipo de centro) participantes 14,69% 29,62% 38,67% | 100%

Tabla 10: Distribucion del n°® de pcdi por tipo de centro

En todo caso, es necesario resaltar que 6 de los 122 centros no han identificado a ninguno de
sus usuarios como cumplidores de alguno de los tres criterios de inclusién. Es llamativo que 5
de esos 6 centros (83,3%) son Centros Especiales de Empleo. Esto puede explicarse por el perfil
de las pcdi que trabajan en estos centros (menos necesidades de apoyo), pero también por la
falta de informacion que los profesionales tienen de estos trabajadores (dado que acceden a
menor informacion personal y socio-sanitaria que en un centro de dia o centro ocupacional).

2.1.3. Usuarios mayores de edad con DI que cumplen algin criterio de in-
clusion y sobre los que se ha cumplimentado el cuestionario de pre-
valencia completo

De las 1.604 pcdi que cumplen los criterios de inclusion en el estudio, se han obtenido datos
mas extensos de un total de 1.393, al ser sobre los que se ha cumplimentado el cuestionario
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completo de prevalencia en el que se recoge informacion mas exahustiva sobre cada pcdi
identificada. Esto se ha debido principalmente a la realizacién de muestreos en aquellos cen-
tros donde el niumero de personas identificadas era elevado (con objeto de no sobrecargar al
profesional que cumplimentaba los cuestionarios). En esos pocos casos (11 centros de 3 en-
tidades participantes), se ha mantenido la misma distribucion por sexo que existia en el grupo
de pcdi identificadas previamente.

El total de pcdi sobre las que se han cumplimentado los cuestionarios se corresponde al
86,85% de las pcdi identificadas, por lo que los resultados siguen siendo representativos y
generalizables.

Los descriptivos de este bloque de usuarios seran presentados en el “apartado de resulta-
dos” puesto que es donde se expondran los resultados del resto del cuestionario completo
de prevalencia.

2.2. INSTRUMENTO

La obtencién de informacién sobre prevalencia y sobre aspectos relacionados con la salud
mental de las personas con discapacidad intelectual se ha llevado a cabo a través de dos
cuestionarios, cumplimentados por profesionales de cada entidad (56 profesionales, princi-
palmente psicélogos).

Ambos cuestionarios se han cumplimentado via web mediante la aplicaciéon LimeSurvey

Cuestionario 1. Cuestionario de datos identificativos:

Su estructura global es la siguiente:

(1) Instrucciones para el encuestador: instrucciones para el acceso al primer cuestionario
(a través del enlace correspondiente), se recuerdan los criterios de inclusion en el es-
tudio (ya establecidos en la formacion previa), se explican las partes de las que consta
y se facilitan los contactos para cualquier tipo de consulta.

(2) Datos del encuestador (estos datos fueron solicitados en funcion de su puesto como
profesional y tiempo de desemperio de la actividad en su centro). Este apartado consta
de 5 preguntas identificativas, tres de ellas de respuesta abierta y el resto cerradas.

(3) Datos de la entidad (tipo de centro, ambito, provincia y total de usuarios, ademas del
numero de usuarios que cumplen los requisitos para incluirlos posteriormente en nuestro
estudio). Apartado desarrollado por 9 items tanto de respuesta cerrada, como abierta,
dependiendo de la identificacién propia o general con la pregunta.

Este cuestionario ha sido cumplimentado por el total de encuestadores, obteniéndose el total
de usuarios que deben ser incluidos en el estudio (N= 1.604 pcdi) por cumplir al menos, uno
de los 3 criterios de inclusién.

Cuestionario 2. Cuestionario de prevalencia:

Este instrumento, quedé conformado por 66 items (contando todos los desgloses posibles,
es decir, aquellos de respuesta vinculada al anterior).

44




PLENA INCLUSION CASTILLA Y LEON

La mayoria de las preguntas son cerradas, dejando las de tipo abierto para especificar “otros”
problemas de salud, psicofarmacos o sindromes principales no contemplados.

La mayoria de los items de este cuestionario son Tipo Likert.

Su estructura ha sido la siguiente:

M

()

Instrucciones para el encuestador: se instruye para el acceso al nuevo cuestionario a
través del enlace correspondiente y ademas se recuerda la particularidad de este cues-
tionario: realizacion multiple del cuestionario de prevalencia en funcién del nimero de
personas con discapacidad intelectual identificado previamente al cumplir al menos 1
de los 3 criterios de inclusidn. Se muestra algun consejo para una mejor y mas rapida
cumplimentacién de cada cuestionario y se recuerdan los datos de contacto de los
profesionales para cualquier consulta.

Informacion sociodemografica de la PCDI: a través de los 26 items de los que consta
esta parte del cuestionario, se solicitan los criterios que cumple la persona seleccio-
nada, todos los datos relacionados con las aplicaciones de las Escalas SIS y la Escala
ICAP, asi como preguntas sobre la modificacion de la capacidad de la persona o su re-
sidencia habitual. Algunos items son de respuesta condicionada (en funcién de la res-
puesta dada en el item anterior).

Informacioén sobre la salud mental de la PCDI seleccionada:

e SALUD MENTAL 1: si esta diagnosticado se solicita el tipo de alteracion de la salud
mental en funcidn de la clasificacién CIE-10 (desglosado en 11 items)

e SALUD MENTAL 2: se pide el tipo de alteracion de conducta segun la clasificacién y
definicion del ICAP, en funcion de su frecuencia e intensidad (desglosado en 10 items)

e El resto de items de este bloque (concretamente 17) incidiran sobre la posible exis-
tencia de problemas de salud, dificultades de comunicacién, relacién, ocupacion en
actividades...

Informacion sobre la respuesta sanitaria que ha precisado la PCDI sobre la que se res-
ponde el cuestionario: se responden 2 items sobre la toma de algun tipo de psicofar-
maco en la actualidad, bajo nueve grandes categorias (principales principios activos y
sus nombres comerciales).

A continuacion, en este mismo apartado, se presta atencién a rangos temporales en
los que la PCDI ha tenido que ser atendida en urgencias o ingresos hospitalarios en
los ultimos 12 meses.

Respuesta por parte del servicio a la PCDI evaluada: tipo de intervenciéon puesta en
marchay esfuerzo “extra” que puede haber supuesto atender y prestar apoyo a la pcdi
en los ultimo 12 meses.

Este cuestionario ha sido cumplimentado por el total de encuestadores. No obstante, al ser
mas completo, en algunos casos se ha procedido a realizar un muestreo de los propios usua-
rios identificados previamente (para no sobrecargar al encuestador), obteniéndose finalmente
informacién completa sobre un total de N= 1.393 pcdi.
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2.3. DISENO

El presente estudio de prevalencia se ha llevado a cabo a través de una metodologia cuanti-
tativa y con un disefio transversal. Las variables que se han considerado son:

1. Variables independientes (asignadas): variables sociodemograficas, tanto relaciona-
das con la personas con discapacidad (edad, sexo, grado de discapacidad, grado de
dependencia, puntuacion en la escala SIS y en la escala ICAP, sindromes genéticos,
modificacién de la capacidad juridica, lugar de residencia) como con el tipo de centro
(centro ocupacional/centro de dia/centro especial de empleo)

2. Variables dependientes (variables de estudio): diagnostico de enfermedad mental
(CIE-10), problemas graves de conducta (tipologia, frecuencia e intensidad, medidos
segun la escala ICAP), otros problemas (de salud, de comunicacion, de relacion social,
nivel de ocupacion), consumo de psicofarmacos y respuesta sanitaria (revision de la
medicacién, seguimiento, ingresos hospitalarios, urgencias) y respuesta por parte del
servicio (tipo de intervencién, esfuerzo del servicio).

2.4 PROCEDIMIENTO

Aprobada la realizacion del estudio por la Direccion de Plena inclusion Castilla y Ledn, se mando
una carta a los Gerentes de las entidades federadas, explicandoles el objetivo del estudio y so-
licitando su colaboracion. La respuesta fue favorable, con una gran implicacion y respuesta po-
sitiva del 86,2% de las entidades que disponian de centros y que, por tanto, podian participar
(tan sélo 4 entidades de las que podrian participar por disponer de centros rechazaron hacerlo).

Desde la Federacién se conformé un Equipo de Trabajo conformado por 5 psicélogos de en-
tidades participantes, con objeto de disefiar conjuntamente los cuestionarios, establecer los
objetivos y servir de érgano de consulta para cualquier cuestion relacionada con el estudio.

Desde Plena inclusion nos pusimos en contacto con la Universidad de Valladolid para solicitar
igualmente su colaboracion en el proceso.

Elaborados los instrumentos en formato web (a través de la aplicacién LimeSurvey), confor-
mamos unos documentos de instrucciones, se realizaron 3 sesiones de formacion con los en-
cuestadores (en mayo de 2016), con objeto de motivarles, explicarles el proceso y solicitar su
colaboracién. Un total de 56 encuestadores colaboraron en la recopilacion de la informacién,
en su mayoria psicologos y con una gran experiencia profesional, valia y amplia formacién.

Encuestadores

Algunas de las principales caracteristicas de los 56 encuestadores que participaron en el pro-
ceso de recogida de informacién se presentan a continuacién:

a) Sexo: 40 (71,43%) son mujeres y 16 (28,57%) son hombres.

b) Perfil profesional: la mayoria de los encuestadores son psicologos, concretamente 44
(78,57%), a los que les siguen 3 trabajadores sociales (5,36%) y 3 directores de centros
(5,36%). Por ultimo, una pequefia participacion de 6 encuestadores de diversos perfiles
profesionales (10,71%).

c) Centros: se observa una variabilidad importante en el niumero de encuestadores por
centro, desde 1 hasta 3.
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d) Antigiiedad: hay una gran variablidad, con un rango que oscila entre 1 afio y 31 afios
de experiencia. La media es de 13 afios ( x = 13,19 y & = 8,19).

Ademas, durante el proceso de cumplimentacion de los cuestionarios, tanto por parte de la
Federacion como por parte de la UVA hubo un seguimiento y asesoramiento constante e in-
dividualizado, realizando asimismo diversos controles de calidad, con objeto de asegurar una
recogida fiable y valida de la informacién.

La cumplimentacion de los cuestionarios comenzé por el primero de ellos (Datos Identificati-
vos), donde incluian informacién sobre el propio encuestador, la entidad, el tipo de centro y
la identificacion de las pcdi que cumplian los criterios de inclusion.

A continuacién, pasaban a cumplimentar el segundo cuestionario (de prevalencia), uno por
cada una de las pcdi identificadas previamente.

Este trabajo de campo se desarrollé entre los meses de mayo y septiembre de 2016.
Finalizado el trabajo de campo, se procedié a la depuracion de la base de datos (volcada
desde la aplicacién informatica). Depurada la base por completo, se realizaron los analisis

(descriptivos e inferenciales) oportunos.

En todo este proceso de depuracion y analisis de datos contamos con la colaboracién de la
Universidad de Valladolid.

2.5 ANALISIS DE DATOS

Los tipos de andlisis llevados a cabo han sido tanto de tipo descriptivo como inferencial.
Se han llevado a cabo analisis multivariados en varias lineas:

(@) modelos de regresion logistica directa (modelo logit binario), puntuacién de Fisher como
técnica de optimizacién para maximizar la funcién de verosimilitud, para comprobar qué com-
binacion lineal de variables, tanto categoéricas (policotomicas o dicotdmicas) como continuas,
tienen poder predictivo sobre el diagndstico de trastorno mental en personas con discapaci-
dad intelectual,

(b) modelos multivariados de variables categoéricas (e.g., modelos logaritmico-lineales);
(c) modelos basados en estructuras de varianza (PLS, Partial Least Squares) para determinar
las relaciones entre diversos modelos de medida, variables predictoras y variables criterio,

posibles variables mediadoras y moderadoras, etc.

El software utilizado se compone de varios programas (SAS v. 9.4, Rv. 3.4.0, SPSS v. 23, R2,
STATA)
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3. RESULTADOS

Del total de 1.604 pcdi mayores de edad con alteraciones de la salud mental identificadas por
los encuestadores por cumplir al menos alguno de los tres criterios de inclusion en el estudio
(enfermedad mental, problemas graves de conducta y/o consumo de psicofarmacos), tal como
se ha explicado anteriormente, se cumplimentaron cuestionarios completos sobre variables re-
lacionadas para un total de 1.393 (el 86,85% de las pcdi identificadas, lo que supone una repre-
sentatividad elevada), debido principalmente a la realizacidon de muestreos aleatorios en aquellos
casos en que el numero de pcdi identificadas era muy elevado para un solo encuestador.

Por esa razén, hemos diferenciado dos apartados generales: en primer lugar, los resultados
de prevalencia con el total de pcdi identificadas (N= 1.604). En segundo lugar, los resultados
obtenidos con la muestra de pcdi identificadas, sobre las que se ha cumplimentado el cues-
tionario completo (N=1.393), permitiendo por tanto extraer informacion mas amplia sobre el
tipo de alteracion de salud mental y otras variables relacionadas.

3.1. RESULTADOS DE PREVALENCIA

Para establecer la prevalencia, es decir, “el porcentaje de individuos de un grupo o poblacién
(personas con discapacidad intelectual en este estudio) que presentan una caracteristica de-
terminada (enfermedad mental diagnosticada, alteraciones graves de conducta y/o consumo
de psicofarmacos para el tratamiento de una alteracion de la salud mental)”, se ha utilizado
la informacion ofrecida en el primer cuestionario, donde los encuestadores identificaban, de
entre todos los usuarios con DI mayores de edad de cada centro, aquellos que cumplian al
menos uno de los tres criterios de inclusion.

De esta manera, de las 4.175 pcdi mayores de edad que reciben apoyos en las 25
entidades participantes en el estudio, un 34,02% (N= 1.604) presentan enfermedad
mental diagnosticada y/o problemas graves de conducta y/o consume psicofarma-
cos (como tratamiento psiquiatrico).

3.2. RESULTADOS ESPECIFICOS DE PCDI CON ALTERACIONES DE SALUD
MENTAL

A partir de este apartado, los analisis que se muestran proceden de la muestra de pcdi sobre
las que se ha cumplimentado el cuestionario completo (N=1.393).

En primer lugar, se presentan las principales caracteristicas sociodemograficas de las 1.393
pcdi con alteraciones de la salud mental sobre las que se cumplimenté el cuestionario com-
pleto de prevalencia incluyendo asimismo los resultados mas relevantes tras realizar distintos
cruces entre variables (epigrafe 3.2.1).

A continuacion (epigrafe 3.2.2), se incluyen los resultados especificos para cada uno de los
tres criterios de inclusién en el estudio, resaltando los principales resultados tras el cruce de
diferentes variables.

En tercer lugar (epigrafe 3.2.3.) se abordan los principales resultados en torno a tres variables
relacionadas con el ambito social y de comunicacion, que han resultado de interés al revisar
la literatura cientifica.
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Por ultimo (epigrafe 3.2.4), se analizan los resultados relacionados con la respuesta sanitaria
y la respuesta por parte del servicio social.

Sexo / Edad
Tipo de centro
Ambito / Provincia
Descripcion de la % discapacidad / nivel de discacidad / grado de dependencia

muestra ICAP / SIS

(caracteristicas -

. i Modificacion de la capacidad
sociodemograficas)

Lugar de residencia
Tiempo de institucionalizacion

Sindromes especificos

TEA / Problemas de salud
C |Enfermedad Mental
R diagnosticada Resultados descriptivos
|
T . Estimaciones poblacionales
E Alteraciones graves
de conducta M
R : : .
| Relaciones inter - criterios
0 Consumo de
S | psicofarmacos Relaciones con otras variables

. Comunicacion
Comunicacion,

redes sociales muj Redes sociales
y participacion

Participacion en actividades relevantes

Respuesta

sanitaria y Respuesta sanitaria
respuesta por »

parte de los Respuesta del servicio social

servicios sociales

Figura 1: Mapa conceptual
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3.2.1. DESCRIPCION DE LA MUESTRA. CACTERISTICAS GENERALES

A continuacion se describen las principales caracteristicas sociodemograficas asi como los
resultados mas relevantes entre los cruces.

Sexo

La distribucién por sexo es bastante equilibrada, con 761 hombres y 632 mujeres.

[ Hombres

B Mujeres

Grafico 2: Sexo de la muestra participante

La variable sexo ha sido cruzada con todas las variables (tipo de centro, nivel de DI, porcen-
taje, dependencia, aplicacion y puntuacién del ICAP y de la SIS, residencia habitual de la
pcdi...) y no se han encontrado relaciones significativas.

Edad

La media de edad de los 1.393 participantes es de 47 anos (DT= 13,297) con un rango de
edad que oscila entre los 18 y los 81 anos. En el siguiente grafico se muestra que el rango de
edad con mayor representatividad esta entre 45 y 60 anos, seguido del 30 a 44 anos. Entre
ambos (de 30 a 60 afios) suponen el 72,21% del total de la muestra.

60

[ Edad por decenas

50
. Edad cada 5 afios

40

30

20

10

20 25 30 35 40 45 55 60 65 70 75 80

Grafico 3: Edad de la muestra de las pcdi participantes en el estudio.
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A lo largo de todo el estudio se ha categorizado la variable edad en los intervalos de 18 a 29,
de 30 a 44, de 45 a 60, entre 61 y 75 y mas de 75. A continuacion, se clasifica la muestra par-
ticipante en el estudio en funcién de dichos intervalos de edad y el porcentaje correspondiente.

INTERVALOS DE EDAD Frecuencia %
Entre 18 a 29 147 10,55%
Entre 30 y 44 439 31,51%
Entre 45y 60 567 40,71%
Entre 61y 75 219 15,72%

Mas de 75 21 1,51%
Total 1.393 100%

Tabla 11: Intervalos de edad de las pcdi participantes en el estudio

Si contrastamos la edad con el sexo de los participantes, no se observa relacion significativa
alguna entre las variables.

Tipo de centro

La distribucion de la muestra por tipo de centro se muestra a continuacion:

772 502

Tipo de centro
0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600

B CO (55,42%) ®mCD (36,04%) ™ CEE (8,54%)
Grafico 4 _ Distribucion de la muestra participante por tipo de centro

Es en los CO donde se encuentran el porcentaje mayor de las personas evaluadas.

El sexo no se relaciona de manera significativa con el tipo de centro.

El tipo de centro muestra una relacion significativa con la variable edad
(X3('9=127,617; p<0,001), la proporcién de pcdi a las que se les apoya en un CD
tiene una edad superior en comparacion con aquellas que se desarrollan su
actividad en un CO y/o un CEE.

Intervalos de edad

18-29 30-44 45-60 >61 Total

Fr % Fr % Fr % Fr % Fr %
CO | 94, 639 225 51,3 359, 633 94, 3917 772 5542
CD | 46, 31,3 148, 337 163, 287 145, 60,42 502 36,04
CEE | 7, 4.8 66, 150 45, 79 16 0,41 119 854
Total | 147 100 439 100 567 100 240 100  1.393 100

Tabla 12: Edad de las pcdi participantes segun el tipo de centro
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A continuacion se muestra de manera visual, la edad media en cada tipo de centro, obser-
vando, un aumento de la misma en los CD.

Media de edad

52
50
48
46
44
42
40
38

50,11

46,22

42,64

Centro Centro de Dia CEE
Ocupacional

Gréfico 5: Representacion de edad media en cada tipo de centro.

Desviacion  Error 95% intervalo confianza

Media estandar estandar Limite inf  Limite sup
co 772 46,22 12,189 ,439 45,36 47,08 18 79
CcD 502 50,11 14,614 ,652 48,83 51,39 18 84
CEE 119 42,64 8,352 ,/66 41,12 4415 24 62
Total | 1.393 47,31 13,055 ,350 46,63 48,00 18 84

Tabla 13 _ Pruebas de igualdad de medias (Anova): intervalos de edad y tipo de centro.

Ambito

Esta variable se refiere al ambito (rural o urbano) donde se encuentra el centro donde se presta
apoyo a la pcdi participante en el estudio.

En la muestra de 1.393 pcdi, se observa que a 665 pcdi se les apoya en centros o servicios
de ambito rural y a 727 pcdi se les apoya en centros o servicios de ambito urbano.

[ Rural

M Urbano

Grafico 6: Distribucion de la muestra segun ambito
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Si contrastamos el ambito del servicio donde se apoya a la pcdi con el sexo de los partici-
pantes, no se observa relacion significativa alguna entre las variables.

Lo mismo ocurre entre esta variable (@mbito) y la edad de los participantes.

El tipo de centro en funcién del ambito donde éste se encuentre, si muestra
diferencias significativas (X2(,) = 17,842; p< 0,001), dejando entrever que los CD y
los CEE son mas numerosos en el ambito urbano, mientras que los CO son mas
numerosos en el ambito rural.

Tipo de centro

CEE
Rural 415 211 39 665
Urbano 357 291 80 728
Total 772 502 119 1.393

Tabla 14: Tabla distribucién de la muestra por tipo de centro en funcion del ambito.

Provincia

Las pcdi participantes segun la provincia donde residen y/o se les apoya, se distribuyen asi:

AV BU LE PA SA SO VA ZA  TOTAL
N? Pcdi 96 196 173 199 268 17 236 208 | 1.393

Tabla 15 _ Distribucion de la muestra en funcién de la provincia (Fr)

6,89% 1,22%
14,07% BarXry 8 14,28% 19,24% 14,93%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

mAvila ®Burgos “Leén ®™Palencia ®Salamanca ®Soria ™ \Valladolid Zamora

Gréfico 7: Distribucion de la muestra en funcién de la provincia (%)

El sexo de las pcdi participantes y la edad no muestran relacion significativa con la provincia.
Tampoco el ambito donde se encuentre el servicio.

En cuanto a la provincia donde esté situado el centro y el tipo de servicio, hay diferencias
significativas (X3(") = 324,929a; p< 0,001). Se observa una mayor proporcién de pcdi en los
CEE en Valladolid, en los CD en Burgos y en los CO en Soria sobre el total de pcdi participan-
tes en el estudio por provincia.
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Tipo de centro

co CD CEE Total
i Fr 44 48 4 96
Avila
% 5,7% 9,56% 3,36% 6,89%
Fr 87 98 11 196
Burgos
% 11,27% 19,52% 9,24% 14,07%
i Fr 85 75 13 10,48
Leon
% 11,01% 14,94% 10,92% 12,42%
Fr 114 73 12 199
Palencia
% 14,77% 14,54% 10,08 14,29%
Fr 154 89 25 268
Salamanca
% 19,95% 17,73% 21,01% 19,24%
. Fr 17 - - 17
Soria
% 2,20% - - 1,22%
Fr 123 65 48 236
Valladolid
% 15,93% 12,95% 40,35% 16,94%
Fr 148 54 6 208
Zamora
% 19,17% 10,76% 5,04% 14,93%
Total 772 55,42% | 502 36,04% | 119 8,54% 1.393

Tabla 16: Distribucion de la muestra en funcion del tipo de centro y la provincia

Porcentaje de discapacidad
A lo largo de todo el estudio se ha categorizado esta variable en los siguientes intervalos:

33-64%, 65-74% y mayor de 74%.

Sobre la muestra total de pcdi sobre las que se cumplimenté este cuestionario (1.393), se co-
noce el porcentaje de discapacidad de 1.365 pcdi; un 2,02% no tiene o desconoce. Casi el
48% tiene mas de un 74 % de discapacidad.

9,40% 2,02%
B 33-64%

% Discapacidad - 40,63% 65-74%

0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 [0-100%

Gréfico 8: Distribucion de la muestra en funcién del % de discapacidad

El porcentaje de discapacidad medio de las pcdi participantes en el estudio es de 73%
(X=73,11% , o = 13,183).
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El sexo no muestra diferencias significativas segun el porcentaje de discapacidad de las
pcdi. Tampoco en el ambito y la provincia, ni el tiempo de institucionalizacién.

Respecto a la edad, si existen diferencias significativas en la edad media de los distintos gru-
pos (X?(3) = 396,009; p= 0,002) y el porcentaje de discapacidad.

El porcentaje de discapacidad aumenta a medida que aumenta la edad de las pcdi.

Media del % discapacidad

49
48
47
46
45

44
33-64% 65-74% 75-100%

Gréfico 9: Representacién de la media del % de discapacidad en cada grupo de edad

El porcentaje de discapacidad dependiendo del tipo de centro refleja diferencias
significativas (X?(s) = 455,360; p<0,001) en los tres tipos de centros. Se observa
que las pcdi con mayores niveles de apoyo asisten a CD, mientras que las pcdi
con menor porcentaje de discapacidad, asisten a CEE.

Intervalos % de discapacidad

33-64 65-74 75-100
Recuento % del N Recuento % del N Recuento % del N
co 652 49,6% 401, 70,8% 287, 43,0%
CD Ba 4,6% 113y 20,0% 376. 56,3%
CEE 60, 45,8% 52 9,2% 5¢ 0,7%
Total 131 100% 566 100% 668 100%

Tabla 17: Pcdi participantes segun su % de discapacidad y el centro donde se encuentren
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Nivel de discapacidad

También se ha analizado el nivel de discapacidad, constatando que el grupo mayoritario
(86,46%) son personas con DI moderada, seguido de un 35,17% con DI leve y ligera. Un
19,02% grave o severa.

Nivel DI Limite L_eve 0 Moderado Grave Profundo N° Tota_l
ligero SEvero especificado usuarios

Total Fr. 97 490 508 265 27 6 1.393

Total % 6,96% 35,17%  36,46% 19,02% 1,93% 0,43% 100%

Tabla 18: Distribucion de la muestra en funcion del nivel de discapacidad intelectual.

El sexo no tiene relacién significativa con el nivel de DI, al igual que sucede con el ambito y
la provincia y el tiempo de institucionalizacion.

Respecto a la edad, si se observan diferencias significativas en la edad media de
los grupos (F(5) = 5,243; p< 0,001), analizada a través de un anova, observando
medias de edad mas altas en los niveles moderado y grave

95% del intervalo de
confianza para media

Desviacion Error
estandar estandar

Limite 97 4533 10,411 1,057 43,23 4743 22 72
Leveoligero 490 4542 11,971 ,541 44,36 46,48 20 77
Moderado 508 49,08 13,634 ,605 47,89 50,27 17 80
Grave/severo 265 48,44 13,673 ,840 46,79 50,10 22 84
Profundo 27 43,96 15,627 3,007 37,78 50,14 22 71

No especific 6 50,00 21,909 8,944 27,01 7299 22 84
Total 1.393 47,31 13,055 ,350 46,63 48,00 17 84

Limite inf Limite sup Min Max

Tabla 19: Edad media de los participantes en funcién del nivel de DI que presenten. Anova.

Edad media

52
50
48
46
44
42
40

Limite Leve oligero Moderado Grave o Profundo No
severo especificado

Grafico 10: Representacion de la edad media de los participantes en funcién del nivel DI
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El nivel de DI por el tipo de centro en el que se apoya a la pcdi se relaciona de
manera significativa (X?('9=417,590; p<0,001), observando que a los CEE acuden
pcdi con niveles limite y ligero, en los CO se apoya a pcdi con niveles mas bajos
de DI (limite, ligero y moderado) y en los CD a las pcdi con niveles de mayor
gravedad (severo y profundo).

Limite Ligero Moderado Grave/severo Profundo No especific  Total

C0|63. 64,9|332. 67,8(301. 301.| 72 272 |1, 3,7 3.c 50,0 | 772 55,4
CD|12. 12,4|67. 13,7|201, 201, | 1934 72,8 |26. 96,3| 3aps 50,0 [ 502 36,0
CEE|22, 22,7(91. 18,6| 6b 6b 01t 00 |01 00| O1 0,0 |119 85
Total (97 100 |490 100 (508 508 | 265 100 |27 100 6 100 |1.393 100

OIX—-—=2=mO

Tabla 20: Relacion entre el nivel de Dl y el tipo de centro

El nivel de discapacidad intelectual y donde reside la pcdi habitualmente (residencia o piso
tutelado) se relaciona de manera significativa (X?(°) = 94,268; p<0,001).

400
300 =—=Piso tutelado
—Residencia
200
100
0

Limite Leve Moderado Grave Profundo

Grafico 11: Lugar de residencia (institucion) de la pcdi en funcion del nivel DI

Estas diferencias se observan en todos los niveles de DI. Especificamente la
proporcion de pcdi con nivel limite es significativamente mayor en los pisos
tutelados, mientras que en los niveles restantes se observa que la frecuencia es
superior en el ambito de la residencia.

Grado de dependencia

De las 1.393 pcdi que conforman la muestra, no tienen valorado el nivel de dependencia 166
pcdi (11,92%). Solo 70 (5,02%) no son dependientes. Asimismo, un 35,32% presenta grado
2 (severo), un 24,19% son grado 3 (gran dependiente) y grado 1 (moderado) un 23,55%
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5,02%
Grado de dependencia I 23,55% 24,19% 11,92%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

= No dependiente = Grado1 m®Grado2 mGrado3 m™No valorados

Grafico 12: Distribucién de la muestra en funcion del grado de dependencia

La edad media segun el grado de dependencia se muestra en este anova y posterior grafico.
Se observa que la media de edad en las personas con DI con grado 2 y 3 es mas elevada que
en el grado 1, especialmente, entre los no dependientes.

95% del intervalo
de confianza

Desviacion Error
estandar estandar

Limite inf Limite sup Min Max

Grado1 258 4680 11678 645 4562 4816 18 74

(Moderado)
Grado 2 (Severo) 492 48,51 13,480 ,608 47,32 49,71 19 84
Grado 3 (Gran

dependiente) oS/ 48,35 14,433 786 46,80 4990 17 84

No dependiente 70 44,70 10,741 1,284 42,14 47,26 24 76
Novalorado 166 43,59 11,428 ,887 41,84 45,34 18 76
Total 1.393 47,31 13,055 ,350 46,63 48,00 17 84

Tabla 21_ Media de edad en funcién del grado de dependencia. Anova.

Grado de dependencia

49
48
47
46
45
44
43
42
41
Grado 1 Grado2 Grado 3 (Gran No No valorado
(Moderado)  (Severo) dependiente) dependiente

Grafico 13: Representacion del grado de dependencia sobre la media de edad.

El sexo con esta variable, tampoco se relaciona de manera significativa. Lo mismo sucede
con el &mbito y la provincia.
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Con respecto a la edad (agrupada en intervalos), el grado de dependencia si
muestra diferencias significativas (X?(,.)=51,522; p< 0,001), concretamente en el
intervalo entre 66 y 79 afos, en el que es mas frecuente que tengan grado 2 y 3,
que grado 1.

Grado de dependencia reconocido

Grado 1 Grado 2 Grado 3 [\ [1]

Moderado  Severo  Gran dependiente dependiente

18-29 |32, 9,8 | 52. 10,6 3% 11,6 6. 86 |18, 10,8| 147 10,6
30-44 | 93. 28,4 |145, 29,5 95, 28,2 30, 42,9 |76, 458| 439 31,5
45-60 (157, 47,9 (194, 39,4 130. 38,6 28, 40,0 |[58. 34,9)| 567 40,7
61-65|31. 9,5 | 47. 96 3. 9,2 4, 57 7 42120 8,6
66-79 | 15. 4,6 | 51, 10,4 3% 11,6 20 29 |7 42114 82
>80 01 00 | 3. 06 3 09 01t 00 |01 00| 6 04
Total [ 328 100 | 492 100 337 100 70 100 |166 100 |1.393 100

oOX»0Om

Tabla 22: Relacién entre el grado de dependencia y la edad.

Las variables grado de dependencia y tipo de centro se relacionan de manera significativa
(x2(8) = 822,172; p< 0,001).

En los tres tipos de centros se observa una relacion significativa segun aumenta
el grado de dependencia; es decir, en los centros de dia el numero de pcdi y
alteraciones de la salud mental con un alto grado de dependencia es mayor que
en un CEE. En los CO, es significativamente menor el nUmero de pcdi que tienen
grado 3.

Grado de dependencia reconocido

Grado 1 Grado 2 Grado 3 No

Moderado  Severo  Gran dependiente dependiente valorado

CO | 277, 84,5 (319, 64,8 83, 24,6 42, 60 [51c 30,7 772 554
CD | 41,0 12,5 |171, 34,8 254 754 2, 29 |34 20,5( 502 36,0
CEE | 10. 30 | 22 04 01 00 26 37,1 |[81. 48,8| 119 85

Tabla 23: Distribucion de la muestra en funcion del grado de dependencia y el tipo de centro
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Puntuacion ICAP

A un total de 1.210 pcdi (el 86,86% de la muestra) se les ha aplicado la Escala ICAP, siendo
esta aplicacion relativamente reciente (al 71,3% se les ha pasado en los ultimos cuatro afos
(2013-2016)).

Se observa en las puntuaciones que un 33,47% de las pcdi a las que se les ha aplicado esta
escala tiene una puntuacion entre 70 y 100 (apoyo intermitente o supervisién), un 37,68% pun-
tdan entre 50 y 69 (apoyos limitados) y un 28,51% de 0 a 49 (apoyo extenso y generalizado).

33,47% 37,68% 28,51%
Total muestra ICAP (N=1.210) I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Apoyo intermitente o supervision M Apoyo limitados ™ Apoyo extenso y generalizado

Grafico 14: Distribucién de la muestra en funcion de las puntuaciones obtenidas en el ICAP

Los CO son los centros de mayor porcentaje de aplicacién con un 50,28%, frente a un 32,08%
de los CD y solo un 4,48% en los CEE.

50,28% 32,08% 4,48%
Total muestra ICAP (N=1.210) |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
CO =(CD mCEE

Grafico 15: Distribucién de la muestra segun la aplicacion del ICAP segun el tipo de centro

El hecho de aplicarse o no esta prueba, y la puntuacién obtenida en este inventario no se re-
lacionan de manera significativa con el sexo, con la edad, con el ambito, ni con la provincia.

El grado de dependencia tampoco se relaciona significativamente con la puntuacion ICAP
(F,=142,202; =0,054).

La relacion entre la puntuacion ICAP y el tipo de centro donde se ha aplicado
este inventario es significativa (F® =8,496; p< 0,001), concretamente se muestra
que las pcdi que trabajan en los CEE obtienen una puntuacion significativamente
mayor que las pcdi a las que se presta apoyo en un CO y en un CD.
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Puntuacién media ICAP 84,70
100

80

73,77
60

40 47,19
20

0
CD CO CEE

Grafico 16: Representacion de la puntuacion media en el ICAP en funcién del tipo de centro

En el siguiente analisis de comparaciones multiples se observa una diferencia de puntuaciones
medias de 26 puntos entre los CO y los CD y aun mayor de 37 puntos entre los CD y CEE, lo
que muestra que las mayores diferencias en las puntuaciones medias del ICAP se dan entre
las pcdi se encuentran en los CD y los CEE.

En otras palabras, a los CEE acuden pcdi con puntuaciones medias en el ICAP
mayores (apoyo intermitente o supervisién) en comparacion con los CD (con
puntuaciones acordes a un apoyo generalizado).

CD/CO CEE
Dif de medias Sig. Dif de medias Sig.
T3 Dunnett Co 26,581" -10,939 P=0,095
P<0,001 -37,519*
cD -26,581* 37’51 g* P<0,001

Tabla 24: Tabla de comparaciones multiples entre los diferentes centros y la puntuacién ICAP

En cuanto al cruce del porcentaje de discapacidad con la puntuacién obtenida
en dicho inventario, se observa una relacion significativa (F2 =7,243; p= 0,001).
De esta manera a mayor porcentaje de discapacidad, puntuacién mas baja en el
ICAP y por ende, apoyo mas extenso o generalizado (esto se da solo a partir del
67% de severidad).

Ademas, las personas con porcentaje de discapacidad de 67 a 82% y mayor de 82% cons-
tituyen un subconjunto homogéneo (i.e., sin diferencias significativas en sus medias) que se
diferencia significativamente de los grupos con porcentaje de discapacidad inferior a 66.
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m 95% del intervalo
de confianza

() %discapac (J) %discapac  Dif. medias Error Sig. Limite inf Limite sup

recodificad recod (I-J) estandar
De67a82 22321 7849 0018 308 4156
Menos de 66—+ de 82 32884 8909 0001 11,05 5472
Menosde66  -22,321* 7,849 0018 -4156  -3,08
De67a82  — is de 82 10563 7,896 0409 -879 29,91
, Menosde 66  -32,884* 8909 0001 5472  -11,05
Masde82 . 67as2  -10563 7896 0409 -2091 879

Tabla 25: Puntuaciones obtenidas en el ICAP y la relacién con el % de discapacidad. Prueba de
comparaciones multiples.

La relaciéon entre el nivel de discapacidad intelectual y la puntuacién ICAP
resulta significativa (F5 =4,898; p<0,001) entre los niveles limite y severo (p=0,038)
donde se observa un diferencia de medias de 52 puntos entre ambas. A mayor
nivel de DI, menor puntuacion en el ICAP (apoyo extenso o generalizado) y a menor
nivel de DI (limite, ligero), mayores puntuaciones medias se observan (apoyo
intermitente o supervision).

Grave o severo Limite

Dif. de medias Sig. Dif. de medias Sig.
Limite 52,222* 0,038 - -
Grave o severo - - -52,222* 0,038

Scheffe

Tabla 26: Relacion entre el nivel de Dl y la puntuacién obtenida en el ICAP

A continuacion se muestra esta relaciéon en un grafico y a través del analisis Sheffe.

Puntuacién media ICAP

120
100
80
60
40
20

101,74

78.81 49,51

24,26

Limite Leve Moderado Grave Profundo

Grafico 17: Representacion de la puntuacién media en el ICAP segun el nivel de DI
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Puntuacion SIS

La SIS (Escala de Intensidad de Apoyos) se ha aplicado a un 38,26% (533 pcdi) de las pcdi
participantes en el estudio sobre los que se obtuvo informacion mas exhaustiva (N=1.393).
De aquellas a las que se les ha pasado este instrumento de evaluacién, un 34,33% se ha apli-
cado en el afno 2016, un 21,57% en el 2012 y el resto (44,1%) entre 2011-2010.

Se analizan las puntuaciones obtenidas por tramos, y destaca que el 45,03% de las pcdi a
las que se les ha evaluado con esta herramienta tienen una puntuacion de entre 100-116 (nivel
[ll de apoyo), seguido de un 30,77% con puntuaciones del nivel Il de apoyo.

Puntuacion Aplicacion de la SIS % Aplicacion SIS
Mas de 116 35 6,56%
De 100a 116 240 45,03%
De 85299 164 30,77%
Menos de 85 94 17,64%
Total (N=1.393) 533 100%

Tabla 27: Distribucion en funciéon del grado de la aplicacion de la SIS y su puntuacion

La aplicacion de esta escala y la puntuacién obtenida, no se relacionan de manera significa-
tiva con el sexo. Lo mismo ocurre con el ambito y la provincia y el grado de dependencia.

En el caso de relacionar la puntuacién de la escala SIS en funcion de la edad de los
participantes, se obtienen diferencias significativas (X?# = 22,855a; p=0,006), en
mayor medida en los participantes de 57 afos; es decir, que las pcdi de mas de 57
anos, tienen una puntuacion mas alta en esta escala (mas necesidades de apoyo).

250
200
150
100 \
A A
0 '
18-29 anos 30-44 anos 45-60 anos 61-75 anos
=& Nivel | (<85) == Nivel Il (85-99) == Nivel lll (100-116) Nivel IV (>116)

Grafico 18: Distribucion de la puntuacion en la escala SIS segun los intervalos de edad.

Existe una relacién entre la puntuacion SIS y el tipo de centro donde se presta
apoyo a la pcdi participante; esta relacion es significativa entre los CO y los CD
(X?@=8,496; p<0.0001), pero no se muestran estas diferencias en ninguno de los CEE.

En los CD el nivel de apoyo que se presta a las pcdi es significativamente mayor
y por tanto la puntuacién en la escala SIS también lo es.
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El porcentaje de discapacidad y las puntuaciones obtenidas en la escala SIS
muestran una relacién significativa (F2=10,515 P<0,001).

Las personas con porcentaje de discapacidad menor de 66% y de 67 a 82%
constituyen un subconjunto homogéneo (sin diferencias significativas en sus medias)
que se diferencia significativamente del grupo con porcentaje superior a 82.

indice de necesidades de apoyo: puntuacién y percentil (Scheffe) | 95% del intervalo
de confianza

() %discapac (J) %discapac Difer de Error
recodificado  recodificado = medias (I-J) estandar

Sig. Limite inf Limite sup

De 67 2 82 3769 2029 0179 875 121
Menosde®6 —\isces2  -10183* 2268 0  -1575  -462
Menosde66 3769 2029 0179 -121 875

De67a82  — is de 82 6414 1975 0005 -1126 157
, Menosde 66 10,183 2268 0 462 1575
Masde82 — 67a82 6414« 1975 0005 157 11,26

Tabla 28: Puntuaciones obtenidas en la SIS y la relacién con el % de discapacidad. Analisis
comparativo Post-Hoc.

Modificacion de la capacidad

Los datos muestran que en un 2,44% se desconoce esta informacién; un 23,47 % de las pcdi
del estudio no tienen modificada la capacidad y el 74,08% restante de la muestra si.

74,08% 23.47% 2,44%
I | m Si modificada
0% 20% 40% 60% 80% 100% No modificada

Grafico 19: Distribucion de la muestra en funcion de la modificacién de la capacidad

De estas 1.032 pcdi que tienen modificada la capacidad (74,08%), el 7,46% es de tipo parcial,
mientras que el 92,53% tiene modificada la capacidad de manera total.

Del total de pcdi que asisten a un CD (502 pcdi), el 87,25% tienen modificada la capacidad;
de este porcentaje el 87,05% tiene incapacidad total y 0,2% parcial. En los CO (772 pcdi que
cumplen alguno de los criterios), el 71,76% tiene modificada la capacidad; por un lado, el
65,54% de manera total y el 6,21% parcial. En los CEE, de 119 pcdi incluidas en el estudio,
un 33,61% tiene modificada la capacidad; 10,08% de manera total y 23,58% parcial.
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900
0,
800 26,67%
0 -
600 8,96% 0
1,54%
500 I
0,
400 3.78% 6,26%
300
200 87,05% 65,53% 63,85%
100 2,51Y%
0 "
cD co CEE 23,57%
10,07%
M Incapacidad total M Incapacidad parcial Se desconoce ™ No modificada

Grafico 20: Grado de modificacion de la capacidad en funcién del tipo de centro

La modificaciéon de la capacidad no se relaciona significativamente con el sexo ni con la
edad, ni con el tipo de centro, el ambito y la provincia.

De las 1.032 que tienen modificada la capacidad, observamos que casi un 7% (6,98%) tienen
un porcentaje de discapacidad <65%, un 38,46% se encuentran en el intervalo entre 65 y
75% de discapacidad y mas de la mitad (54,55%) tiene un porcentaje de discapacidad >75%.

% de discapacidad
Modificacion 33-64% 65-74% 75-100% Total
de la capacidad Si 72 397 563 1.032

Tabla 29: Tabla de las pcdi con la capacidad modificada segun su % de discapacidad

Se observa un mayor porcentaje de pcdi con la capacidad modificada a medida que aumenta
su nivel de DI. En la siguiente tabla se aprecia de manera mas visual:

Nivel de discapacidad

e s _— Leve Grave No
Mod|f|ca-c|on Limite ligero Moderado severo Profundo especificado Total
de la capacidad
Si 52 291 412 246 26 5 1.032
(nivel DI) | o 5361 59,38 81,10 92,83 96,29 83,33 74,08

)

Tabla 30: Tabla del % total de tener modificada la capacidad segun el nivel de DI
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- % discapacidad de las pcdi con modificaciéon de la capacidad
600
400

200

33-64% 35-74% 75-100%

Gréfico 21: Representacion de las pcdi con la capacidad modificada y su % de discapacidad

De entre las 1.032 pcdi que tienen modificada la capacidad, un 0,49 % no tiene especificado
el nivel de DI. El resto de pcdi que tienen modificada la capacidad se contemplan en una alta
proporcion (39,93%) en un nivel de DI moderado.

Nivel de discapacidad

Limite !.eve Moderado Grave Profundo '\!0. otal

Modificacion ligero Ssevero especificado
de la capacidad | Si 52 291 412 246 26 5 1.032
% 5,04 2819 3993 23,83 2,52 0,49 100

Tabla 31_ Tabla de las pcdi con la capacidad modificada segun su nivel de discapacidad

e Nivel de DI

600

400

200

Limite Ligero Moderado Grave Profundo

Grafico 22: Capacidad modificada segun su nivel de discapacidad

Del mismo modo, a continuacién se muestran los datos de las pcdi que tienen modificada la
capacidad sobre su grado de dependencia reconocido. Se observa un aumento del nimero
de pcdi con la capacidad modificada en funcion del grado de dependencia reconocido.
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Grado de dependencia reconocido

No Grado1 Grado 2 Grado 3 No Total

Modificacién dependiente Moderado Severo Gran dependiente valorado
de la capacidad | Si 25 241 383 295 88 1.032
% 2,42 23,35 37,11 28,59 8,53 100

Tabla 32: Tabla de las pcdi con la capacidad modificada segun su grado de dependencia

e Grado dependencia

500

400
300 /\
200

100

Gr 1 moderado Gr 2 severo Gr 3 gran
dependiente

Grafico 23: Representacion de las pcdi con la capacidad modificada segun su grado de dependencia

Por otro lado, de las 1.032 pcdi que tienen modificada la capacidad, en un 82,36% (850 pcdi)
es la familia cercana (padres y hermanos) quienes ejercen como tutor o curador ; en un 3,68%
(38 pcdi) es la familia extensa (otros familiares) y en un 13,76% (142 pcdi) es la Institucién,
Asociacién o Fundacién tutelar quién tiene esa responsabilidad.

® Familia

3,68%
- cercana

Familia
extensa

= Asociacion

Grafico 24: Figura del tutor curador

Del 0,2% restante, hay 2 Unicos casos, de los que se desconoce esta informacién.

67




PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y ALTERACIONES DE SALUD MENTAL

Lugar de residencia

De la muestra conformada por 1.393 pcdi, 437 pcdi (31,37%) viven en el entorno familiar y
956 pcdi (68,63%) en recursos diferentes a la familia.

* Ambito o entorno familiar: del total de pcdi que viven dentro de su entorno familiar
(N=437), el 86,8% residen con sus padres, el 8,77% con sus hermanos, el 1,15% con
otros familiares (tios y abuelos) y el 3,23% restante independiente en su casa solo o
con su pareja.

0,
1,15% Padres %

e, et G ST 5% *emos

® Qtros familiares %
80% 85% 90% 95% 100% Independiente %

Grafico 25: Porcentaje de pcdi que residen en el ambito familiar (especificado)

¢ Recursos diferentes a la familia: del total de las pcdi que viven en recursos diferen-
tes a la familia (N=956), el 72,17% viven en una residencia, el 23,64% en pisos tute-
lados y el resto, (4,19%) en otros (vivienda propia, piso alquilado...).

419%  w Residencia %

Recursos dif. 72,17% _ " Pisos tut. %

. o .
0%  20%  40%  60%  80%  100%  OUoS (viv.propiaalqu.) %

Grafico 26: Porcentaje de pcdi que residen en recursos diferentes a la familia (especificado)

El sexo no se relaciona de manera significativa con el lugar de residencia de la pcdi. Lo mismo
ocurre con el ambito y la provincia.

La edad y la variable lugar de residencia habitual (entorno familiar o recursos
diferentes a la familia), se relaciona significativamente (X?@ =150,538.; p< 0,001).
La proporciéon de personas que residen en un recurso diferente al familiar es
significativamente mayor, a medida que aumenta la edad.

Intervalos de edad
18-29 30-44 45-60 >61

Fr % Fr % Fr % Fr % Fr %
Entorno familiar | 85 19,45 202 46,21 131 30 19 434 437 100

R.dif alafamilia | 62 6,48 237 24,79 436 4561 221 23,12 956 100
Total | 147 10,56 439 31,51 567 40,70 240 17,23 1.393 100

Tabla 33: Tabla que muestra el lugar de residencia de la pcdi en funcion de la edad
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El grado de dependencia reconocido y donde reside la persona (entorno familiar
o recursos diferentes a la familia) se relacionan de manera significativa (X?® = 61,451;
p< 0,001).

Las pcdi con grado de dependencia (1, 2 o 3) residen en mayor medida en
recursos diferentes de la familia que aquellas no dependientes o sin valorar.

_ 5571%  44,29%
No dependiente N

27,44% 72,56%
Grado 1
31,1% 68,9%
Grado 2
21,66%  78/34%
Grado 3
49,4% 50,6%
No valorado IEEEE—
0 100 200 300 400 500 600

®Entorno familiar ™ Recursos dif a la familia

Grafico 27: Representacion de la residencia de las pcdi segun su grado de dependencia

Ademas, el 73,93% de las pcdi que tienen modificada la capacidad, residen en recursos
diferentes a la familia.

Entorno de residencia de la pcdi

Entorno Recursos diferentes
familiar EREREE]

de la capacidad % 26,06 73,94 100

Tabla 34: Residencia habitual de los participantes segun el grado de dependencia

Si nos centramos en los recursos diferentes a la familia (residencia o piso tutelado
encontraremos diferencias significativas en funcién del nivel de discapacidad (X*®
=85,984; p< 0,001): a medida que aumenta el nivel de DI, aumenta el porcentaje
de pcdi que viven en residencia.

Nivel de Discapacidad Intelectual

Limite Leve/ligero Moderado Grave/severo Total
f % f % f % A f %
Donde | Residencia | 24. 43,6 187, 64,5 280, 77,6 189; 940 680 75,0

reside la

PCDID Piso tutelad | 31. 56,4 103, 355 81 224 12 6,0 227 250

Total | 55 100 290 100 361 100 201 100 907 100

Tabla 35: Lugar de residencia de los participantes en funcién del nivel de DI que presenten
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Tiempo de institucionalizacion
e Tiempo que lleva la persona viviendo en residencia o piso tutelado:

De las 1.393 pcdi de la muestra total, 481 de ellas residen con su familia o bien de manera in-
dependiente. Las 916 pcdi restantes viven en residencias o pisos tutelados, es decir, vincula-
dos a una institucion.

El tiempo de institucionalizacién de estas pcdi (N=916) se distribuye de esta manera:

500 51,09 %

450

400

350

300

250

16,05 % 15,83 %

200 ° 12.88 %

150 2,84 % 1,31 %

100 . 26 pcdi 12 pcdi

50 -
0 - —

Mas de Entre Entre De Menos de Se desconoce
15 afos 10-15 afios 5-10 afios 1 a5 afos 1 anos

Grafico 28: Distribucion de la muestra segun el tiempo de institucionalizacion

Se observa por tanto, que de las 916 pcdi que residen en recursos vinculados a una institu-
cién, el 51,09% lleva mas de 15 anos alli, descendiendo hasta 2,84% en el caso de las pcdi
que llevan menos de 1 afio residiendo en servicios o recursos institucionalizados.

El tiempo de institucionalizacidén no se relaciona significativamente con el sexo de la pcdi, ni
con el porcentaje de discapacidad, el nivel de DI o el grado de dependencia. Tampoco se
relaciona significativamente con el tipo de centro ni con la provincia.

Sin embargo, si hay una relacion significativa entre el tiempo de
institucionalizacion y los intervalos de edad de las pcdi (X??°) =149,647; p< 0,001).

A partir de los 30 anos de edad, se observa una mayor proporciéon de pcdi que
llevan mas de 10 anos viviendo en residencia y/o piso tutelado.

En el grupo de edad previo, entre los 18 y los 29 afos es a la inversa, la proporcidon de per-
sonas que lleva viviendo en residencia o piso tutelado menos de 1 afio es significativamente
mayor.

Por tanto, a medida que aumenta el rango de edad, el tiempo de institucionalizacion
es mayor. Logicamente los participantes “mas jovenes” no han tenido tiempo para
llevar muchos afios en cualquier residencia.
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Tiempo que lleva la pcdi viviendo en residencia/ piso tutelado

<1 aio 1-5 aiios 5-10 afios  10-15 afios > de 15 afos  Total

Fr % Fr % Fr % Fr % Fr % Fr %
18-29 | 8. 30,8 22, 186 23, 159 4, 27 4 09 61 67
30-44 (8., 30,8 31sp 26,3 39%» 269 56. 381 84, 17,9 218 24,1
45-60 | 9.p 34,6 51ap 432 58, 40 52, 354 249, 53,2 419 46,3
>61 (1. 38 14, 11,9 25 17,2  35.p 23,8 131apc 28 206 22,8
Total | 26 100 118 100 145 100 147 100 468 100 904 100

Tabla 36: Tiempo de institucionalizacién segun la edad de los participantes

También se observan diferencias significativas en funcion del ambito donde se
encuentren los centros donde reciben apoyos las pcdi de la muestra (X25)=17,942;

p=0,003).

La proporcion de pcdi que lleva viviendo entre 1 y 5 afos en residencia

0 piso

tutelado es significativamente superior en servicios o centros de ambito rural;
mientras que la proporcién de pcdi que llevan mas de 15 afos viviendo en estos

mismos servicios es significativamente superior en ambito urbano.

Ambito
Rural Urbano Total
Fr % Fr % Fr %
Menosde1aiio 16a 3,8 10a 2,02 26 2,84
Ti empo vivi en d oen Detfab5afos 69. 16,35 49, 9,92 118 12,88
residencia / piso | De5a 10 afios 74a 17,53 71a 14,37 145 15,83
tutelado? -

De10ai5afos 66a 15,64 81a 16,39 147 16,05
Mas de 15 aiios 193, 45,73 275, 55,67 468 51,09

Lo desconozco 4a 0,95 8a 1,63 12 1,31

Total 422 100 494 100 916 100

Tabla 37: Tiempo de institucionalizacién segun el ambito del servicio / recurso

El tiempo de institucionalizacion en funcién de si la pcdi participante tiene modificada la ca-
pacidad se representa en el siguiente grafico, mostrando que a mayor tiempo de institucio-
nalizacion, mayor numero de pcdi en el servicio con la capacidad modificada.
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- Modificaciéon capacidad

Grafico 29: Tiempo de institucionalizacion de las pcdi con capacidad modificada

e Tiempo que lleva la persona recibiendo apoyos en un centro:

Algo parecido ocurre en funcion del tiempo que lleva la pcdi recibiendo apoyos en un CO y/o
CD. Esta informacion se conoce de la gran mayoria de las pcdi participantes (93,11%) cons-
tatandose que cerca de la mitad (47,16%) llevan mas de 15 afos recibiendo apoyos en un
centro vinculado a una entidad (CO/CD).

700 747,16 %

600
500
400
300 17,59 %
200 14,79 %
12,05 % 6.9%
100 1,51 % 96 pcdi
21 pcdl
0
Mas de Entre Entre Menos de Se desconoce
15 afos 10-15 afos 5-10 afios 1a 5 anos 1 afos

Grafico 30: Distribucion segun el tiempo que llevan recibiendo apoyos en un CO o CD.

El nivel de DI y el tiempo que se lleve apoyando a la pcdi participante en el estudio en un CD
o un CO, estéan relacionadas de manera significativa (X??%=59,449a; p<0,001).

De manera significativa, el porcentaje de pcdi que reciben apoyos desde hace
mas de 15 afos es mayor entre las pcdi con un nivel severo, moderado o profundo.
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Nivel de DI

Profundo No

Moderado Grave severo o
especificado

Limite

Leve ligero

2 <detafo| 4 476 | 8 18 | 8 15| 1 038 21 1,61
§. 1-5afos | 15 17,86 | 71 16,74 | 49 974 | 27 1023 [ 6 2222 168 12,84
8| 5-10afios | 19 22,62 | 79 1863 | 75 1491| 29 1098 | 3 11,11| 1 1667|206 1575
§ 10-15afios | 16 19,05 | 80 1887 | 96 19,08| 46 17,43 | 5 1852 2 3333|245 18,73
% +15afios | 29 34,52 | 179 42,22 | 274 54,48| 160 606 |12 4445 3 50 |657 50,23
" |Desconoce | 1 119 | 7 165 [ 1 02| 1 038 [1 37 11 0084

Total 84 642 | 424 3242 | 503 3846 264 20,18 |27 206 6 046 |1.308 100

Tabla 38: Tiempo que lleva prestando apoyo a la pcdi en funcién de su nivel de DI.

No hay relaciones significativas entre el tiempo que lleva la pcdi recibiendo apoyo en un
CO/CDy el sexo.

Sindromes especificos

El andlisis de datos sobre los sindromes especificos diagnosticados revela que un 85,07 %
de la muestra (1.185 pcdi) no tienen ningun sindrome especifico diagnosticado; un 2,37% (33
PCDI) “no, pero se sospecha que pudieran tenerlo” y un 12,56 %, es decir, 175 pcdi si lo tienen
diagnosticado.

A continuacién se recoge la distribucion de los participantes en funcién del tipo de sindrome.

% de pcdi del total % de pcdi del total

Sindromes especificos Frecuencia de diagnosticados de la muestra
Sindrome de Down 96 54,85% 6,89%
Sindrome X-Fragil 10 5,72% 0,7%

Lennox-Gastau 6 3,42% 0,43%

Esclerosis tuberosa 2,85% 0,4%

Prader Willi 2,85% 0,4%

Gilles de la Tourette 2,28% 0,28%

Otro tipo de sindromes 49 27,94% 3,51%
Total 175 100%

Tabla 39: Pcdi con sindromes especificos
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Trastorno del espectro autista (TEA)

De la muestra total del estudio (N=1.393) respecto a los datos referentes a las pcdi que tienen
algun trastorno del espectro autista, encontramos que el 2,44% (N=34) lo tienen diagnosticado
y un 2,36% “no lo tienen pero lo sospechan” (N=33).

Problemas de salud

A continuacion, se presentan los datos de prevalencia de diversos tipos de enfermedades o
problemas de salud en pcdi con alteraciones de la salud mental y/o consumo de psicofarma-
cos como tratamiento psiquiatrico. Se observa que del total de la muestra (N=1.393), 1.030
(73,94%) tienen algun problema de salud relevante. De ellos, el 14,07% (145 pcdi) descono-
cen cudl es. Hay 363 pcdi que no presentan ningun problema de salud conocido (26,06%).

Tal como se recoge en la siguiente tabla, los problemas de salud mas frecuentes son la epi-
lepsia (25,92%), déficit sensorial (18,15%), problemas gastrointestinales (18,05%), dolores
cronicos o recurrentes (16,79%) y alteraciones del sueno (13,49%).

Problemas de salud N° PCDID %
Total PCDID con problemas de salud 1.030 100%
Epilepsia 267 25,92%
Déficit sensorial 187 18,15%
Problemas gastrointestinales (reflujo, estrefiimiento, incontinencia) 186 18,05%
Dolores cronicos o recurrentes (dolor menstrual, migrafas) 173 16,79%
Alteraciones del suefo (insomnio) 139 13,49%
Problemas dentales o bucales 84 8,15%
Problemas respiratorios 63 6,11%
Infecciones urinarias 56 5,43%
Problemas musculo-esqueléticos 54 5,24%
Problemas cardiovasculares 45 4,36%
Problemas neurol6gicos 38 3,68%
Diabetes 32 3,10%
Enfermedades infecciosas 30 2,91%
Tension 25 2,42%
Tiroides 22 2,13%
Obesidad 19 1,84%
Problemas hematoldgicos 18 1,74%
Problemas dermatoldgicos 14 1,35%
Problemas uroldgicos 13 1,26%
Problemas psicoldgicos 13 1,26%
Problemas oncoldgicos 11 1,06%
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Colesterol 10 0,97%
Problemas nefrologicos 9 0,87%
Consumo de alcohol y hachis 8 0,77%
Alergias 5 0,48%
Problemas ginecoldgicos 2 0,19%
Problemas endrocrinologicos 2 0,19%
Otros problemas 17 1,65%
Si tienen, pero se desconoce cual 145 14,07%

Tabla 40: Distribucion de los problemas de salud de las pcdi que conforman la muestra (Respuesta
multiple)

El nimero de problemas de salud se relacionan de manera significativa con el
nivel de discapacidad (X>¢9=100,025a; p<0,001).

Nivel de DI

B LogEle Limite Leve Moderado Grave Profundo No Total
N° especificado
0 7 65 50 22 2 2 148
1 74 344 360 155 13 2 948
2 11 60 65 61 6 1 204
3 4 17 22 16 - 64
4 1 4 8 8 1 - 22
5 - - 3 2 - 1 6
6 - - - 1 - - 1
Total 97 490 508 265 27 6 1.393

Tabla 41: Numero de problemas de salud segun el nivel de DI de los participantes.

Como se observa en el siguiente grafico, hay asociacion entre el nivel de DI de menor grave-
dad y tener menos problemas de salud; asi, las pcdi con nivel de DI severo, tienden a tener
dos problemas de salud identificados y las pcdi con un nivel de DI profundo tiendan a pre-
sentar tres 0 mas problemas de salud asociados..

A medida que aumenta el grado de DI, aumenta el numero de problemas de salud.
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20 Parcela de coordenadas de columna; Dimension: 1 x 2
Tabla de entrada (filas x columnas): 9 x 9 (tabla Burt)
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Grafico 31: Representacion del n° de problemas de salud de las pcdi participantes en el estudio
y el nivel de DI. (Soluciéon bidimensional — Analisis de correspondencias simples)

3.2.2. ENFERMEDAD MENTAL DIAGNOSTICADA, ALTERACIONES GRAVES
DE CONDUCTA Y CONSUMO DE PSICOFARMACOS

En este apartado incluimos los resultados de cada uno de los 3 criterios de inclusién en el es-
tudio en la muestra de pcdi identificadas y sobre los que se cumplimenté el cuestionario com-
pleto (N=1.393).

(1) Diagnostico de trastorno mental (realizado por profesionales del sector
publico/privado).

(2) Alteraciones graves de conducta.

(3) Consumo de psicofarmacos (tratamiento psiquiatrico), tenga diagndstico
o no de enfermedad mental / alteraciones graves de conducta.

Mas concretamente, en un primer apartado (3.2.2.1) presentamos los datos descriptivos de
las pcdi del estudio que cumplen cada uno de los tres criterios.

A continuacién (epigrafe 3.2.2.2), realizamos la estimacion poblacional de cada criterio.

En tercer lugar (epigrafe 3.2.2.3) recogemos las relaciones existentes entre cada uno de los
tres criterios (relaciones intercriterio).

Por ultimo (epigrafe 3.2.2.4), presentamos las principales relaciones encontradas entre cada
criterio de inclusion y otras variables de interés.
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3.2.2.1. RESULTADOS DESCRIPTIVOS

Los datos de pcdi que cumplen cada uno de los criterios se muestran a continuacion. Hay
que considerar que cada uno de los criterios no es excluyente, por o que una misma pcdi
puede cumplir un criterio, cumplir 2 o los 3 criterios.

Criterio 1 Criterio 2 Criterio 3
ALTERACIONES CONSUMO
EN,FWEEME\[EAD GRAVES DE “PSICO-
CONDUCTA FARMACOS
o 56,28% 94,97%
- (N=784) (N=1.323)

Figura 2: Criterios de inclusion. Datos y porcentajes

TRASTORNO MENTAL DIAGNOSTICADO

Este primer criterio lo cumplen un total de 494 usuarios (35,46 %). En este criterio incluimos a
aquellas pcdi que tienen un diagnéstico formal.

ALTERACIONES GRAVES DE CONDUCTA

Este segundo criterio lo cumplen 784 participantes con discapacidad intelectual considerando
éste, aquellas conductas de frecuencia o intensidad de grado 3, 4 y 5 en la escala ICAP, en
funcién de la gravedad (“mediana, muy y extremadamente grave o problema moderado, grave
o critico”) o en funcion de la frecuencia, (“de 1 a 6 veces por semana, de 1 a 10 veces al dia
y de 1 a mas veces en una hora”), lo que supone un 56,28% del total de la muestra.

Este dato se incrementa considerablemente si se incluyen todas las alteraciones de conducta
de cualquier nivel de frecuencia e intensidad (no sélo las graves), comprendiendo a 1.382
pcdi, es decir, al 99,13% de la muestra participante en el estudio. No obstante a lo largo del
documento se considerd exclusivo el grupo de alteraciones graves de conducta (N=784).

CONSUMO DE PSICOFARMACOS

El ultimo requisito o criterio de inclusion en el estudio muestra datos muy elevados. De la
muestra de 1.393 participantes en el estudio, 1.323 (94,97 %) consume psicofarmacos como
tratamiento psiquiatrico (tenga o no algun tipo de diagnéstico formal) excluyendo en este cri-
terio a aquellas pcdid que consumieran antiepilépticos Unicamente como tratamiento de la
epilepsia.

En el siguiente cuadro se muestra la distribucion de los participantes en relacién con el cum-
plimiento o no de cada uno de los 3 criterios.
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Muestra Trastorno Consumo de
total pcdi mental psicofarmacos
diagnosticado

No (0 pcdi)

Si (285 pcdi)
No (285 pcdi)
No (899pcdi) ‘
Si (614 pcdi)

Si (563 pedi)
No (14 pcdi)
No (324 pcdi) Si (310 pedi)
Si (494 pcdi) <
Si (170 pcdi) No (5 pcdi)

Si (165 pcdi)

Total de pcdi Total de pcdi
con TMD que consumen
494 psicofarmacos
1.323
35,46%
94,97%

Tabla 42: Pcdi que cumplen los criterios de inclusién en el estudio en funcion de las alteraciones
graves de conducta, de frecuencia e intensidad de grado 3, 4 y 5.

3.2.2.2, ESTIMACIONES POBLACIONALES

Dada la amplia muestra con la que se ha contado en el estudio y su representatividad, podemos
trasladar estos resultados de prevalencia a la poblacién de pcdi mayores de edad de Castillay
Leodn. Asi se han realizado estimaciones poblacionales con un error muestral muy aceptable
(EM=2,52) y nivel de confianza del 95%; (p=g=.50) que muestran los datos siguientes:

El 12, 07% de las pcdi mayores de edad en Castilla y Ledn tienen enfermedad
mental diagnosticada.

El 19,15% de las pcdi mayores de edad en Castilla y Ledn tienen alteraciones
graves de conducta.

El 32,30% de las pcdi mayores de edad en Castilla y Ledén consumen
psicofdrmacos como tratamiento psiquiatrico.
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3.2.2.3. RELACIONES ENTRE ENFERMEDAD MENTAL DIAGNOSTICADA,
ALTERACIONES GRAVES DE CONDUCTA Y CONSUMO DE
PSICOFARMACOS

El siguiente grafico permite visualizar el cumplimiento de los criterios de manera simultanea
en cuanto al total de pcdi (N=1.393): en un 33,88% cumplen los 3 criterios simultanea-
mente; en un 60,3% se cumplen los 2 criterios de alteraciones graves de conducta y con-
sumo de psicofarmacos; en un 0,22% los 2 criterios de enfermedad mental y consumo de
psicofarmacos y tan solo un 1,29% enfermedad mental diagnosticada y alteraciones graves
de conducta.

Solo en un 0,07% cumplen en exclusividad el criterio de enfermedad mental; un 3,66% el de al-
teraciones graves de conducta y un 0,57% el de consumo de psicofarmacos (en exclusividad).

60,3% M AGC y psicofarmacos

33,88% | TMD, AGC y psicofarmacos
3,66% M AGC exclusivamente
1,29% MW TMD y AGC
0,57% M Psicofarmacos exclusivamente
0,22% [| TMD y psicofarmacos

0,07% M TM exclusivamente

Grafico 32: Cumplimiento de los criterios de manera simultanea

A continuacion vamos a profundizar en las relaciones entre estos criterios (respecto a los par-
ticipantes N=1.393): en primer lugar las relaciones bivariadas y, posteriormente, la relacion
conjunta entre los 3 criterios:

¢ Relacion entre tener diagnéstico de trastorno mental y alteraciones graves de conducta.

Entre estas variables (trastorno mental diagnosticado y alteraciones graves de conducta) se
observan relaciones significativas (X?= 148,773; p< 0,001).

Alteraciones graves conducta

No Si Total
Trast Mental Frecuencia % Frecuencia % Fr. %
rastorno Menta
diagnosticado |_N® 285a 46,8 614b 78,30 899 100
Si 324a GokA 170b 21,7 494 100
609 784 1.393 100

Tabla 43: Analisis de los criterios TMD y AGC de manera exclusiva y bivariada. Anova y correccion
de Bonferroni
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La proporcion de pcdi con alteraciones graves de conducta es significativamente superior
entre aquellas que no tienen diagnostico de enfermedad mental. Asi, tener diagnosticada la
enfermedad mental supone un riesgo menor de mostrar alteraciones graves de conducta.

Por tanto, parece que la presencia de alteraciones de conducta pueden estar
entorpeciendo el diagnéstico de trastorno mental.

Si diferenciamos cada tipo de trastorno mental, se ha obtenido una asociacién significativa
entre las alteraciones graves de conducta y algunos grupos de trastornos mentales.

Entre ellos, los “Trastornos de la personalidad y del comportamiento debidos a enfermedad,
lesion o disfuncién cerebral (F.07)”, estan relacionados de manera significativa con las altera-
ciones graves de conducta (x?"= 4,508; p= 0,034).

El grupo “F20-F29. Esquizofrenia, trastorno esquizotipico y trastorno de ideas delirantes”,
también muestra una relacion significativa con las alteraciones graves de conducta con una
significatividad de (x?"= 5,537; p= 0,019).

Especificamente, las alteraciones de conducta mas significativas con este grupo de trastornos,
son las conductas disruptivas, con una significatividad de x?"=5,462; p=0,019.

Ademas, las alteraciones graves de conducta y el grupo “F.80.F89. Trastornos del desarrollo
psicolégico”, también mantienen una significativa relacién (x?=4,799;p=0,028), al igual que
el grupo “F.90-F.98. Trastornos del comportamiento y de las emociones de comienzo habitual
en la infancia y la adolescencia” (x?=4,794; p=0,029).

Se han cruzado sin obtener diferencias significativas Trastornos mentales organicos por he-
teroagresividad, trastornos especificos del desarrollo del habla y del lenguaje por alteraciones
graves de conducta.

Por otro lado, las personas que tienen varios trastornos mentales tienen mas al-
teraciones de conducta que aquellas que tienen un solo trastorno mental, tal como
se muestra en el siguiente grafico.
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20 Parcela de coordenadas de columna; Dimension: 1 x 2
Tabla de entrada (filas x columnas): 13 x 13 (tabla Burt)

TR:4
10 2

12

8 Hay asociacion entre
tener 2 0 3TR y tener
6 ( Las personas con 3,4 )

0 5 AC no tienen TR

4 Tener 1ACy 1 TR
6 suelen ir juntos

30 -25 -20 -15 -10 -05 00 05 1,0 1,5 20 25
Dimension; 1 Valor propio: .57277 (10,41% de inercia)

Dimension; 1 Valor propio: .54976 (9,996% de inercia)

Grafico 33: Vinculacion entre alteraciones de conducta y trastorno mental diagnosticado.

Se observa que tener un trastorno mental (diagnosticado) esta vinculado a mostrar un tipo de al-
teracién de conducta. Asi, se observa que tener 2 o 3 trastornos mentales esta muy relacionado
con mostrar alteraciones de conducta.

Sin embargo, las personas con discapacidad intelectual que no tienen ningun trastorno mental
diagnosticado, muestran 3, 4 y 5 alteraciones de conducta diferentes.

Es decir, tener un tipo de alteracion grave de conducta no obstaculizada tener
diagnostico de trastorno mental, mientras que tener 3, 4 o0 5 tipos de alteraciones
de conducta puede estar dificultando tener un diagndstico de trastorno mental.

¢ Relaciéon entre consumo de psicofarmacos y alteraciones graves de conducta.

Las alteraciones de conducta y el consumo de psicofarmacos estan relacionadas de manera
significativa (X2"= 9,183; p= 0,002).

Se observa que la proporcién de pcdi que consumen psicofarmacos es
significativamente superior entre aquellas que presentan alteraciones graves de
conducta (siendo conscientes de que el consumo de psicofarmacos es elevado
también entre los que no tienen alteraciones graves de conducta).
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Alteraciones graves conducta

1] Si Total
c d Frecuencia % Frecuencia % Fr. %
onsumo de
Psicofarmacos No 14 20 56 80 70 100
Si 595 44,98 728 55,02 1.323 100
609 4372 784 56,28 1.393 100

Tabla 44: Analisis de los criterios alteraciones graves de conducta y consumo de psicofarmacos de
manera exclusiva y bivariada. Anova y correccion de Bonferroni.

e Relaciéon entre consumo de psicofarmacos y tener diagnéstico de trastorno mental.

Entre estas dos variables no se observa relacion significativa (X?(= 1,331a; p=0,249).

Tr. Mental Diagnosticado

No Si Total
c d Frecuencia % Frecuencia % Fr. %
onsumo de
Psicofirmacos No 51 72,86 19 27,14 70 100
Si 848 64,1 475 35,9 1.323 100
899 64,54 494 35,46 1.393 100

Tabla 45: Analisis de los criterios trastornos mental diagnosticado y consumo de psicofarmacos de
manera exclusiva y bivariada. Anova y correccion de Bonferroni.

¢ Relacion entre los 3 criterios de inclusion

A continuacion se presenta la relacion entre los 3 criterios de manera conjunta a través de un
grafico de mosaico, que muestra las distribuciones de los residuos estandarizadas de Pearson:

- el color verde se corresponde con celdas cuya frecuencia observada es mayor de lo
que cabria esperar si no hubiera relacion entre las variables

- el color negro corresponde a celdas cuya frecuencia observada es menor de lo que
cabria esperar si no hubiera relacion entre la variables.

En el eje vertical se situa la variable "Alteraciones graves de conducta", dividiendo los datos
verticalmente en dos bloques: los bloques inferiores se corresponden con las pcdi que no
presentan alteraciones graves de conducta, mientras que los superiores con los que si pre-
sentan dichas alteraciones graves de conducta.

En el eje horizontal se situa la variable "Consumo de psicofarmacos" en la zona mas inferior,
diferenciando entre los que si consumen psicofarmacos y los que no consumen.

La dltima variable ("Trastorno mental diagnosticado") se situa también en el eje horizontal, di-
ferenciando entre tener o no diagnostico de enfermedad mental.
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Relacion TM AC y PS

Pearson residuals

TM NO T™M SI

PsF NO / AGC NO -3,78 -0,57
PsF NO / AGC SI 3,63 -1,21
PsF SI/ AGC NO 0,87 0,13
PsF SI/ AGC SI -0,83 0,28

ACSI

ACNO

-

TMNO TMS
PSNO PSS

Grafico 34: Grafico de mosaico que muestra la relacion entre los 3 criterios de inclusion

Trastorno mental diagnosticado (TM), Alteraciones graves de conducta (AC) y Consumo de
psicofarmacos (PS).

Se observa relacién entre las 3 variables de manera conjunta (X2(3)=30,813;
P<0,0001).Destaca el grupo de pcdi con alteraciones graves de conducta que no
tienen diagndstico en enfermedad mental (resultado sombreado de azul), es decir,
se observa que hay mas pcdi de las que cabria esperar con alteraciones graves
de conducta sin diagnéstico de enfermedad mental (y que no consumen
psicofarmacos).

3.2.2.4 RELACIONES ENTRE CRITERIO DE INCLUSION Y VARIABLES
RELACIONADAS

En este apartado se muestra por separado cada uno de los criterios de inclusion del estudio,
analizando su relacién con el resto de variables de interés.

CRITERIO 1. ENFERMEDAD MENTAL DIAGNOSTICADA

A continuacion se presentan los datos referentes a los diferentes grupos de trastornos men-
tales segun la clasificacion CIE-10, observados en las 494 pcdi con trastorno mental diag-
nosticado (35,46% de la muestra). Los resultados se presentan en funcion de todas las
respuestas dadas por los encuestadores, teniendo en cuenta la posibilidad de respuesta mul-
tiple en cada pcdi (presencia de varios trastornos de manera simultanea). Asi, hay 39 pcdi
que tienen varios diagndésticos de manera simultanea.
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N°y % de % casos % casos en
respuestas diagnosticados funcion muestra

dadas  (N=494pcdi) total (N=1.393)

Grupos diagnésticos (CIE-10) N° % % %
F00-F09. Trastornos mentales organicos

(incluidos los sintomaticos) 33 6,12%  6,68% 2,36%
F10-F19. Tr. mentales del comportamiento por

consumo de sustancias psicotropicas 16 2,97% 3,23% 1,14%
F20-F29. Esquizofrenia, trastorno esquizotipico

y trastornos de ideas delirantes 162 30,06% 32,79% 11,62%
F30-F39. Trastornos del humor afectivos 137 2542% 27,73% 9,83%
F40-F49: Trastornos neurdticos, secundarios a

situaciones estresantes y somatomorfos 53 9,83% 10,72% 3,80%
F50-F59. Tr. del comportamiento asociados a

disfunciones fisioldgicas y a factores somaticos 6 1,11% 1,21% 0,43%
F60-F69: Trastornos de la personalidad y del

comportamiento adulto 78 14,47% 15,78% 5,59%
F80-F89. Trastornos del desarrollo psicolégico 12  2,23% 2,43% 0,86%
F90-F98. Tr. de comportamiento y emociones de

comienzo habitual en infancia y adolescencia 16 2,97% 3,23% 1,14%
F99. Trastorno mental sin especificacion 26 4,82% 5,26% 1,86%

Tabla 46: Grupos de trastornos mentales diagnosticados en funcion de todas las respuestas dadas
por los encuestadores (539 RR), los casos diagnosticados (N=494) y sobre la muestra total de pcdi
(N=1.393)

Los mayores porcentajes de trastornos mentales diagnosticados son los trastornos psico-
ticos, (grupo F20-F29. Esquizofrenia, trastorno esquizotipico y trastornos de ideas deli-
rantes) con un 32,79% de los casos diagnosticados, 11,62% del total de la muestra; seguidos
de F30-F39. Trastornos del humor afectivos con 27,73% de los diagndsticos presentes,
9,83% del total de la muestra; y F60-F69: Trastornos de la personalidad y del comporta-
miento adulto, con 15,78% del total de PCDI con trastorno mental diagnosticado, 5,59% del
total de las pcdi participantes en el estudio.

Si nos centramos en los diagndsticos especificos, el mas frecuente es la esquizofrenia (F.20),
presente en el 52,46% del total de pcdi diagnosticadas. Tras éste, el diagndstico de trastornos
de ideas delirantes (F.22) con un 34,05% y el trastorno afectivo bipolar (F.31) con un 29,92%.

Del total de personas identificadas, el 35,46% tienen diagndstico de enfermedad
mental. Las categorias diagndsticas con mayor incidencia son los trastornos
psicéticos (11,6%) y los trastornos afectivos (9,8%), seguidos de los trastornos
de personalidad y del comportamiento adulto (5,59%).
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RELACION ENTRE ENFERMEDAD MENTAL DIAGNOSTICADA (CRITERIO 1) Y OTRAS
VARIABLES

A continuacién se presentan los principales resultados tras contrastar la relacién de este pri-
mer criterio de inclusién con diferentes variables sociodemograficas.

Sexo: De las 494 pcdi que tienen trastorno mental diagnosticado (35,46% de la muestra total),
267 son hombres (54,04%) y 227 son mujeres (45,95%).

No se han encontrado diferencias significativas entre ambos sexos y el tener diagnéstico de
enfermedad mental.

Edad: Las 494 pcdi con trastorno mental diagnosticado en la muestra se reparten en funcién
de la edad de la siguiente manera; no encontrandose diferencias significativas entre ambas
variables.

Tr M Diagnosticado
250

37,2%

200

150

100

50 16,7%
28,6%

18-29 30-44 45-60 61-65 66-79 > 80

Grafico 35 _ Trastorno Mental diagnosticado en funcién de los intervalos de edad fijados

Distribucién por ambito (rural o urbano): no se observa relacion significativa entre el ambito
(rural o urbano) del centro donde acude la pcdi y el tener diagnéstico de enfermedad mental.

Ambito
Rural Urbano Total
Fr % Fr % Fr %
Trastorno Mental No | 394 4383 505 56,17 899 100
diagnosticado s 271 54,86 223 4514 494 100
665 100 728 100 1.393 100

Tabla 47: Trastorno mental diagnosticado en funcion del ambito
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Provincia: En cuanto a la relacion del diagnéstico de enfermedad mental por provincias, se
observan diferencias significativas (X?(")= 55,524a; p< 0,001) entre casi todas las provincias,
encontrandose esta distribucion:

% Avila Burgos Ledn Palencia Salamanca Soria Valladolid Zamora Total
TI'M NO 78,1a,c,d 70,4a,c,d 78,63 51,8b 60,4b,c,e 23,5b 62,1b,d,e 67,8a,e 64,50/0
dlag Si 21 ,ga,c,d 29,6a,c,d 21 ,4a 48,2b 39,6b,c,e 76,5b 37,9b,d,e 32,2a,e 35,50/0

Tabla 48: Trastorno Mental diagnosticado en las provincias participantes

Avila y Burgos no muestran diferencias entre ellas pero si entre las demas, lo mismo pasa
entre Soria y Palencia en comparacioén con las demas.

Porcentaje de discapacidad. Se observa una relacion significativa (X>@= 42,106; p< 0,001)
entre tener trastorno mental diagnosticado y el porcentaje de discapacidad de la persona, en-
tendiendo que cuanto mayor sea el porcentaje de discapacidad, menor es la probabilidad de
tener diagnostico de trastorno mental.

intervalos Porcen disca
33-64 65-74 75-100

No Fr 64a 331a 485, 880

Trastorno Mental % 48,9 58,5 72,6 64,5
diagnosticado Si Fr 67a 235a 183 485
% 51,1 41,5 27,4 35,5
Total Fr 131 566 668 1.365

% 100 100 100 100

Tabla 49: Relacién del trastorno mental diagnosticado en funcién de los intervalos estipulados de
la valoracion del porcentaje de discapacidad.

Se observa mayor dificultad de diagnodstico en personas con discapacidad
intelectual con mas necesidades de apoyo, o lo que es lo mismo, es mas probable
el diagndstico de un trastorno mental entre personas con menos necesidades de
apoyo.

Nivel de discapacidad intelectual. Se observa una relacion significativa (X?9=169,045; p<
0,001)) entre el nivel de Dl y el diagndstico del trastorno mental.

En términos generales, las pcdi que mayor probabilidad tienen de presentar diagndstico de
trastorno mental, son las pcdi que tienen un nivel de DI Limite (OR=4.064, 95% CI [2.68,6,16)),
concretamente, unas cuatro veces mas frente al resto; y aquellas pcdi de nivel ligero (OR
=1.79, 95% CI [1.55, 2.05]), casi del doble.
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En los otros nivel superiores de discapacidad intelectual, cuando se comparan con la proba-
bilidad de tener un diagndstico de trastorno mental siempre es inferior, tanto para el nivel mo-
derado como para el nivel severo y profundo; es decir, que el nivel grave o severo es menos
predictivo de tener diagndstico de trastorno mental.

Por tanto, en las pcdi con menor nivel de DI, se incrementa o facilita el diagnéstico
de trastorno mental; lo que no quiere decir que las pcdi con niveles superiores de
DI no tengan trastornos mentales, sino que no tienen diagnéstico, (esto puede
deberse en parte, a las dificultades de comunicacion que muestran las personas
con mayor nivel de DI).

Nivel de Discapacidad Intelectual

. |\ [1]
Limite Leve Moderado Grave Profundo especificado Total
No Fr  30. 247 364 2304 25¢4 Sabcd 899
Trastorno % 30,9 504 71,7 86,8 92,6 50,0 64,5
Mental g LT 672 243 144 35 204 3abcd 494
% 69,1 49,6 28,3 13,2 7,4 50,0 35,5
Fr 97 490 508 265 27 6 1.393

Total

% 100 100 100 100 100 100 100

Tabla 50: Relacion entre la variable trastorno mental diagnosticado y el nivel de discapacidad intelectual

Grado de dependencia. El trastorno mental diagnosticado y el grado de dependencia mues-
tran una relacion significativa (X*“= 48,397; p< 0,001): tener mas grado de dependencia, mues-
tra una menor relacién con tener diagnéstico de trastorno mental.

Grado de dependencia reconocido

Grado1 Grado2 Grado 3 Gran (1] (1]
Moderado Severo dependiente dependiente valorado
No Fr 188ap 323y 263c 37ap 88a 899
% 57,3 65,7 78,0 52,9 53,0 64,5
TMD
Si Fr 14040 169 74 33ap 78a 494
% 42,7 34,3 22,0 47,1 47,0 35,5
Fr 328 492 337 70 166 1.393
Total
% 100 100 100 100 100 100

Tabla 51: Relacién entre la variable trastorno mental diagnosticado y el grado de dependencia
reconocido
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El tener un grado de dependencia bajo es un predictor de tener diagndstico de
trastorno mental respecto a los niveles altos de dependencia. Nuevamente, esto
no quiere decir que las pcdi con mayor grado de dependencia no tenga una
enfermedad mental, sino que no tienen diagnostico.

SIS. No se observan diferencias significativas entre la puntuacion de la Escala SIS y el diag-
néstico de enfermedad mental.

A pesar de ello los datos muestran una tendencia similar a la ya expuesta:

Desviacion Media de error

Media

estandar estandar
indice de necesidades No 338 97,06 18,479 1,005
de apoyo: puntuacion Si 196 94,64 20,757 1,483

Tabla 52: Tabla de puntuaciones media en la escala SIS

Las pcdi con puntuaciones medias mas bajas (menores necesidades de apoyo), tienen en
mayor medida diagnostico de trastorno mental.

ICAP. EI ICAP muestra relaciones significativas (X?'=8,040; p=0,005) con el diagndstico de
enfermedad mental.

Aplicacion de la Escala ICAP

Total
Si NO

No Fr 798 101 899

Trastorno Mental % 66,0 95,2 64,5
diagnosticado Fr M2 82, 494

Si

% 34,0 448 35,5
Total Fr 1210 183 1.393

% 100 100 100

Tabla 53: Datos de la aplicacién de la escala ICAP y el tener diagndstico de trastorno mental

La proporcion de pcdi a las que se les ha aplicado el ICAP es significativamente
mayor entre aquellas que no tienen trastorno mental diagnosticado.

Por otro lado, la puntuacién obtenida en este inventario no esta relacionada de manera signi-
ficativa con tener o tener diagnéstico de enfermedad mental (X2(1209=0,340; p=0,560). No obs-
tante, es de destacar que las personas con trastorno mental diagnosticado obtienen
puntuaciones medias superiores en conducta adaptativa a los que no tienen diagnostico de
trastorno mental diagnosticado.
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Trastorno Mental N Media Desviacion Media de error
diagnosticado estandar estandar
. . No 798 60,97 100,050 3,542
Puntuacion de servicio
Si 412 71,34 137,600 6,779

Tabla 54: Puntuacion media del ICAP en las pcdi con y sin trastorno mental diagnosticada

Modificacion de la capacidad . La relacion de esta variable con tener o no trastorno mental
diagnosticado es significativa (X?®=13,402; p<0,001). Las pcdi que no tienen modificada la
capacidad tienen mas frecuentemente un diagndstico de enfermedad mental y aquellos que
si tienen modificada la capacidad no tienen de manera tan frecuente, un diagnostico de en-
fermedad mental.

Modificacion de la capacidad

Si NO
No Fr 690.  184s
Trastorno Mental % de modificacion de la capacidad de la pcdi 66,9 56,3
diagnosticado Fr 342, 143
Si

% de modificacion de la capacidad de la pcdi 33,1 437
Fr 1.032 327
% de modificacion de la capacidad de la pcdi 100 100

Total

Tabla 55: Relacién entre modificacion de la capacidad y el diagndstico de enfermedad mental

Por otro lado, no se observan diferencias significativas entre tener o no trastorno mental diag-
nosticado y quién ejerce como tutor o curador (x*®=4,358; p=0,225).

¢Quién ejerce como Tutor/Curador?

Familia Familia Institucion, Lo Total

Cercana Extensa Fundacion Tutelar desconozco
No Fr 5804 24, 85a 1a 690
Trastorno Mental % 68,2 63,2 59,9 50 66,9
diagnosticado g |Fr_ 210 14 574 . 342

i
% 31,8 36,8 40,1 50 33,1
Fr 850 38 142 2 1.032
Total

% 100 100 100 100 100

Tabla 56: Distribucion del rol tutor/curador en funcién de tener o no tener diagnostico de TrM
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Entorno de residencia de la persona (familia o recurso diferente) . No se observa relacion
significativa en funcién de donde reside la pcdi (contexto familiar, residencial...) y tener o no
diagnostico de enfermedad mental (x?"=1,187; p=0,276).

Trastorno mental diagnosticado

NO Si Total
Entorno familiar 273 164 437
Dénde reside la pcdi ; -
habitualmente Recursos diferentes a la familia 626 330 956
Total 899 494 1.393

Tabla 57_ Contexto de residencia de la pcdi y tener o no tener TrMD

Tiempo de institucionalizacién (pcdi que viven en residencias o que se les presta apoyo en
un CO/CD).

No existe relacion significativa entre tener o no diagnéstico de trastorno mental y el tiempo
de institucionalizacién, ni en relacién con el tiempo que lleva en una residencia ni en relacion
con el tiempo que lleva recibiendo apoyos en un CO o un CD.

Tipo de centro. El tipo de centro en el que se presta apoyo a las pcdi esta relacionado de
manera significativa con tener o no tener diagnéstico de enfermedad mental (x??)=48,42073;
p< 0,001).

Tipo de centro
Total
Co (H))

No Fr 472 &1 52 899

Trastorno Mental % 61,14 74,7 43,7 64,5
diagnosticado s LF 300 127 67 494

i
% 38,86 25,3 56,3 35,5
Fr 772 502 119 1.393
Total
% 100 100 100 100

Tabla 58: Distribucion de la muestra segun el tipo de centro y tener o no tener TrMD.

Se observa que es en los CEE donde la proporcion de pcdi diagnosticadas frente
a las no diagnosticadas es significativamente mayor en comparacion a lo que
sucede con los otros dos tipos de centro.

Sindromes especificos. Al contrastar el Sindrome de Down con diferentes trastornos men-
tales (episodio maniaco, depresivo, trastornos del humor afectivos...), no se han encontrado
relaciones significativas.
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El cruce de los criterios del estudio con el resto de los sindromes no se ha podido realizar
dado que no supone un tamafo muestral suficiente.

Problemas de Salud. No se observa relacion significativa entre tener o no un diagnostico de
trastorno mental y tener o tener problemas de salud.

Respuesta sanitaria. En cuanto a la respuesta sanitaria, existen diferencias significativas
entre tener diagndstico de trastorno mental y haber tenido que ser atendido en urgencias por
problemas de conducta en los ultimos 12 meses (x?")= 10,744; p=0,01). En 12 pcdi se des-
conoce esta informacion.

La proporcién de pcdi que ha tenido que ser atendida en urgencias en los ultimos
12 meses por sus problemas de conducta es significativamente superior entre
aquellas pcdi que tienen diagnéstico de enfermedad mental.

Trastorno Mental diagnosticado

(i) Si Total
Fr % Fr % Fr %
¢Hatenido que ser atendida en urgencias Si_ 38 43 42, 86 80 58
por sus problemas de conducta | No 853. 95,7 448, 91,4 1.301 94,2
en los ultimos 12 Meses? [yoia1 891 100 490 100  1.381 100

Tabla 59: Respuesta sanitaria en urgencias y tener o no TrMD

Respuesta por parte del servicio. No hay diferencias significativas en cuanto al tipo de in-
tervencion por parte del servicio (prevencion primaria, secundaria y estrategias reactivas)
y tener o no diagnéstico de enfermedad mental.

MODELO PREDICTIVO DEL TRASTORNO MENTAL DIAGNOSTICADO

A raiz de estos resultados obtenidos, se considerd oportuno realizar un modelo predictivo con
las principales variables relacionadas.

Este modelo de regresion lineal intenta predecir si una persona con discapacidad intelectual
va a estar diagnosticada o no de trastorno mental bajo una serie de predictores, suponiendo
una serie de relaciones de caracter lineal.

Es importante destacar que en diversos analisis de factores de riesgo y de
proteccién, los predictivos son predictivos del "DIAGNOSTICO" de trastorno
mental pero es muy posible que personas no diagnosticadas también tengan
trastornos mentales.
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Parametros DF X P
Alteraciones de Conducta No 1 112,413 000 D
Si
Limite 1 11,505 [ 001 >
Leve 1 6,904
Nivel de DI
Moderado 1 2,255 133
Severo 1 0,117 732
No 1 7,928 C.005 ;
Dificultad de relacion S
. Rural 1 14,318 C:m:'
Ambito del centro de apoyo
Urbano
No 1 21,793 <.0001
Epilepsia -
Si
No 1 21.793 .000
Problemas sueiio S

Tabla 60: Predictores o variables de interés para el diagnéstico de TrMD.

El modelo predictivo de diagndstico de trastorno mental muestra que las pcdi con determinadas
caracteristicas: nivel de DI limite o leve, que no tengan alteraciones graves de conducta, que no
presentan alteraciones del suefio o0 que se les apoya en centros o recursos de ambito rural que
no presenten problemas de relacion social y que no tengan epilepsia, tienen mas facilidad de
tener diagnostico de trastorno mental, frente a otras pcdi que no compartan dichas variables.

Es decir, que estas particularidades actian como facilitadores del diagndstico del trastorno mental.

Por el contrario, presentar alteraciones de conducta y tener un nivel de DI
moderado o severo, contribuye a eclipsar el diagnostico.

CRITERIO 2. ALTERACIONES GRAVES DE CONDUCTA

En este apartado, se muestran los datos referentes a las alteraciones de conducta (en funcién
a las 8 categorias que establece el ICAP), pero refiriéndonos exclusivamente a aquellas alte-
raciones graves del comportamiento (considerando éstas, aquellas conductas de frecuencia
o intensidad de grado 3, 4 y 5 en la escala ICAP, en funcién de la gravedad: “mediana, muy
y extremadamente grave o problema moderado, grave o critico” o en funcion de la frecuencia,
“de 1 a 6 veces por semana, de 1 a 10 veces al dia y de 1 a mas veces en una hora”).

En la muestra, se observa que 784 pcdi participantes tienen algun tipo de alteracion grave de
la conducta (56,28% de la muestra total). El andlisis deja ver que las alteraciones graves de
conducta mas comunes en las pcdi del estudio son las conductas disruptivas (62,5%), segui-
das de las conductas no colaboradoras (59,31%).
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Cuenta % sobre 784 % sobre muestra

RR pedi total (N=1.393)
Comportamiento autolesivo o dafo a si mismo 223 28,44% 16%
Heteroagresividad o dafio a otros 351 44.77% 25,19%
Destruccion de objf;(:bérjt:;%%rgrgggg 187 23.85% 13,42%
Habitos atipicos y repetitivos (estereotipias) 372 47 44% 26,70%
Conducta social ofensiva.
Son conductas que ofenden a otros 317 48,08% 27,06%
Retraimiento o falta de atencion 339 43,23% 24,33%
Conductas no colaboradoras 465 59,31% 33,38%

Tabla 61: Datos descriptivos de alteraciones de conducta sobre 784 pcdi (graves) y sobre el total
de la muestra (1.393 pcdi).

RELACION ENTRE ALTERACIONES GRAVES DE CONDUCTA (CRITERIO 2) CON
OTRAS VARIABLES

Sexo. De las 784 pcdi que tienen alteraciones graves de conducta (56,28% de la muestra
total), 427 son hombres (54,46%) y 357 son mujeres (45,53%). No hay diferencias significativas
entre ambos sexos y el tener alteraciones graves de conducta (X?=0,020a; p= 0,888).

Edad. En el grupo de edad de entre 18 y 29 afnos, la proporciéon de personas que presentan
alteraciones de conducta es significativamente superior que en el resto de los grupos, excepto
en los grupo de mayor edad (>66) (X??)=19,241a; p<0,001).

Intervalos de edad

18-29 30-44 45-60 61-65 66-79 >80
grC |t % t % t % |t % |t %|t % t %

Alt.

No |[40. 27,2 | 192, 43,7 |269, 47,4| 58, 48,3 [48.p 42,1 2. 33,3 | 609 43,7
Si [107. 72,8 (247, 56,3 |298, 52,6 | 62, 51,7 |66ap 57,9 4ap 66,7 | 784 56,3

Tabla 62: Alteraciones graves de conducta segun los intervalos de edad.

Dentro de las pcdi con edad comprendida entre los 18 y los 29 afos, hay mas
propension a presentar alteraciones graves de conducta.
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Ambito. Se observan una relacién significativa entre las pcdi que muestran alteraciones graves
de conducta y el ambito (rural y urbano) donde se les apoya (X2"=11,445; p=0,001). La pro-
porcidn de personas que presentan alteraciones graves de conducta es superior entre aquellas
que acuden a centros de ambito rural que aquellas que acuden a centros urbanos.

En los centros de ambito rural se muestra de manera significativa un mayor
porcentaje de pcdi con alteraciones graves de conducta, en comparacion con los
servicios ubicados en la ciudad.

Ambito
Urbano
Fr % Fr % Fr %
Alteraciones graves | No 259, 391 327, 48.2 586 43.7
de conducta | g; 404, 60.9 351, 51.8 755 56.3
663 100 678 100 1.341 100

Tabla 63: Alteraciones graves de conducta segun el ambito del centro donde se preste el apoyo

Provincia. Se observan diferencias significativas entre las provincias participantes en el es-
tudio (X?M=67,805a; p< 0,001). Soria es la provincia en la que se registré una proporcién su-
perior de alteraciones de conducta; no obstante, el nUmero de pcdi de Soria participantes en
el estudio es pequefio.

Provincia Total

Avila Burgos Leén Palencia Salamanca Soria Valladolid Zamora
Altde |No 47 70 93 86 117 6 140 50 609
conducta |Si 49 126 80 113 151 11 96 158 784
Total 9% 196 173 199 268 17 236 208 1.393

Tabla 64: Alteraciones graves de conducta segun la provincia.

Porcentaje de Discapacidad. La proporcion de personas que presentaron alteraciones
graves de conducta fue significativamente superior entre aquellos con un porcentaje de
discapacidad superior al 75% (X??)= 35,09; p <0,001).

A mayor porcentaje de discapacidad, mas presencia de alteraciones graves de
conducta en pcdi.
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Intervalos de % de discapacidad

65-74 75-100 Total
f % f % f % f %
No 76a 580 276a 488 237b 355 589 43,2
Si 55a 420 290a 51,2 431b 645 776 56,8
Total 131 100 566 100 668 100 1.365 100

Alterac. de C graves

Tabla 65: Alteraciones graves de conducta segun el porcentaje de discapacidad

Nivel de DI. La proporcion de personas con DI que presentaron alteraciones graves de con-
ducta fue significativamente superior entre aquellos con niveles de discapacidad moderado,
grave y profundo (X?%)=61,02; p < 0,001). Por tanto, se observa que a mayor nivel de DI, mayor
presencia de alteraciones de conducta graves.

Nivel de Discapacidad Intelectual

Limite Ligero Moderado Grave Profundo
Alter.C f % f % f % f % f % f %

No | 64. 66,0 249, 50,8 210, 41,3 81. 306 3 11,1 607 438
Si | 33, 340 241, 492 298, 58,7 184. 69,4 24, 889 780 56,2
Total | 97 100 490 100 508 100 265 100 27 100 1.387 100

Tabla 66: Alteraciones graves de conducta segun el nivel de DI

Las personas con discapacidad intelectual con mas necesidades de apoyo,
presentan mas alteraciones graves de conducta.

Grado de dependencia. La proporcion de pcdi que presentaron alteraciones graves de con-
ducta fue significativamente superior entre aquellas pcdi con un grado de dependencia 2 (se-
vera) y 3 (gran dependiente) (X?@ =41,74; p <0,001), en comparacién con las pcdi no
dependientes y pcdi dependientes de grado 1 (moderado).

A mayor grado de dependencia, mayor presencia de alteraciones graves de
conducta.
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Grado de dependencia reconocido

Alterac. - @ @ O O O O O @ O
graves No Grado 1 Grado 2 Grado 3
de C dependiente (Moderado) (Severo) (Gran dependiente)
f % f % f % f %
No| 36. 514 177. 54,1 195, 39,9 110, 32,8
Si| 34.,c 486 150. 45,9 294,. 60,1 225 67,2
Total 70 100 327 100 439 100 335 100

Tabla 67: Alteraciones graves de conducta segun el grado de dependencia

SIS e ICAP. Entre las variables alteraciones graves de conductay la aplicacién y la puntuacion
de la SIS o el ICAP, no se encontraron relaciones significativas.

Modificacion de la capacidad. Existe una relacion significativa entre tener modificada la ca-
pacidad y presentar alteraciones graves de conducta (X?*@=11,14;p=0,004).

La proporcion de personas que presenta alteraciones graves de conducta es
significativamente superior entre aquellas que tienen modificada de la capacidad
(56.8%) frente a las que no la tienen (48,3%).

Modificacion de la capacidad

No Lo desconozco Total
f % % f % f %
Alteraciones No 427, 41,4 169, 51,7 13, 38,2 609 437
deconducta| §i 605 586 158, 483 21, 61,8 784 56,3
graves Total 1.032 100 327 100 34 100 1.393 100

Tabla 68: Alteraciones graves de conducta y tener modificada la capacidad

De manera mas especifica, se observa relacion significativa entre tener modificada la capaci-
dad y presentar heteroagresividad o dafio a otros (x?®=32,831a; p<0,001).

La proporcion de pcdi que presentan conductas heteroagresivas graves, es
significativamente superior entre aquellos que tienen modificada la capacidad, en
comparacion con los que no la tienen modificada.

Asimismo, existe una relacion significativa (x2(2)=11,302; p=0,004) entre quién ejerce como
tutor o curador y las alteraciones graves de conducta.

Se observa que la proporcion de personas que tiene alteraciones graves de
conducta es superior entre aquellas pcdi que son tutorizadas por su familia
cercana, en comparacion con aquellas tutorizadas por su familia extensa o por
una institucion o asociacion.
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Alteraciones graves de conducta

No % Si %
Familia cercana (padres, hermanos) | 332, 78,1 518, 85,6

Tutor/ Familia extensa (otros familiares) | 23, 54 15 2.5
Curador | nstitucién, Fundacion Tutelar o Asociacion| 70, 16,5 72, 119
Total | 425 100 605 100

Tabla 69: Alteraciones graves de conducta segun el rol tutor/curador

Entorno de residencia de la persona. De las 784 pcdi que presentan alteraciones graves de
conducta, 234 pcdi viven en el entorno familiar (29,85%) y 550 pcdi viven en recursos dife-
rentes a la familia (70,15%).

No se observa relacién significativa entre el entorno donde reside la pcdi y tener o no tener
alteraciones graves de conducta (x2"= 0,899; p= 0,343).

Opcion Alt. GravesC % TotalN % de total
Servicio de Dia al que asiste (CO/CD/CEE) 72 9,18 138 9,90
Residencia/Vivienda 106 13,52 165 11,84
Ambos 589 75,12 1.046 75,08
Ninguno 1 0,12 21 1,50
Lo desconozco 16 2,04 23 1,65
Total 784 100 1.393 100

Tabla 70: Alteraciones graves de conducta y el entorno donde se presta apoyo..

Tiempo de institucionalizacion. De las pcdi que residen en recursos diferentes a la familia y
tienen alteraciones graves de conducta (N=550), 528 pcdi viven en recursos institucionalizados
(residencia y/o pisos tutelado).

No se han encontrado diferencias significativas entre alteraciones graves de conducta y el
tiempo de institucionalizacién tanto en residencias y/o pisos tutelados (X?®=5,051; p=0,410),
como el tiempo que lleva la pcdi siendo apoyada en CO/CD (X?®= 2,831; p= 0,726).

Tipo de centro. Existe una relacién significativa entre el tipo de centro donde se encuentra la
pcdi y la presencia de alteraciones graves de conducta (x2(2)= 8,056; p=0,018).

La proporcién de pcdi que presenta alteraciones graves de conducta es significa-
tivamente mayor en los CO y CD, en comparacion a los que trabajan en un CEE.
Esto es légico si tenemos en cuenta que en los CEE suele haber personas con
menos necesidades de apoyo.
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Alteraciones graves de conducta

500

400

300

200

100

CEE CD CO

Tabla 71: Presencia de déficit sensorial en pcdi con alteraciones graves de conducta

Sindromes especificos. No se ha realizado el cruce con los sindromes especificos analizados
en el estudio, debido a que la muestra de cada uno de ellos no es suficiente.

Problemas de salud. En un 11,62% de la muestra total (N=1.393) se desconoce si las alte-
raciones de conducta de las pcdicursan con problemas de salud, mientras que en el 88,38%
si se percibe esa relacion..

De estas 1.231 pcdi en las que se percibe esta relacidon, cerca de un 3% considera que las al-
teraciones graves de conducta cursan con los problemas de salud “practicamente siempre”
y un 17% “muchas veces”; de manera inversa, un 28,10% cree que “pocas veces” cursan
ambas variables y mas de la mitad (51,90%) que “practicamente nunca”.

3% 17% 28,10% 51,90%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Practicamente siempre Muchas veces ™ Pocas veces M Practicamente nunca

Grafico 72: Problemas de salud y alteraciones graves de conducta

Ademas, la proporcion de personas que presentaron alteraciones de conducta fue significa-
tivamente superior entre aquellos con los siguientes problemas de salud:

a) Con problemas bucodentales (67,9%) frente a los que no presentan estos problemas
(55,5%).
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Problemas dentales o bucales (X?) =4,868 ; p =0,027).

No Si Total
f % f % f %
Alteraciones | NO 582, 44,5 27, 32,1 609 43,7
de conducta graves Si 727, 555 57, 67,9 784 56,3
Total 1.309 100 84 100 1.393 100

Tabla 73: Presencia de problemas bucodentales en pcdi con alteraciones graves de conducta

b) Con déficit sensorial (63,1%) frente a los que no presentaron estos problemas (55,3%)

Déficit sensorial (X2 =3,914 ; p= 0,048)

No Si Total
fo % f % fo %
Alteraciones | NO 543, 44,7 66, 36,9 609 43,7
de conducta graves Si 671. 55,3 113, 63,1 784 56,3
Total 1.214 100 179 100 1.393 100

Tabla 74: Presencia de déficit sensorial en pcdi con alteraciones graves de conducta

c) Con problemas gastrointestinales (66,1%) frente a los que no los presentaron (54,8%)

Problemas gastrointestinales (X?" =8,117 ; p = 0,004).

No Si Total
f % f % f %
Alteraciones | NO 548, 452 61, 33,9 609 437
de conducta graves Si 665, 54,8 119, 66,1 784 56,3
Total 1213 100 180 100 1.393 100

Tabla 75: Presencia de problemas gastrointestinales en pcdi con alteraciones graves de conducta

d) Y por ultimo, la proporcién de personas que presentaron alteraciones de conducta fue sig-
nificativamente superior entre aquellos con epilepsia (65,2%) frente a los que no presen-
taron estos problemas (54,2%).
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Epilepsia (X?"=10.603; p=0,001).

No Si Total
fo % fo% f %
Alteraciones | NO 516, 45,8 93, 34,8 609 437
de conducta graves Si 610, 54,2 174, 652 784 56,3
Total 1126 100 267 100 1.393 100

Tabla 76: Presencia de epilepsia en pcdi con alteraciones graves de conducta

Otros problemas de gran representatividad en la muestra son las alteraciones del sueno y los
dolores crénicos recurrentes (incluyendo dolor menstrual y migranas), sin embargo, en ellos
no se observa ninguna relacion significativa con las alteraciones graves de conducta.

A continuacion, se presentan las relaciones entre diferentes tipos de alteraciones de conducta.

Tipos de alteraciones de conducta de manera simultanea. Hay alteraciones graves
de conducta que tienden a aparecer con otras. En esta linea, se observa que las conductas
heteroagresivas tienden a aparecer junto a las conductas destructivas; el retraimiento con las
conductas repetitivas o estereotipias y las conductas no colaboradoras y disruptivas, junto a
la conducta social ofensiva formando un “cluster” o agrupacién. Solo las conductas autole-
sivas no tienden a agruparse con otras.

2D Parcela de coordenadas de columna; Dimension: 1 x 2
Tabla de entrada (filas x columnas): 16 x 16 (tabla Burt)

£ ester.0 retr=0
30,4 Las no colaboradoras

- o ) A
= 02 autgl=0 X y disruptivas, junto con
o U hetagresir.0 ° la social ofensiva

° o forman un cluster

no_cglab:o
disrsoc_of:0
o o

Retraimiento y c.
estereotipadas

Las c. heteroagresivas
tienden a aparecer

-1.0 -0,5 tienden a agruparse

con otras

2,0

Dime 567 (21,57% de inercia)

Grafico 38: Agrupacion de alteraciones de conducta de manera simultanea
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Dado que las alteraciones de conducta las hemos medido en funcién de su frecuencia y su
gravedad, a continuacion se presentan los cruces de estas dos dimensiones (frecuencia y
gravedad) con diferentes variables de interés.

Frecuencia de las alteraciones graves de conducta y variables significativas. A continua-
cion se establece la graduacién de la frecuencia de las diferentes alteraciones de conducta
que clasifica el ICAP. La frecuencia puede variar entre menos de una vez al mes y mas de una

vez por hora.
Frecuencia de alteraciones de conducta

<1al mes 1-3almes  1-6/semana  1-10/dia 106 + por hora
Conducta autolesiva 31,4% 28,6% 26,1% 11,6% 2,2%
Heteroagresividad 46% 38,7% 13% 2,4% -

Destruccion de objetos 44,3% 40% 12,8% 2,6% 0,4%
Conducta disruptiva 10% 28% 36,7% 21,2% 4%

Estereotipias 3,4% 12,9% 25,7% 43,3% 14,7%

Conducta social ofensiva 9,7% 36,3% 37,1% 15,3% 1,6%
Falta de atencion 7,2% 15,9% 34,3% 33,5% 9%

Conductas no colabor. 13,4% 33,2% 36,1% 15,9% 1,4%

Tabla 77: Representacion de la frecuencia de alteraciones de conducta

Como muestra el grafico, las estereotipias o habitos atipicos y repetitivos, son las conduc-
tas que mas veces se dan por hora en un 14,7% de las pcdi que presentan este tipo de alte-
raciones de conducta.

Si analizamos la frecuencia por otras variables de interés, encontramos lo siguiente:

a. Frecuencia de alteraciones graves de conducta y tipo de centro

Se observa una relacion significativa entre la frecuencia de estereotipias y el tipo de centro
donde se encuentre la pcdi (X?®= 27,882; p= 0,001). Se observa mayor proporcién de pcdi
con frecuentes estereotipias de manera significativa en los centros de dia y en los centros
ocupacionales, en comparaciéon con los centros especiales de empleo. Lo mismo sucede con
el retraimiento y la falta de atencion (X?®=49,615a; p< 0,001).

Ademas, la frecuencia con la que aparece el comportamiento autolesivo esta relacionada con
el tipo de centro donde se encuentra la pcdi (X?= 21,829; p= 0,005). Se observa mayor pro-
porcién de pcdi con frecuentes autolesiones en los centros de dia.

La frecuencia del comportamiento heteroagresivo (X?©=74,959a; p<0,001), la destruccién de
objetos (X?®= 32,802a; p<0,001) y la conducta disruptiva (X>®=36,858a; p< 0,001) en los cen-
tros de dia es mayor, en comparacion con los centros ocupacionales y los centros especiales
de empleo donde la frecuencia es significativamente menor.
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La frecuencia de la conducta social ofensiva se da en una proporciéon mayor de pcdi en los
centros ocupacionales (X?©=27,870a; p< 0,001) al igual que las conductas no colaboradoras
(X>®=63,369a; p< 0,001).

b. Frecuencia de alteraciones graves de conducta y tener diagndstico de trastorno mental

Especificamente, resulta significativa la frecuencia con la que se da el comportamiento auto-
lesivo o dafo a si mismo, con tener trastorno mental diagnosticado (X2=11,631;p=0,02), es
decir, que las pcdi que no tienen diagnéstico de trastorno mental presentan este tipo de alte-
racion conductual de manera mas frecuente.

c. Frecuencia de alteraciones graves de conducta y edad

En esta misma linea, existe una relacion significativa con la edad.

La frecuencia del comportamiento autolesivo es significativamente mayor (X?€)=19,460;p=0,013)
en pcdi mas joévenes. Por su parte, las conducta no colaboradoras presenta una frecuencia
mayor en edades comprendidas entre 39 y 57 afios (X?®= 20,357; p=0,009).

Gravedad de las alteraciones graves de conducta. Del mismo modo, se establece la gra-
duacién de la gravedad de las diferentes alteraciones de conducta que clasifica el ICAP. La
gravedad puede variar entre considerar la alteracién de conducta como un problema leve a
ser un problema critico.

Gravedad de alteraciones de conducta

No es un Problema Problema Problema  Problema
problema leve moderado grave critico
Conducta autolesiva 7,9% 46,5% 37,4% 7,2% 0,9%
Heteroagresividad 4,8% 39,3% 43% 12,3% 0,6%
Destruccion de objetos 6,4% 48,5% 36,2% 8,9% -
Conducta disruptiva 6,7% 52,1% 35,1% 6% 0,1%
Estereotipias 17,2% 56,1% 22,7% 3,7% 0,4%
Conducta social ofensiva 6,7% 56,3% 32,6% 4,5% -
Falta de atencion 13,6% 55,6% 26,5% 3,8% 0,5%
Conductas no colabor. 4,8% 52% 38% 9,1% 0,1%

Tabla 78: Gravedad y/o intensidad de las alteraciones graves de conducta

En funcion de la gravedad de las diferentes alteraciones de conducta, observamos, que la
mayoria de las pcdi que las presentan, las muestran como problema leve.
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En segundo lugar, el grado moderado aparece en un porcentaje significativo de la muestra en
las conductas no colaboradoras (un 38% de las pcdi que las presentan), asi como en conducta
autolesiva, destruccion de objetos y conducta destructiva (entre un 35 y un 37,4%).

La consideracion “problema muy grave”, se muestra entre un minimo del 3,7 % (estereotipias)
y un maximo del 12,3% (dafo a otros).

Relacion entre la frecuencia y gravedad de las alteraciones de conducta. Entre la fre-
cuencia con la que aparecen las distintas alteraciones de conducta y la gravedad de las mis-
mas no existen relaciones significativas, (X?>=19,772; p= 0,072).

CRITERIO 3. CONSUMO DE PSICOFARMACOS

En este apartado se muestran los datos referentes al consumo de psicofarmacos como tra-
tamiento psiquiatrico de las 1.393 pcdi que conforman la muestra del estudio.

Se observa que casi un 95% (1.323 pcdi) consumen algun tipo de psicofarmaco. El prin-
cipal consumo de las pcdi con alteraciones de la salud mental son los antipsicoticos
(71,12%),sequido a cierta distancia de los ansioliticos (48,75%) y de los antidepresivos
(35,82%).

PCDID que consumen psicofarmacos: 1.323 . % 1.323 % 1.393
ANTIPSICOTICOS 9M 71,12 67,55
ANTIPARKINSONIANOS 114 8,62 8,18
ANSIOLITICOS 645 48,75 46,30
PSICOESTIMULANTES 1 0,83 0,79
TRATAMIENTO DEMENCIA 14 1,05 1,01
ANTIEPILEPITICOS 385 29,10 27,64
ANTIDEPRESIVOS 474 35,82 34,03
ANTAGONISTAS OPIACEOS 1 0,07 0,07
ESTABILIZADORES 247 18,66 17,73
OTRO PSICOFARMACOS 2 0,15 0,14

Tabla 79: Consumo de psicofarmacos de la muestra de pcdi (N=1.393) y de la muestra de pcdi que
consume psicofarmacos (N=1.323)

A continuacion, presentamos los resultados de cruzar este criterio (consumo de psicofarma-
cos) con las principales variables sociodemogréficas.
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Sexo. De las 1.323 pcdi que tienen tratamiento psicofarmacolégico, 723 (54,6%) son hombres
y 600 (45,3%) son mujeres.

No se observan diferencias significativas entre el consumo de psicofarmacos y el sexo
(X2M=0,000a; p= 0,995).

Edad. Existe relacion significativa entre el consumo de psicofarmacos y la edad de la pcdi
(X?@=12,951a; p= 0,002).

Edad

547 pcdi
600

500
400
300
200
100

407 pcdi

214 pcdi

134 pedi 21 ped

De 18 a 29 De 30 a 44 De 45 a 60 De 61a75 >75

Grafico 39: Representacion del consumo de psicofarmacos segun el intervalo de edad

La edad en la que las pcdi consumen mas psicofarmacos de manera significativa es
en el intervalo entre 45-60 (41,34%), en comparacion con los demas rangos de edad.
A partir de los 37 afos es donde se produce un aumento significativo de la toma de
medicacién psicofarmacoldgica.

Ambito y provincia. El ambito donde se encuentre el centro donde se presta apoyo a la pcdi,
y la provincia no muestran relacion significativa con el consumo o no de psicofarmacos
(X2=1,138;p=2,286) y (X?"=3,272; p= 0,859) respectivamente.

Porcentaje de discapacidad. Las pcdi que consumen psicofarmacos tienen un porcentaje
de discapacidad medio (73.57%, SD=12.92) significativamente superior que los que no con-
sumen psicofarmacos (71.05%, SD=14.14), t(1365) = 2.73, p < .05.

Nivel DI. El nivel de DI y el consumo de psicofarmacos como tratamiento psiquiatrico no
tienen relacion significativa (X?= 2,694; p= 0,747).

Grado de dependencia. El grado de dependencia y el consumo de psicofarmacos estan re-
lacionados de manera significativa (X?®@= 29,498a; p< 0,001).

La proporcion de pcdi que consumen psicofarmacos como tratamiento
psiquiatrico es significativamente superior entre aquellos que tienen grado 1,2 o
3 de dependencia en comparacion con aquellos que no son dependientes.
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Grado de dependencia reconocido

Grado Grado Grado No No Total
1 pA 3 dependiente  valorado
Consumo de | NO 10 18 14 10 18 70
bsicofarmacos | gi 318 474 323 60 148 1.323
Total 328 492 337 70 166 1.393

Tabla 80: Consumo de psicofarmacos segun el grado de dependencia reconocido

Modificacion de la capacidad. Existe relacion significativa entre el consumo de psicofarma-
cos y tener o no tener modificada la capacidad (X?@= 11,039?; p=0,004).

Es mayor la proporcion de pcdi que consumen psicofarmacos y que tienen
modificada la capacidad, en comparacién con los que no consumen
psicofarmacos.

Psicofarmacos 002 i 300 pedi
o 27pcdi 31 pcdi
No psicofarmacos Bl 3 pcdi

40 pedi 200 400 600 800 1000 1200 1400
= Modificada capacidad No modificada capacidad = Se desconoce

Grafico 40: Consumo de las pcdi que tienen o no modificada la capacidad

Dénde reside la persona. Existe relacion significativa entre el consumo de psicofarmacos y
el entorno dénde reside la pcdi (X?M= 37,088?; p<0,001).

Hay una significativa mayor proporcién de pcdi que consumen psicofarmacos que
residen en recursos diferentes a la familia, en comparacién con las pcdi que
consumen psicofarmacos que residen en entorno familiar.

Recursos
Entorno familiar Recursos difp_rentes
a la familia
Fr % Fr % Fr %
Consumo de | No 45 10,3 25 2,62 70 5,03
psicofarmacos | g 392 897 931 97,38 1323 94,97
Total 437 31,37 956 68,63 1.393 100

Tabla 81: Consumo de psicofarmacos de las pcdi en funcién del entorno donde residen
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Tiempo de institucionalizacion. La relacion entre estas dos variables no resulta significativa
(X?=1,077; p= 0,956).

Tipo de centro. Existe relacion significativa entre el consumo de psicofarmacos y el tipo de
centro dénde se apoya a la pcdi (X>@= 10,312%; p= 0,006).

Tipo de centro

co CD CEE Total
Fr % Fr % Fr % Fr %

Consumode | No 38 492 19 378 13 1092 70 5,03
psicofarmacos | i 734 9508 483 9622 106 8907 1.323 94,97
Total 772 100 502 100 119 100 1.393 100

Tabla 82: Consumo de psicofarmacos en funcion del tipo de centro donde se apoya a las pcdi

Se observa que en los CO y los CD es donde las pcdi tienen un mayor consumo
de psicofarmacos, frente a los CEE".

Sindromes especificos. No se han encontrado relaciones significativas y, de hecho, el ta-
mafo muestral de los grupos es reducido.

3.2.3. COMUNICACION, REDES SOCIALES Y PARTICIPACION

Bajo este epigrafe se presentan los resultados relacionados con variables mas de tipo social,
como son habilidades y dificultades de comunicacion, el establecimiento de redes sociales y
la participacion en actividades relevantes y significativas.

3.2.3.1. COMUNICACION

A continuacién se muestran los datos relacionados con las habilidades y dificultades de co-
municacién de las pcdi participantes en el estudio.

Tal como se muestra en la siguiente tabla, 349 pcdi tienen dificultades en su comunicacion a
la hora de comprender y expresarse (55,84%), un 54,70% consiguen expresarse y hacerse
entender bastante bien y 276 pcdid (19,81%) no tiene dificultades en su centro o entorno fa-
miliar, pero si fuera de él.

106




PLENA INCLUSION CASTILLA Y LEON

Dificultades de comunicacion

No, generalmente consigue expresarse y hacerse entender
(tiene habilidades comunicativas funcionales)

En el centro o entorno familiar o conocido inmediato no tiene dificultad
pero fuera de este entorno si tiene cierta dificultad

Si generalmente tiene bastantes problemas de expresion y/o comprension
Se desconoce 6 0,43
Total 1.393 100

Tabla 83: Habilidades y dificultades de comunicacion de la muestra

De toda la muestra (N=1.393) los encuestadores consideran que las conductas problematicas
cursan con los problemas de comunicacion muchas veces o practicamente siempre en un
19,17%; aumentando este porcentaje al 48,31% si consideramos la variable “algunas veces
cursan los problemas de comunicacion con los problemas de conducta”.

De hecho, constatamos que una relacién significativa entre tener dificultades de comunicacion
y presentar alteraciones de conducta (X?®=31,585a ; p< 0,001).

Las pcdi que tienen habilidades comunicativas funcionales muestran de manera
significativa menor riesgo de presentar alteraciones graves de conducta en
comparacion con aquellos que tiene bastantes problemas de expresion y
comprension.

Mas concretamente, tener dificultades de comunicacién y presentar estereotipias
muestra relacion significativa (X2@=77,981; p< 0,001)

Ademas, tener problemas de comunicacién se relaciona de manera significativa
con los comportamientos autolesivos y heteroagresivos (X??=18,858a;p<0,001),
(X?@=43,104a; p<0,001), al igual que ocurre con las conductas de destruccion de
objetos (X?@=31,841a; p<0,001).

Por el contrario, las pcdi que tienen buena comunicacion con los demas tienden
a presentar de manera significativa menos conductas disruptivas (actividades que
interfieren a otros) que aquellas pcdi que tiene dificultades a la hora de
comunicarse (X?@=12,531; p= 0,002).

3.2.3.2. REDES SOCIALES

Los problemas para relacionarse son una realidad muy frecuente entre las pcdi con alteracio-
nes de la salud mental. De las 1.393 pcdi de la muestra, un 71% confirman esta realidad; es
decir, 989 pcdi tienen problemas para relacionarse y/o redes sociales muy limitadas. Esta falta
de relaciones y/o problemas para establecerlas, se considera segun sus propios profesionales
que en un 45,4% de los casos (449 pcdi), cursan con problemas de conducta.
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= Problemas de relacion
| ;
Altgr C ! Redes sociales buenas

0% 20% 40% 60% 80% 100% ] Se desconoce

Grafico 41: Representacion de los problemas de para relacionarse y/o redes sociales muy limitadas

Existe relacién significativa entre presentar alteraciones de conducta y tener problemas de
relaciéon social (X?@=21,140a ; p< 0,001). Las alteraciones de conducta que presentan rela-
ciones mas significativas con tener o no tener redes sociales son: el comportamiento autole-
sivo (X?@=43,104; p<0,001), la heteroagresividad (X?®=18,663; p<0,001), la destruccién de
objetos (X?@=31,841; p<0,001), conducta disruptiva (X??=12,531; p=0,002) y las estereotipias
(X2@=77,981; p<0,001).

Es decir, que las pcdi con redes sociales mas limitadas, presentan mas alteraciones
graves de conducta y en consecuencia, las pcdi con mas alteraciones graves de
conducta tienen mas problemas para relacionarse.

3.2.3.3. PARTICIPACION EN ACTIVIDADES RELEVANTES

La participacion de las pcdi en tareas o actividades relevantes y/o interesantes para ellas,
muestra los siguientes datos en la totalidad de muestra participante: 850 pcdi si participan
en tareas interesantes para ellas, de ellas, 123 lo hacen “siempre” y 727 lo hacen “de manera
habitual”, 517 pcdi apenas o nunca participan en actividades relevantes (de ellas, 468 lo hacen
“muy pocas veces” y 49 “nunca”) y en 26 de los casos se desconoce esta informacion:

61,02% 3711% 1,87%  ®Participacion en tareas
| I Desvinculacion o baja
participacion

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%  m=Desconoce

Grafico 42: Participacion en actividades relevantes para las pcdi

En todo caso, la ocupacion o no en actividades de interés para las pcdi no ha mostrado rela-
cion significativa con presentar alteraciones graves de conducta (X?“)=8,462a ; p=0,076).

3.2.4. RESPUESTA SANITARIA Y RESPUESTA POR PARTE DEL SERVICIO

A continuacion se presentan los resultados relacionados con la respuesta del entorno, mas
concretamente aquella derivada del sistema sanitario y seguidamente, la respuesta por parte
del servicio social (red de servicios de apoyo).
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3.2.4.1. RESPUESTA SANITARIA

Diferenciamos aqui las siguientes variables:

1. Revisiéon de la medicacion psicofarmacologica

2. Seguimiento periddico de salud mental

3. Atencién en urgencias en los ultimos 12 meses

4. Ingreso en los ultimo 12 meses en hospital o unidad de salud mental

1. Revision de la medicacion psicofarmacolégica

De las 1.323 pcdid que toman medicacion psicofarmacolégica, a un 60,54% se le ha revisado
la medicacion hace menos de 8 meses.

Hacemas No se

Hace entre Hace entre Total
de1afio conoce ota

4-8 meses 8-12 meses

Ultimos
4 meses

Revision de
medicacion SVEREEVEREIIPIAN 232 17,563 191 14,43 99 7,48 1323 100

Tabla 84: Revision de la medicacion psicofarmacoldgica

Si analizamos la relacion con distintas variables sociodemograficas, constatamos que que no
hay relacion significativa con el sexo de las pcdi, pero si lo hay con:

Edad (X2(9= 49,496; p< 0,001): En edades mas tempranas (entre 18 y 29 afos), la proporcién
de personas a las que se les ha revisado el tratamiento psicofarmacoldgico en los ultimo 8
meses es significativamente superior. Entre los 30 y 60 afios ocurre de manera similar.

Ambito (X249=26,604; p< 0,001)): La proporcién de pcdi a las que se les ha revisado la medi-
cacioén en los ultimos 4 meses es significativamente superior entre aquellas que acuden o se
les apoya en centros de ambito rural. Por el contrario, la proporcién de personas a las que se
les revisa el tratamiento psiquiatrico entre 8 y 12 meses es significativamente superior en
aquellas pcdi que son apoyadas en centros de ambito urbano.

Provincia (X??®= 279,720; p< 0,001): Las revisiones de la medicacién muestran relacién sig-
nificativa con la provincia. Valladolid y Salamanca tienen la mayor proporcion de pcdi atendi-
das en los ultimos 4 meses; dicha relacion es significativa en Le6n y Zamora si ampliamos el
intervalo de revision entre 4 y 8 meses.

2. Seguimiento periédico de salud mental por parte de algun servicio/equipo de salud
publico/privado (psiquiatra, psicélogo clinico, neurdlogo, atencién primaria)

En este apartado se muestra la frecuencia de pcdi a las que se les realiza un seguimiento pe-
riodico por parte de algun servicio de salud y el profesional que lo realiza.
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Seguimiento Fr %
Si 1.183 84,92%
No 158 11,35%
Se desconoce 52 3,13%
Total 1.393 100%

Tabla 85: Seguimiento por servicio de salud mental

Se observa que a casi el 85% de la muestra si se le realiza un seguimiento por parte de
salud mental, siendo los psiquiatras (77,18%) los profesionales que realizan la mayor
parte de este seguimiento en pcdi.

Opcion Frecuencia %
Médico de atencion primaria 139 11,75%
Psiquiatra 913 77,18%
Psicélogo 39 3,3%
Neurélogo 87 7,35%
Otro 5 0,42%
Total 1.183 100%

Tabla 86: Profesional que realiza el seguimiento

Si analizamos la relacién del profesional que realiza el seguimiento con diferentes variables
sociodemograficas, encontramos relaciones significativas con:

Edad

Existe relacion significativa entre el profesional que realiza el seguimiento y la edad de la pcdi
(X212=53,020; p<0,001). Especificamente muestran diferencias significativas el seguimiento
por parte del psiquiatra (mas frecuente en pcdi mas jovenes y hasta los 60 afos) y del médico
de atencién primaria (mas frecuente en pcdi de mas de 60 anos).

No existen diferencias significativas en el seguimiento por parte del neurélogo y el psicélogo.

Esta misma relacion de observa entre el profesional que realiza el seguimiento y la edad media
de las pcdi (X?¢)=14,889;p<0,001).

El grafico muestra que las pcdi de mayor media de edad tienen un seguimiento
por el médico de atencién primaria y en menor medida por el psicélogo (éste no
de manera significativa). Sin embargo, con pcdi mas jévenes el seguimiento se
realiza en mayor medida por el psiquiatra.
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Seguimiento segun la media de edad

56
54
52
50
48
46
44
42

53,54
51,97

47,55

46,20

Médico de at Psicélogo Neurdlogo Psiquiatra
primaria

Gréfico 43: Prueba de igualdad de medias de edad y el profesional que realiza el seguimiento. Anova

Ambito

Existe una relacién significativa entre el profesional que realiza el seguimiento de la pcdi con
alteraciones de la salud mental y el ambito (X?®= 8,874; p= 0,031).

La proporcion de pcdi que tienen un seguimiento periédico de su salud mental
por parte del médico psiquiatra es significativamente superior en aquellas que
acuden o residen en centros de ambito rural, mientras que la proporcion de pcdi
que tienen un seguimiento periddico por parte del médico de atencion primaria es
mayor en aquellas que acuden a centros de ambito urbano.

rural urbano Total

Fr % Fr % Fr %
Médico At primaria 49, 8,89 90, 14,24 139 11,75
Psiquiatra 440, 79,85 473, 7484 913 77,18

¢Quién realiza Psicologo  17. 3,08 22, 3,48 39 33
el seguimiento? Neurdlogo 41, 7,44 46, 728 87 7,35
Otro/varios 4, 0,73 1 0,16 5 042
Total 551 100 632 100 1.183 100

Tabla 87: Profesional que realiza el seguimiento en funcion del ambito (urbano y rural)

Provincia

Existe una relacion significativa entre el profesional que realiza el seguimiento de la pcdi
con alteraciones de la salud mental y la provincia (X?¢"=111,054; p<0,001), siendo Burgos
la provincia en la que los psiquiatras realizan un mayor seguimiento en comparacion con el
resto.
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Por otro lado, respecto a la periodicidad del seguimiento, 1.183 pcdi llevan un seguimiento
periddico de su salud mental (84,92%). Dicha periodicidad se observa en la tabla siguiente:

Fr %
En los ultimos 4 meses 384 32,46
Hace entre 4-8 meses 421 35,58
Periodicidad del | Hace entre 8-12 meses 256 21,65
seguimiento Hace mas de 1 afio 79 6,68
Lo desconozco 43 3,63

Tabla 88: Periodicidad del seguimiento

Si analizamos la relacién con variables sociodemograficas, constatamos relacién con:
Edad (X?16)= 34,812; p=0,004).

En el grafico se observa que a mayor edad, mas se espacian los periodos de seguimiento,
mientras que a edades mas tempranas el seguimiento se realiza con mayor frecuencia

Periodicidad del seguimiento segun edad media

50
49
48
47
46
45
44

Ult. 4 meses  Entre 4-8 meses Entre 8-12 meses Mas de 1 afio

Grafico 44: Representacion de la periodicidad del seguimiento segun la media de edad

Ambito (X2(16)= 34,812; p= 0,004).

Dicha relacién se observa en el seguimiento realizado en los Ultimos 4 meses: la proporcién
de pcdi a las que les han realizado el seguimiento en los ultimo 4 meses es superior en aque-
llas pcdi que acuden a centros de ambito rural, en comparacién con las pcdi que acuden a
centros de ambito urbano donde la periodicidad del seguimiento se amplia la intervalo entre
8y 12 meses.
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ambito
rural urbano
Fr % Fr %
Ultimos 4 meses 209, 37,93 175, 27,69
Entre 4-8 meses 188. 34,12 233. 36,87
Periodicidad del Entre 8-12 meses 93, 16,88 163, 25,79
seguimiento por - -
algiin facultativo Mas de 1 aio 38 69 1. 6,49
Lo desconozco 23, 4,17 20. 3,16
Total 551 100 632 100
Total 1.183 100%

Tabla 89: Periodicidad del seguimiento segun el ambito

3. Atencidn en urgencias en los ultimos 12 meses por sus problemas de conducta

Un 5,74% de la muestra ha tenido que ser atendida en urgencias en los ultimos 12 meses por
sus alteraciones de conducta. De estas 80 pcdi atendidas, 43 de ellas (53,75%) han acudido
una sola vez, 23 pcdi (28,75%) en 2 ocasiones y 14 pcdi (17,5%) en 3 0 mas ocasiones.

Respecto a la relacion con variables sociodemograficas, se ha encontrado relacion significa-
tiva con:

Edad (X?@= 7,1522; p= 0,028).
Se observa que entre los 30 y 44 anos se encuentra el intervalo de edad de mayor atencién

en urgencias, siendo la edad media predominante los 41 afos.

Atencion Urgencias

40
30
20

10

18-29 30-44 45-60 61-75 >75

Grafico 45: Representacion de la atencién en urgencias segun la edad de la pcdi.

Ambito (X2=8,865; p=0,003)
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De manera significativa en mayor proporcion han tenido que ser atendidas en urgencias las
pcdi que acuden a centros o servicios de ambito rural.

Ambito
rural urbano Total
Fr % Fr % Fr %
Atencion en urgencias Si 49 74 2% 3,7 74 0,6
por problemas de conducta No 609, 92,6 649, 96,3 1.258 944
en los dltimos 12 meses |y, 658 100 674 100 1.332 100

Tabla 90: Atencién en urgencias por problemas de conducta en ambito rural o urbano

Provincia (X219=36,439 ; p= 0,001).

Salamanca muestra una menor proporcién de ingresos en urgencias por sus problemas de
conducta, seguidos de Burgos y Ledn.

Trastorno mental diagnosticado

Se observa una relacion significativa entre tener trastorno mental diagnosticado y haber
tenido que acudir a urgencias por problemas de conducta en los ultimos 12 meses
(X2M=10,744;p=0,001). observandose una mayor proporcién de pcdi atendidas en urgencias
por problemas de conducta entre aquellas que no tienen diagndstico de trastorno mental.Sig-
nificativamente se observa una mayor proporcion de pcdi atendidas en urgencias por proble-
mas de conducta entre aquellas que no tienen diagnéstico de trastorno mental.

Trastorno Mental diagnosticado

1] Si Total
Fr % Fr % Fr %
Atencion en urgencias Si 38 43 42, 8,6 80 58
por problemas de conducta No 853, 95,7 448, 91,4 1.301 9472
en los ultimos 12 meses? ;. 891 100 490 100 1.381 100

Tabla 91: Atencién en urgencias por problemas de conducta en funcién de tener o no diagndstico
de trastorno mental

Alteraciones graves de conducta

En cambio, no se observa relacién significativa entre la asistencia a urgencias y el tipo de al-
teracion grave de conducta que presente la pcdi (X?"=0,858 ; p= 0,354).
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4. Ingreso en hospital/unidad de salud mental en los ultimos 12 meses.

De la muestra total (N=1.393 pcdi), 34 pcdi han tenido que ser ingresadas en un hospital o
unidad de salud mental en los Ultimos 12 meses previos a la realizacion del estudio.

De estos 34 ingresos, se observa que 22 pcdi fueron en unidad de agudos, 13 pcdi en alguna
unidad de convalecenciay 11 de ellas en centros o unidades de media estancia (Unidad de
Patologia Dual de Sta Isabel).

3.2.4.2. RESPUESTA POR PARTE DEL SERVICIO SOCIAL

En este apartado, se abordan cuestiones relacionadas con la respuesta o intervencién que
realizan las entidades del ambito social ante las necesidades de apoyo presentes en las pcdi
con alteraciones en la salud mental. Se diferencian dos apartados:

1. Tipo de intervencién
2. Sobre-esfuerzo

1. Tipo de intervencion que ha realizado el servicio en los ultimos 12 meses:

Tal como se muestra en la siguiente tabla, la respuesta mas frecuentemente utilizada por las
entidades es la Prevencion Primaria (Estrategias relacionadas con la modificacion de los en-
tornos del lugar de vivienda, trabajo y de ocio, para que se reduzca la posibilidad de que ocu-
rra la conducta problematica), utilizada con el 80,9% de las pcdi de la muestra. Ademas, en
2 de cada 3 pcdi también se ha recurrido a estrategias de Prevencién Secundaria (aquellas
que se usan cuando la conducta de la persona empieza a escalar, cuando se observan “signos
de alerta” y que permiten prevenir un episodio de conducta problematica). Asimismo, en el
48,6% de las pcdi se ha recurrido a Estrategias reactivas (Estrategias para responder de forma
segura y eficiente a las conductas problematicas si no pueden ser prevenidas).

Alteraciones de salud mental

Fr %

i No 267 19,2%
PREVENCION PRIMARIA

Si 1.126 80,9%

i No 460 33,0%
PREVENCION SECUNDARIA

Si 933 66,9%

No 716 51,4%
ESTRATEGIAS REACTIVAS

Si 677 48,6%

Total 1.393 100,0%

Tabla 92: Respuesta empleada por los servicios en las pcdi con alteraciones de la salud mental

Si cruzamos el tipo de intervencion con cada uno de los tres criterios de inclusion en el estudio,
encontramos lo siguiente:
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a. Trastorno mental diagnosticado

El cruce realizado entre el tipo de intervencion que realiza el servicio y tener o no tener diag-
nostico de enfermedad mental no muestra relacién significativa con la prevencién primaria
(X2M=2,312a; p=0,128), ni con la secundaria (X*"= 0,117a ; p=0,733).

En cambio si se obtiene relacion significativa entre llevar a cabo estrategias reactivas y no
tener diagnéstico de enfermedad mental (X>= 16,350a; p< 0,001).

La proporcién de pcdi con las que se aplican estrategias reactivas es
significativamente mayor entre aquellas sin diagndéstico de trastorno mental, en
comparacion con las que si tiene diagnostico.

b. Alteraciones graves de conducta

Se observa una relacién significativa entre los tres tipo de intervencion y la presencia de alte-
raciones graves de conducta (X?"= 29,042 ; p< 0,001).

Alteraciones de conducta graves

Frecuencia % del N
. No 111 14,2%
[PREVENCION PRIMARIA] -
Si 673 85,8%
., No 192 24,5%
[PREVENCION SECUNDARIA] -
Si 592 75,5%
No 328 41,8%
[ESTRATEGIAS REACTIVAS] -
Si 456 58,2%
Total 784 100,0%

Tabla 93: Respuesta empleada por los servicios en las pcdi con alteraciones graves de conducta

El porcentaje de personas que reciben un tipo de intervencion (primaria,
secundaria o estrategias reactivas) es significativamente superior entre aquellos
que presentan alteraciones graves de conducta. Concretamente, las estrategias
reactivas estan relacionadas de manera significativa con tener alteraciones graves
de conducta (X?"= 85,975 ; p<0,001).

c. Consumo de psicofarmacos

Se observa una relacién significativa entre el tipo de intervencién primaria y el consumo de
psicofarmacos como tratamiento psiquiatrico (X?"= 5,582a ; p=0,018).

Es decir, que el porcentaje de personas con los que se interviene con estrategias
de prevencion primaria es significativamente superior entre aquellos que
consumen algun tipo de psicofarmaco, en comparacion con las que no consumen
psicofarmacos.
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No se observa relacion significativa con las estrategias de prevencion secundaria ni con las
estrategias reactivas.

2. Sobreesfuerzo en los ultimos 12 meses

Este apartado pretende recoger en qué medida atender y prestar apoyo a las pcdi y altera-
ciones de la salud mental de la muestra ha supuesto un esfuerzo significativamente superior
a la entidad y sus profesionales que el que se realiza con otras pcdi (sin problemas de salud
mental), concretamente en los Ultimos 12 meses.

El nivel 1 indica que atender y prestar apoyo “no ha supuesto ningun esfuerzo significativa-
mente superior” y el 5 que “ha supuesto un esfuerzo extremadamente superior”.

Nivel de sobreesfuerzo

1 2 3 4 5 Total
Daiio de material y/o del mobiliario 1.097 199 70 24 3

Dafo emocional/psicoldgico para los
trabajadores (miedo, ansiedad, estrés...)

Daiio fisico a los trabajadores 1.172 151 49 17 4

Dafo emocional/psicoldgico para el resto
de los usuarios (miedo, ansiedad, estrés) 639 334 279 117 24

Daiio fisico a los demas usuarios 1.033 250 85 17 8

673 346 256 98 20

1.393

Mas recursos materiales y/o personales para
atender o prestar apoyo (mas tiempo a los 487 352 357 143 54
trabajadores, mas personas, mas espacios)

Daiios en entorno o la comunidad
(coste por rotura de mobiliario en comunidad, 1.141 128 94 26 4
dafio en imagen externa de la entidad...)

Tabla 94: Nivel de sobresfuerzo ante diferentes tipos de problemas de conducta

Si agrupamos estos resultados en 3 bloques, de manera que los niveles 4 y 5 se refieran con-
juntamente a “si suponen un sobresfuerzo importante para la entidad” y los niveles 1y 2 fuesen
“no suponen un sobresfuerzo significativamente importante”, dejando el nivel 3 como “es-
fuerzo medio”, tendriamos que 559 respuestas muestran un importante sobreesfuerzo en
alguno de los apartados.

La necesidad de mas recursos materiales y/o personales (mas tiempo de los trabajadores,
mas personas, mas espacios...) es el item en el que se observa un mayor sobresfuerzo (un
14,14%).

El dafho emocional/psicolégico para el resto de los usuarios (miedo, ansiedad, estrés...)
(10,12%) y para los trabajadores (8,47 %) sigue en la graduacion de items que generan un im-
portante sobresfuerzo para la entidad.

Los mismos items son los que se destacan si hablamos de “esfuerzo medio”.
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Apenas supone Supone Esfuerzo
esfuerzo un significativamente
significativamente esfuerzo muy superior
superior medio extraordinario
Daiio de material y/o del mobiliario | 1.296 | 93,03% [ 70 | 5,02% 27 1,93%
Daiio emocional/psicologico

para los trabajadores | 1.019 | 73,15% | 256 | 18,37% 118 | 8,47%
(miedo, ansiedad, estrés...)

Daio fisico a los trabajadores | 1.323 | 9497% | 49 | 3,51% 21 1,50%

Daiio emocional/psicologico
para el resto de los usuarios | 973 69,84% | 279 | 20,02% 141 | 10,12%
(miedo, ansiedad, estrés...)

Daiio fisico a los demas usuarios | 1.283 92,10% | 85 | 6,10% 25 1,79%

Mas recursos materiales y/o
personales para atenderles o
prestarle apoyo (mas tiempo | 839 60,22% | 357 |25,62% 197 | 14,14%
de los trabajadores,

Mas personas, mas espacios. ..)

Daiios en el entorno o la comunidad

(coste econdmico por rotura de 1.269 91.09% | 94 | 6.74% 30 215%
mobiliario en la comunidad, dafio en ’ ’ ’

la imagen externa de la entidad)

Tabla 95: Nivel de sobresfuerzo ante diferentes tipos de problemas de conducta

Ademas, se han encontrado relaciones significativas entre este sobresfuerzo y el tipo de cen-
tro, siendo mayor en los CD y en los CO, en comparacion con los CEE. Esto se ha constatado
especificamente en relacién con.

- Dafo al material y/o del mobiliario (X?©=38,746a; p<0,001).
- Dafio emocional/psicolégico a los trabajadores (X>®=26,716a; p=0,001), a otros usua-
rios (X?®=21,744a; p=0,005) y dafio fisico a los profesionales (X*®=54,531a; p<0,001)

y a los demas usuarios (X>®=40,655a; p<0,001).

- La necesidad de destinar mas recursos materiales y personales para prestar apoyo
a pcdi con alteraciones de la salud mental (X?©)=68,863a; p<0,001).

Al cruzar este sobresfuerzo con los 3 criterios del estudio, encontramos lo siguiente:

a. Trastorno mental diagnosticado

Se observa relacion significativa con el sobreesfuerzo que genera la pcdi con alteraciones de
la salud mental y el tener o no tener diagnéstico de trastorno mental.

Concretamente, la proporcién de pcdi sin diagndéstico de trastorno mental genera un sobres-
fuerzo de manera superior en cuanto al dafno de material y/o mobiliario (X?»=10,873a;
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p=0,028), en cuanto al dafo emocional/psicolégico para los trabajadores (X?¥=13,479a;
p=0,009), al dafio fisico a los trabajadores (X>**=11,818a; p=0,019), dafio emocional/psicol6-
gico al resto de usuarios (X?*@=16,655a; p=0,002) y dafo fisico a los demas usuarios
(X?®=14,306a; p=0,006).

En cuanto a mas recursos materiales/personales y dafios en el entorno o a la comunidad no se
observan dicha relacién significativa con el tener o no tener diagndstico de trastorno mental.

Es decir, no tener diagnostico de trastorno mental es un factor de riesgo para
generar un mayor sobreesfuerzo al servicio o entidad y tener diagndstico es un
factor de proteccion para no generar un sobresfuerzo extra.

b. Alteraciones graves de conducta

Las alteraciones graves de conducta se relacionan significativamente con el dafio de material
y/o del mobiliario (X?*®=83,981a; p<0,001). Lo mismo ocurre con el dafio emocional o psico-
l6gico de los profesionales (X?¥=108,682a ; p<0,001) y al resto de usuarios (X*¥=120,669a;
p<0,001).

El dafo fisico tanto a los trabajadores (X?® =42,886a ; p<0,001) como al resto de usuarios
(X2 =70,741a ; p <0,001) también se han relacionado significativamente.

Igualmente, el sobreesfuerzo que generan las pcdi con alteraciones graves de conducta sobre
la necesidad de tener mas recursos muestra una relacion significativa (X?@=71,928a;p<0,001);
Ademas, por ultimo, los dafos en el entorno o comunidad también muestran una relacién sig-
nificativa con las pcdi que presentan alteraciones graves de conducta (X?¥=44,888a; p<0,001).

Las alteraciones graves de conducta muestran una relacion significativa con todas
las areas o items valorados de sobresfuerzo para el servicio, los profesionales y
otras pcdi a las que se apoya en el centro o servicio donde se producen las
alteraciones graves de conducta.

c. Consumo de psicofarmacos

Se observa relacion significativa con el sobreesfuerzo que genera la pcdi con alteraciones de
la salud mental y el consumo de psicofarmacos (X*#)=12,997a; p=0,011).

La proporcion de pcdi que generan un sobresfuerzo en cuanto al dafio de material
y/0 mobiliario es significativamente superior entre aquellos que consumen
psicofarmacos.

En los demas items (dafio emocional/psicologico para trabajadores y a otros usuarios, dafo
fisico a trabajadores y a otros usuarios, mas recursos materiales/personales y dafios en el
entorno o a la comunidad) no se observa dicha relacion significativa con el consumo de psi-
cofarmacos.
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En este estudio se aborda una realidad compleja, pero para nada ajena a las personas con
discapacidad intelectual y/o del desarrollo: la presencia de enfermedad mental y/o alteraciones
graves de conducta. Desde el movimiento asociativo Plena inclusion llevamos ya un largo re-
corrido de esfuerzos, logros y dificultades con la pretension de prestar los apoyos adecuados
para estas personas y sus familias, para que puedan desarrollar con calidad sus proyectos
de vida en la comunidad.

Para ello, es imprescindible conocer la realidad de la que partimos. En este sentido, los estu-
dios con poblacién general excluyen habitualmente a las personas con discapacidad intelec-
tual y los estudios especificos con pcdid presentan una gran variabilidad en sus tasas de
prevalencia. Asi, solemos encontrar tasas de prevalencia de entre el 20% y el 40% de las per-
sonas con discapacidad, pero podemos incluso encontrarnos rangos mas amplios (como el
10,8% en el estudio de Schililiz et al. -2016- o el 79,8% de Wieland el al -2014-). Esta dispa-
ridad en las tasas de prevalencia puede explicarse, entre otras cuestiones, por los siguientes
factores:

(a) Exclusion o inclusion de distintos criterios (trastornos de personalidad, trastornos del
espectro autista, trastornos por hiperactividad y déficit de atencién, conductas pro-
blematicas...).

(b) Infradiagnostico del trastorno mental en las pcdid, especialmente aquellas con mayores
necesidades de apoyo. Este infradiagnéstico se produce, bien por las dificultades para
realizar un diagnéstico basado generalmente en pruebas de contenido verbal, o bien
por el conocido efecto de “eclipsamiento diagnoéstico” (que lleva a interpretar algunos
sintomas de enfermedad mental como sintomas de la propia discapacidad intelectual)

(c) Utilizacién de muestras sesgadas (muestras pequefias, edades muy concretas, estudios
realizados sélo con poblacién institucionalizada, dificultades para identificar personas
con funcionamiento intelectual limite...)

(d) Utilizacién de distintos instrumentos utilizados para la investigacion y de diversos criterios
diagnosticos (DSM, CIE, etc.)

Ante esta situacién, detectamos la necesidad de conocer nuestra realidad, de aportar datos
que ofrezcan una fotografia fidedigna del estado de la cuestion en nuestra comunidad auto-
noma. El objetivo, por tanto, de este trabajo es conocer la prevalencia de enfermedad mental
y/0 problemas graves de conducta en personas con discapacidad intelectual mayores de
edad en Castilla y Ledn, analizando asimismo distintas variables de interés relacionadas (va-
riables sociodemograficas, informacion sobre enfermedad mental, sobre problemas graves
de conducta, sobre consumo de psicofarmacos, respuesta sanitaria, respuesta por parte del
servicio, etc.).

Para el desarrollo de este estudio, una fortaleza clara ha sido la elevadisima participacion del
movimiento Plena inclusién Castillay Ledn, lo que no sélo implica un agradecimiento explicito,
sino que ademas pone de manifiesto la preocupacién existente y la implicacion clara del sector
para avanzar en la comprension de esta compleja realidad. Gracias a todos ellos, hemos podido
alcanzar una muestra que marca una diferencia de magnitud considerable con otros estudios.
Asi, se ha tenido acceso a un total de 4.715 pcdid mayores de 18 afios que reciben apoyos en
las entidades participantes — E.M= 3,05; n.c.= 95%; p=g=.50 -. De ellas, se han identificado
1.604 personas con discapacidad intelectual que cumplieran alguno de los criterios de inclusion
y, de ese grupo, se obtuvo informacion mas pormenorizada y exhaustiva de 1.393 personas.
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Otra fortaleza ha sido la alianza con la Universidad de Valladolid, gracias a la cual este estudio
goza de una gran rigurosidad, desarrollandose el procedimiento de manera pormenorizada y
dotando los analisis y resultados aqui obtenidos de una potente fiabilidad y validez.

De esta manera, obtenida la informacién y analizados los resultados, podemos establecer a
continuacion las principales conclusiones del estudio:

1)

En primer lugar, la tasa de prevalencia de pcdid que cumplen alguno (o varios) de los
tres criterios del estudio se ha situado en el 34,02% (1.604 pcdid), lo que supone que
mas de un tercio de las pcdid mayores de edad de nuestra Comunidad Auténoma pre-
sentan alguno o varios de los criterios de inclusion.

En esta tasa estamos incluyendo por tanto a aquellas pcdid que presentan enfermedad
mental diagnosticada y/o problemas graves de conducta y/o consumen psicofarmacos
como tratamiento psiquiatrico (incluimos este ultimo criterio por considerar que hay personas
con did que no tienen diagnosticado como tal un trastorno mental pero estan recibiendo
tratamiento farmacoldgico por sintomas relacionados con alteraciones de la salud mental.
Ademas, excluimos aqui a las personas con discapaciads intelectual cuyo psicofarmaco es
administrado exhaustivamente como tratamiento de la epilepsia).

Si realizamos las estimaciones poblacionales con cada uno de los tres criterios de manera
independiente (E.M.=2,52; n.c.= 95%; p=g=.50), podemos concluir que 12 de cada 100
adultos con di de nuestra comunidad auténoma tienen un diagnéstico de enfermedad
mental, que casi 2 de cada 10 presentan alteraciones graves de conducta y que cerca
de un tercio de las pcdid consumen psicofarmacos como tratamiento psiquiatrico.

Esto pone de manifiesto una realidad que no puede pasar desapercibida, sino que debe
considerarse en toda su complejidad. De hecho, exige una coordinacién socio-sanitaria
entre distintos agentes implicados, a la par que nos debe llevar a reflexionar sobre la ne-
cesidad de prestar apoyos a estas personas de manera que se fomente su autonomia y
se promocione el desarrollo de una vida inclusiva en la comunidad en igualdad de condi-
ciones que el resto de las personas.

Respecto al perfil de las personas que cumplen alguno de estos criterios, en general
estamos hablando de personas con mas necesidades de apoyo, bien por edad (la edad
media es de 47 anos, teniendo 4 de cada 10 personas entre 45 y 60 anos), bien por grado
de discapacidad (la media se situa en el 73% de discapacidad y en torno a 6 de cada 10
tienen reconocido Grado Il o Grado lll de dependencia), o bien respecto a la modificacion
de su capacidad (el 74% tienen modificada su capacidad), presentando ademas 7 de cada
10 otros problemas graves de salud.

Esto nos lleva necesariamente a considerar qué tipo de apoyos precisan estas personas
para desarrollar su vida con garantias de calidad. Si bien es cierto que estas personas
presentan mas necesidades de apoyo y suelen vivir situaciones de mayor exclusion, sin
embargo no es menos cierto que no se les destina en proporcion los mismos esfuerzos
para que puedan desarrollar sus proyectos de vida al igual que el resto de las personas.
Tal como se recoge en el estudio Todos Somos Todos -INICO y Plena inclusion- a pesar
del pequefio grupo que puede representar las personas con grandes necesidades de
apoyo respecto a la poblacién general (0,16%), sin embargo precisan, dadas sus necesi-
dades de apoyo, de un amplio abanico de recursos tanto econémicos como humanos,
requiriendo por tanto un estatus de prioridad a la hora de desarrollar politicas sociales de
prestacién de apoyos y servicios.
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[l) Al desglosar los resultados por cada uno de los criterios (de las 1.393 personas identifica-

das sobre las que se tuvo informacién mas exhaustiva), encontramos que el 35,46% tie-
nen un diagnéstico formal de enfermedad mental (siendo el mas frecuente la
esquizofrenia o trastornos afines, seguido de los trastornos del humor afectivos). Ademas,
tener un diagnéstico de enfermedad mental se asocia significativamente con tener menos
necesidades de apoyo, no tener modificada la capacidad y no tener problemas graves de
conducta, lo que es coherente con la idea del infradiagndstico de la enfermedad mental
(la cual es especialmente frecuente en personas con mas necesidades de apoyo). En esta
linea, hemos encontrado que el factor mas potente para predecir el diagndstico de enfer-
medad mental es precisamente la no presencia de alteraciones de conducta, seguido del
nivel de discapacidad limite y/o leve.

Esto nos lleva a reflexionar sobre la necesidad de contar con nuevas herramientas diag-
nosticas que permitan identificar enfermedades mentales en personas con dificultades de
comunicacién y/o comprension (es necesario incidir en que el hecho de no tener un diag-
néstico formal no significa que no tengan alguna enfermedad mental).

Respecto al segundo criterio, un 56,28% de las personas identificadas presentan altera-
ciones graves de conducta (destacando las conductas disruptivas y las conductas no co-
laboradoras). Este criterio se ha asociado significativamente con tener mayores necesidades
de apoyo, modificada la capacidad, tener menor edad y otros problemas de salud asociados.

Asimismo, los problemas de comunicacién también se han asociado con un mayor riesgo
de presentar alteraciones de conducta, lo cual redunda en la necesidad de trabajar en pro
de una comprensién mas funcional de las alteraciones de conducta y en avanzar en la
busqueda de vias que permitan a estas personas comunicarse. Es mas, no debemos ol-
vidar que estos problemas de conducta, junto con las dificultades de comunicacién, pue-
den contribuir al aislamiento de las personas -y de sus familias — y dificultar por tanto la
tan deseada inclusién social.

V) Respecto al tercer criterio, un abrumador 94,97% de las personas identificadas consume

Vi)

psicofarmacos asociados a tratamiento psiquiatrico (especialmente antipsicéticos, se-
guidos de ansioliticos), lo que pone en evidencia que se trata de un grupo altamente me-
dicalizado. De hecho, mas de la mitad consumen entre 2 y 3 psicofarmacos en el momento
de realizacion del estudio. Este resultado nos pone en alerta sobre la excesiva (poli)medi-
cacion a la que se somete esta poblacion.

Es mas, el consumo de psicofarmacos se ha encontrado relacionado significativamente
con tener alteraciones graves de conducta, lo que puede explicarse por el hecho de que
generalmente se recurra a una intervencién sintomatica (que incide en los sintomas y en la
persona), en vez de una intervencion que persiga la causa y/o que actue sobre el entorno.

En esta linea, el consumo de psicofarmacos es independiente de tener o no diagndstico
de enfermedad mental (de hecho, gran parte de la muestra de pcdid sin diagnéstico con-
sumen psicofarmacos).

Por ello, consideramos que debe avanzarse en la comprension funcional e integral de las
alteraciones graves de la conducta, incidiendo en la causa que las provoca y no sélo en los
sintomas que ocasiona. Ademas, deberiamos abrir el “abanico” de posibles intervenciones,
explorando respuestas mas positivas y menos restrictivas, que incidan sobre las respuestas
y las posibilidades del entorno (y no se basen exclusivamente en la psicofarmacologia).

Si nos centramos en la respuesta dada por parte del sistema sanitario ante esta com-
pleja realidad, constatamos que se requieren y utilizan claramente estos servicios.
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Asi, hemos encontrado que el 85% de las personas identificadas sobre las que se ha ob-
tenido informacién mas pormenorizada si llevan a cabo un seguimiento por parte de algun
equipo o servicio de salud mental, realizandose este seguimiento mayoritariamente por el
psiquiatra (cuestion ésta que implica cierta Iégica si las revisiones estan focalizadas, como
parece, en revisiones psicofarmacoldgicas).

Ademas, respecto a la derivacién a servicios especificos y/o de urgencia, en los Ultimos 12
meses un 5,74% de la muestra ha tenido que ser atendida en urgencias por sus alteraciones
de conducta (preferentemente, aquellas que no tenian de hecho diagnostico de enfermedad
mental) y un 2,44% han sido ingresada en un hospital o unidad de salud mental.

VII) Pero esta claro que no soélo se presta respuesta por parte de los servicios sanitarios, sino
que dar una respuesta adecuada a esta realidad supone un planteamiento claro de abor-
daje desde los servicios sociales.

Las entidades sociales, y especificamente las entidades de nuestro movimiento asociativo,
realizan en ocasiones un esfuerzo extra en su intento de apoyar y prestar apoyos a las
personas que presentan esta problematica. En este sentido, se ha destacado el sobrees-
fuerzo que supone, en primer lugar, en relacion con la necesidad de mas recursos mate-
riales y/o personales; en segundo lugar, se ha destacado el posible dafio emocional o
psicolégico (miedo, ansiedad, estrés...) para el resto de usuarios y, por ultimo, el posible
dano emocional o psicolégico para los profesionales.

Ademas, el hecho de que las pcdid tengan un diagnostico de enfermedad mental conlleva
una reduccion en la percepcion del sobre-esfuerzo que supone para la entidad, produ-
ciendo la presencia de alteraciones graves de conducta precisamente el efecto contrario.

Por otro lado, al analizar la respuesta dada por los servicios que prestan apoyos a las
pcdid, hemos constatado que el abordaje de esta realidad pasa preferentemente por la
utilizacion de estrategias de prevencion primaria (en algo mas de 8 de cada 10 casos han
sido utilizadas en los ultimos 12 meses), que permitan desarrollar ambientes mas positivos,
que favorezcan el desarrollo de habilidades y el cumplimiento de proyectos de vida signi-
ficativos, contribuyendo a la no aparicion de problemas graves de conducta.

Pero también se ha abordado esta realidad mediante estrategias de prevencion secundaria
(dos tercios de los casos han sido abordados en los ultimos 12 meses de esta manera), ac-
tuando sobre los elementos que pueden “disparar” posibles problemas de conducta.

Las estrategias reactivas (una vez que se ha producido el problema de conducta) también
han sido utilizadas en cerca de la mitad de los casos en los ultimos 12 meses. Estas estra-
tegias son mas utilizadas entre aquellas personas sin diagnostico de enfermedad mental.

Esto pone de manifiesto la necesidad de continuar avanzando en las estrategias de inter-
vencion utilizadas, especialmente cuando el abordaje se centra en las alteraciones de con-
ducta. Es necesario explorar nuevas vias de intervencion desde el ambito psicosocial que
permitan, desde una perspectiva mas positiva y menos restrictiva, abordar los problemas
de conducta desde un enfoque funcional y comprensivo, de manera que intervengamos
sobre la causa (y el entorno) y no sélo sobre los sintomas (y la persona).

Es mas, es deseable que comencemos a acercarnos a la comprension de esta realidad
desde una perspectiva “despatologizadora”, donde el foco no esté puesto exclusivamente
en la conducta problematica en si, sino en la apertura de oportunidades de desarrollo per-
sonal, en la exploracién de vias de comunicacién para las personas y en la promocién de
proyectos de vida significativos e importantes para cada persona que les permita vivir de

125



PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y ALTERACIONES DE SALUD MENTAL

manera participativa e inclusiva en la comunidad. El uso de metodologias como apoyo activo,
apoyo conductual positivo y/o servicios centrados en la persona, asi como la reduccién de
restricciones, van en esta linea y estan aportando evidencias sobre el efecto positivo en el
incremento de la calidad de vida y la reduccidn significativa de los problemas de conducta.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO Y PROPUESTAS DE INVESTIGACION FUTURAS

El estudio que hemos recogido en este informe se ha llevado a cabo con una gran muestra y
mediante un procedimiento exhaustivo, pormenorizado y riguroso, asegurando en todo momento
la fiabilidad y validez precisa para poder establecer conclusiones basadas en evidencias.

A pesar de ello, el hecho de que la informacién haya sido recogida mediante cuestionarios
cumplimentados por profesionales supone una limitacion metodoldgica propia de este tipo
de investigaciones. Asi, si bien se ha asegurado la capacitacion de los mismos y son profe-
sionales que cuentan con un gran bagaje y experiencia, sin embargo, somos conscientes que
la informacion puede estar sujeta en alguna medida a la interpretacion y subjetividad del en-
cuestador (mayoritariamente psicologos/as de entidades de Plena inclusién Castilla y Leon).

Por ello, puede resultar recomendable para futuras investigaciones completar este tipo de in-
formacion con indicadores de observacion directa.

Ademas, dado que la poblacién sobre la que se ha realizado la investigacion pertenece a Cas-
tilla y Ledn, es recomendable replicar esta investigacién en otras comunidades auténomas,
para poder generalizar en mayor medida los resultados aqui obtenidos.

Asimismo, se recomienda ampliar la muestra con pcdi que no residan en entornos institucio-
nalizados, sino que estan siendo apoyados exclusivamente en la comunidad (a través de ser-
vicios de vida independiente, etc.)

Por ultimo, consideramos oportuno completar la informacién facilitada por los profesionales
con la que puedan facilitar otros agentes implicados, especialmente con la percepcion de las
propias personas con discapacidad (sus propias percepciones, vivencias e historias de vida).

En esta linea, para cumplimentar este informe,Plena inclusiéon Castilla y Ledn ha llevado a
cabo un estudio cualitativo (mediante el desarrollo de focus group y entrevistas a informante
clave) que nos permita cumplimentar esta informacion con la percepcion de las propias per-
sonas con discapacidad intelectual, asi como sus familias y profesionales de reconocida ex-
periencia/prestigio en este ambito.

Asimismo, hemos desarrollado un cuestionario cumplimentado por profesionales de apoyo, con
el fin de indagar en su percepcién de necesidades para prestar apoyos a las pcdid y enfermedad
mental y/o alteraciones graves de conducta. Esto nos permitira avanzar en la capacitacion,
concienciacion, sensibilizacién y percepcién de esta compleja realidad.

Finalmente, desde Plena inclusién Castilla y Ledn esperamos que la realizacién de este tipo
de estudios contribuya a profundizar en el conocimiento y la comprensién de esta compleja
realidad, con la pretension de que esto redunde en una mejor calidad de vida tanto de estas
personas con discapacidad como de sus familias.
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LISTADO DE ABREVIATURAS

AA. Apoyo activo.

ACP. Apoyo conductual positivo.
CdV. Calidad de vida.

CD. Centro de dia.

CEE. Centro especial de empleo.
CO. Centro ocupacional.

CIE-10. Clasificacion Internacional de Enfermades. 10°%d (ICD, Internacional Stadistical
Clasisification of Diseases and Realted Health Problems)

DI. Discapacidad intelectual.

DSM-V-TM. Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders).

EM. Enfermedad mental.

INE. Instituto Nacional de Estadistica.

PCDI. Personas con discapacidad intelectual.

PCDID. Personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo.
PCP Planificacidn centrada en la persona.

TEA. Trastorno de espectro autista.

TMD. Trastorno mental diagnosticado.

UPD. Unidad de patologia dual.

UVA. Universidad de Valladolid.
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