CAPITULO II

ENFERMEDAD MENTAL
Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

PREVALENCIA DE LOS TRASTORNOS MENTALES
EN LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los datos sobre el porcentaje de trastornos mentales en personas
con retraso mental son extremadamente variados y dispares, oscilando
entre el 10 y el 50% de los casos. A esta variabilidad contribuyen diver-
sos problemas metodolégicos: emplazamiento o drea de cobertura, gra-
vedad del retraso mental, representatividad de las muestras, uso de ins-
trumentos estandarizados y sistemas de diagndstico, y categorias diag-
ndsticas consideradas en el andlisis. Los estudios publicados en nues-
tro pafs en centros ocupacionales sefialan una tasa entre el 20 y el 35%.

Lo que si parece evidente es que un elevado nimero de casos per-
manece oculto, es decir, tenemos extremas dificultades para identificar
los problemas de salud mental, dado que en la mayoria de las ocasio-
nes se mostrard en forma de conducta desafiante.

En un estudio sobre 205 personas con retraso mental asistidas en
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centros comunitarios, s6lo uno de cada cuatro de los sujetos con tras-
tornos psiquidtricos fue diagnosticado. En nuestro entorno, en un cen-
tro de empleo con un alto nivel de atencién, el 50% de los trastornos
psiquidtricos no habia sido diagnosticado previamente.

POSIBLES CAUSAS DE LOS TRASTORNOS MENTALES EN
LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Tradicionalmente se ha sostenido que las causas de los trastornos
mentales que aparecen en personas con retraso mental deben ser simi-
lares a las de los individuos con inteligencia normal. Sin embargo, la
experiencia clinica apunta en otra direccién. Es cierto que una persona
con retraso mental puede experimentar problemas mentales similares a
los del adulto normal, sobre todo si pertenece al grupo “A” del grafico
1. Sin embargo, debido a sus menores desarrollo cognitivo y habilida-
des de comunicacién, asi como al incremento de riesgos de deterioro
fisico y enfermedades asociadas, en las personas con retraso mental
que incluirfamos en los grupos “C y D” del grafico 1 (retraso mental
moderado, grave y profundo), los trastornos mentales se presentaran
generalmente en forma de alteraciones de la conducta, sefiales fisicas y
quejas. De hecho, el nimero y tipo de trastornos, los patrones de res-
puesta al tratamiento farmacolégico y el curso evolutivo no coinciden
con los observados en adultos con CI normal, siendo tanto mas aleja-
dos de €stos en la medida que la afectacion del retraso mental es mas
grave.

Asi pues, la manifestacion clinica de un trastorno, su gravedad y la
afectacion sobre el funcionamiento, no pueden verse como el resulta-
do de una causa dnica, aunque exista una conocida. Son el resultado de
una interaccién entre numerosos factores y mecanismos, los cuales
determinan finalmente la adaptacién social de la persona.

Se han propuesto muchas explicaciones posibles para la elevada
presencia de trastornos mentales en sujetos con retraso mental. Fraser
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y Nolan (1995) sefialan que las lesiones cerebrales interactuarian con
otros factores psicolégicos y ambientales y otras circunstancias para
producir trastornos mentales.

Podemos diferenciar tres grandes grupos de factores que interactu-
an entre si y que determinan la adaptacién psicosocial final del indivi-
duo:

A. Factores bioldgicos:

* Las alteraciones en la funcién cerebral presentes en el retraso
mental podrian predisponer al desarrollo de un trastorno mental.
Por ejemplo, las alteraciones estructurales del 16bulo frontal pue-
den producir apatia, aislamiento o desinhibicion.

Los fenotipos comportamentales, descritos en el préximo capi-
tulo, pueden asociarse a alteraciones conductuales y enfermedades
mentales especificas. Por ejemplo, el sindrome de X Fragil suele
acompaflarse de autolesiones, hiperactividad y tendencia a la
ansiedad, el sindrome de Prader Willi se asocia a hiperfagia indis-
criminada y el sindrome velo-cardio-facial a una mayor frecuen-
cia de esquizofrenia.

La epilepsia presente en 14-24% de personas con retraso mental
puede asociarse a problemas mentales y alteraciones conductua-
les.

Algunos trastornos endocrinos y metahélicos, como la disfun-
cién de la glandula del tiroides presente en un 30% de personas
con sindrome de Down, se asocian a sintomas de enfermedad
mental.

La interaccion entre el entorno y discapacidades fisicas/senso-
riales: la espasticidad, los problemas motores, enfermedades que
causen dolor o malestar, las dificultades de vision y las limitacio-
nes comunicativas, pueden provocar de forma indirecta trastornos
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del estado mental.

* La medicaciéon puede ocasionar también efectos colaterales en el
comportamiento.

B. Factores psicolégicos:

Este grupo incluye aquellos factores que contribuyen, por un lado,
a la baja autoimagen del individuo y, por otro, a limitar el repertorio de
funciones mentales de la persona. La mayoria de los sujetos con retra-
so mental, especialmente en el rango de limite y ligero (80% de los
casos totales de retraso mental), son conscientes de su deficiencia, de
sus defectos y del rechazo del medio hacia ellos. Sin embargo, debido
a sus propias deficiencias en el pensamiento conceptual y en la capaci-
dad de comunicacidn, entre otras, pueden tener problemas a la hora de
desarrollar estrategias de afrontamiento. En lugar de ello, pueden desa-
rrollarse problemas conductuales y/o mentales. Las conductas inapro-
piadas pueden provocar rechazo social y estigmatizacién que, a su vez,
puede relacionarse con depresién. La adaptacién social puede estar
ademads entorpecida por factores de personalidad tales como la intole-
rancia frente a los cambios. Las dificultades de comunicacién suelen
ser un factor crucial en el control de los impulsos y en la inadaptacién
social.

En resumen, estos factores incluyen:

* Déficit intelectual y de memoria.

* Alteracién del juicio y falta de iniciativa (por ejemplo, por dis-
funcién frontal).

* Baja autoestima.

* Problemas en el aprendizaje.

* Baja tolerancia al estrés y las frustraciones.

» Estrategias de afrontamiento/mecanismos de defensa inadecua-
dos (por ejemplo, regresion ante el estrés, ira ante la frustracién).

* Falta de habilidades de solucion de problemas por déficit del
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pensamiento abstracto.

* Secuelas psicolégicas de la patologia, los déficits y la discapaci-
dad subyacente: imagen corporal, espasticidad, limitacién de la
movilidad, déficits sensoriales visuales y auditivos, problemas de
la comunicacién y del lenguaje.

* Dificultades en el desarrollo de las relaciones sociales y otras
habilidades de supervivencia.

C. Factores ambientales/socioculturales:

Los sujetos con retraso mental estdn sometidos a diferentes tipos de
estrés ambiental, quizds incluso mas que las personas sin retraso men-
tal. En los sujetos sin comunicacién verbal que conviven en grupos,
donde se les demanda conformidad y sumision, las explosiones con-
ductuales pueden ser sélo una manera de comunicar sus sentimientos o
de asumir algin control. Incluso a personas con retraso mental leve,
totalmente capacitadas, con frecuencia no se les permite decidir sobre
sus propias vidas.

Estos factores incluyen:

* Problemas en la relacién con los padres, otros familiares, cuida-
dores y personas del entorno (expectativas confusas e inapropia-
das, sobreproteccion, rechazo).

» Falta de apoyo emocional.

» Abuso sexual y psicolégico.

* Distrés y desgaste de los cuidadores (‘burn-out’).

» Diferentes estrategias de manejo de los problemas del sujeto por
distintos cuidadores (respuestas/actitudes de refuerzo inadecua-
das).

* Acontecimientos vitales Mayores (duelo, pérdidas, enfermedad
de los padres) y acontecimientos vitales Menores (por ejemplo,
cambios en el entorno inmediato). Debe tenerse en cuenta que
ciertos acontecimientos de poca importancia para el adulto nor-
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mal, pueden ser mayores para el adulto con retraso mental.

* Dificultades de acceso a los servicios comunitarios y de salud.

« Falta de integracién sociolaboral.

* Excesivas demandas o “presion sobre la produccién” en entornos
laborales. Es preciso adecuar el trabajo a las necesidades indivi-
duales y posibilidades de cada individuo.

* Etiquetado, rechazo de la sociedad, estigma, discriminacion.

EVALUACION DEL ESTADO MENTAL EN PERSONAS CON
RETRASO MENTAL: PROBLEMAS Y RECOMENDACIONES

La validez de las hipdtesis sobre lo que le pasa a la persona basadas
en el mero juicio individual es muy cuestionable, y mds atin en esta
poblacién, no sélo porque es dificil o a veces imposible entrevistarla,
sino también porque:

a) el nimero de profesionales expertos en este campo es pequeifio,

b) la formacioén es insuficiente,

c) atin hay enormes desacuerdos entre los profesionales sobre las
condiciones necesarias para un diagnéstico especifico,

d) y no existe el hdbito del trabajo multidisciplinar en equipo.

En este sentido, conviene recordar que la escasa comunicacién y
coordinacién entre los miembros de un equipo, asi como las actitudes
y creencias individuales de sus miembros, son las primeras dificultades
aresolver cuando pretendamos evaluar los trastornos mentales que pre-
senta una persona con retraso mental.

Principales problemas en la evaluacion de los trastornos mentales
en el retraso mental

A la hora de evaluar el estado de salud mental de sujetos con retra-
so mental, se plantean tres tipos de problemas:

A. Atribuibles al sujeto/informador
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B. Atribuibles al entrevistador
C. Atribuibles al método de evaluacion

A. Atribuibles al sujeto/informador

Se han descrito una serie de variables que dificultan la exploracién
en sujetos con retraso mental:

1. Distorsion intelectual - Hace referencia a la disminucién de la
capacidad para observar y describir la propia conducta y estado
como consecuencia de la afectacion de la capacidad de razona-
miento, de los problemas lingiiisticos, fonolégicos y comunica-
tivos (por ejemplo, incapacidad para expresar experiencias men-
tales complejas) y de trastornos asociados (déficits sensoriales,
autismo), que impiden la expresion de las caracteristicas del tras-
torno o conducen a confusién, diagnosticindose un trastorno por
otro (por ejemplo, autismo vs. esquizofrenia).

2. Enmascaramiento psicosocial - Se refiere al efecto de la disca-
pacidad (inteligencia, relaciones interpersonales y sociales) y al
empobrecimiento de las experiencias vitales sobre el contenido
de los sintomas.

Por ejemplo, una ideacion de grandeza en un adulto con dis-
capacidad puede consistir en la manifestacion de que él va a
ser el proximo conductor de la furgoneta, que serd monitor, etc.

3. Desintegracion cognitiva - Se refiere a las dificultades en el pro-
cesamiento de informacién que en una persona con retraso men-
tal pueden reflejarse como conductas extravagantes, erréneamen-
te “etiquetadas” como psicéticas.

4. Exageracion de base - Hace referencia a que todo cambio debe
basarse en diferencias sobre la conducta habitual del sujeto. De
ahi la importancia de las evaluaciones periddicas y de los regis-
tros conductuales.

45



Si la persona ha sido hiperactiva desde la nifiez no podemos
atribuir este rasgo de conducta a un trastorno mental.

Aparecen, ademaés, dificultades practicas cuando se entrevista a per-
sonas con retraso mental con finalidad exploratoria. En primer lugar,
las personas con retraso mental son mds susceptibles a la aquiescen-
cia, por lo que tienden a dar la respuesta que creen que el evaluador
quiere oir, especialmente si han tenido experiencias negativas en sus
relaciones con los psiquiatras.

Un sujeto con retraso mental ligero, al ser explorado por el
médico, preguntaba: “;Qué me vas a dar? ;Me vas a ingre-
sar?”. Posiblemente recordaba experiencias pasadas en las
que sus respuestas conducian a un tratamiento que le dormia
o le provocaba movimientos no deseados, o que le conducian
directamente a un Hospital Psiquidtrico. Segun las aclara-
ciones del médico, la persona era capaz de responder a favor
de sus propios intereses.

Por otra parte, los sujetos con retraso mental suelen tener problemas
a la hora de mantener la atencién. Con frecuencia, estas personas sue-
len ser tambi€n mds susceptibles al cansancio y al temor o los senti-
mientos de fracaso, sobre todo si las preguntas representan algin
grado de dificultad (por ejemplo, las referidas a conceptos espaciales y
temporales).

Tabla 6. - Cémo prevenir el sentimiento de fracaso

v Utilizar un lenguaje no verbal adecuado.
v Utilizar un lenguaje lo mds simple posible.
v Dar a elegir entre dos palabras.
v Utilizar la forma interrogativa mas simple posible:
- “Qué”, es la forma més simple.
- “Por qué”, demanda una descripcién del evento o el comportamiento

de alguien.
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- “Cudl”, demanda una comparacién entre dos o mas elementos.
v Utilizar formas interrogativas en positivo:

<

- ;Puedes permanecer sentado?, mejor que “;No puedes permanecer
sentado?

v Evitar frases subordinadas:
- ¢ Qué tal estd el problema (recordarlo) del que hablamos la ultima
vez (recordar cuando fue)?, mejor que: “La iltima vez hablamos de un
problema, ;Cuéntame qué tal estd ahora ese problemna?.

v Utilizar adverbios y adjetivos con mesura.

v Utilizar descripciones concretas:

- ¢ Cudl es tu trabajo?, mejor que: ;En qué te ganas la vida?

v Utilizar verbos activos mejor que pasivos:
- (Hiciste algo?, mejor que: ;Fue algo hecho por ti?
v Utilizar el tiempo indicativo, no subjuntivo:
- (Sientes que va a pasar algo grave?, mejor que: ;Sientes que algo
grave pudiera ocurrir?.
v Utilizar el presente simple si es posible:
- ¢ Estds inquieto?, mejor que: ;Has estado inquieto?
v Utilizar definiciones “patrén” de los sintomas:

- Situaciones en las que los sintomas suelen darse y que resultan fami-

liares.

- Por ejemplo: Para investigar un aumento de la frecuencia cardiaca
como expresion de ansiedad, podemos preguntar: ;Tu corazon late
deprisa? Pero es mas comprensible si preguntamos: Cuando corres
mucho, sientes que tu corazon va muy deprisa, ;verdad? Pon la
mano sobre el corazon y muéstrame qué pasa cuando corres.
Cuando estds sentado sin correr, ;sientes también que a veces tu
corazon va muy deprisa?

v Utilizar acontecimientos de referencia para disminuir las dificultades
de orientacién en

el tiempo.

- Por ejemplo: para investigar desde cuando estd presente el aumento
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de frecuencia de los latidos del corazén podemos preguntar: ;Desde
cuando sientes que tu corazon va mds deprisa?, o mejor: ;Desde la
fiesta de fin de afio, sientes que tu corazon va mds deprisa?

- El acontecimiento de referencia debe investigarse antes de iniciar la
entrevista y puede ser diferente en cada sujeto. Tiene que estar rela-
cionado con algin evento en el que la persona haya participado y
recuerde perfectamente.

B. Atribuibles al entrevistador

El sentimiento de fracaso, tal como lo hemos descrito, se presenta tam-
bién cuando la persona que realiza la evaluacion se ve incapaz de “‘conectar”
con el sujeto afectado. Suelen ser frecuentes expresiones del tipo: “Me sien-
to incomodo”, “no sé como preguntar”, “me siento inseguro e impotente’.

Enmascaramiento diagnéstico: Existe una tendencia a menospre-
ciar los trastornos mentales en el retraso mental. Estos errores en el
diagnéstico pueden deberse a un problema conocido como enmascara-
miento diagndstico, también traducido del término inglés overshado-
wing, como ensombrecimiento o eclipsamiento. Desde este punto de
vista acabamos por atribuir la conducta de la persona (por ejemplo,
heteroagresividad) a su retraso mental, considerando como “normales”
y “propias de las personas con retraso mental” determinadas conductas
(por ejemplo, deterioro cognitivo por demencia en un sindrome de
Down) o simplemente no se detectan y exploran (por ejemplo, aisla-
miento social por un sindrome depresivo).

C. Atribuibles al método de evaluacién

A pesar del desarrollo de cuestionarios y escalas de evaluacién de
los trastornos mentales, la entrevista persiste como el método definiti-
vo sobre el que se basa el diagnostico de las enfermedades mentales.
Por otro lado, contamos con pocos instrumentos de evaluacion estan-
darizados especificamente para retraso mental. Hasta hace poco, las
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escalas utilizadas carecian de estudios de fiabilidad y validez y/o no
habian sido adaptadas a poblacién con retraso mental.

Recomendaciones para la evaluacion de los trastornos mentales en
el retraso mental

Los problemas sefialados en el apartado anterior han dado lugar a
un intenso debate entre diferentes grupos de trabajo en el sector, que
han dado sus frutos en diversas recomendaciones y guias sobre c6mo
evaluar y explorar los trastornos mentales y/o conductuales en las per-
sonas con retraso mental.

A. Evaluacion del estado mental

Si bien es posible aplicar los principios basicos de la evaluacién del
estado mental a personas con discapacidad intelectual, estd claro que
las técnicas diagndsticas deben adaptarse al nivel de desarrollo del
individuo, especialmente a sus habilidades comunicativas. Es necesa-
rio asegurarse de que han entendido la pregunta y pueden responderla
adecuadamente, aportandole los medios no verbales precisos, cuando
sea necesario. Resulta también de gran interés valorar su grado de
vision, audicién, memoria y capacidad de concentracién para poder
valorar después correctamente la respuesta.

Las recomendaciones mencionadas mds arriba pueden dividirse en
cuatro apartados:

- Fuentes de informacion

En general, para la evaluacién de enfermedades mentales en perso-
nas con retraso mental hay que basarse en multiples fuentes de infor-
macion entre las que destacan las entrevistas, la observacién de la con-
ducta en el contexto habitual, las entrevistas al propio sujeto, cuidado-
res y familia, la evaluacién psicométrica que incluya la valoracién del
desarrollo de habilidades sociales, personalidad y conducta adaptativa,
y las evaluaciones médicas bioldgicas.
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Existen sistemas para recabar informacién de informadores en con-
tacto con la persona afectada cuando no es posible entrevistarla (por
ejemplo, a partir de la informacién recogida en el inventario PAS-ADD).

Ejemplos de buenas practicas

* La persona evaluada conoce bien a quien le estd entrevistando.

* El evaluador pregunta a diferentes persohas sobre el estado del
sujeto afectado.

» Las personas (familia o cuidadores) que acompaiian al sujeto en la eva-
luacioén, le conocen bien y mantienen muy buenas relaciones con €l

» La evaluacién se basa en el andlisis de diferentes pruebas y regis-
tros conductuales.

- Dénde realizar la entrevista

Debemos ser flexibles sobre el lugar donde realizar la entrevista (domi-
cilio, centro de dia, unidad asistencial) y en cuanto a su duracién (fraccio-
narla o efectuar interrupciones para evitar el cansancio). En la medida en que
sea posible, debe evaluarse al sujeto en un entorno que le sea familiar. A
veces es necesario evaluarle en diferentes lugares (domicilio, centro ocupa-
cional). Los cuidadores que lo acompafien deben conocerlo bien para apor-
tar informacion relevante. Debe dedicarse un tiempo a la entrevista a solas
con el paciente, atin en casos en los que la capacidad verbal sea limitada.

Ejemplos de buenas pricticas

* Se llevan a cabo evaluaciones en diferentes:-entornos (hogar-resi-
dencia, centro de dfa, taller, entornos comunitarios, etc.).

* Los entornos en los que se lleva a cabo la evaluacién son los mas
conocidos y familiares para la persona evaluada. (jmejor el taller
que la consulta!). ~

* Si es necesario explorar al SUJCtO en diferentes entornos, el evalua-
dor se adapta a.las necesidades de la persona (mejor: lo intentamos
y seguimos en otro momento, que jdebemos acabar hoy!).

50



- Técnicas de entrevista clinica

Ya hemos comentado las dificultades de la entrevista a personas con
retraso mental. Emerson (1998) y Deb y cols. (2001) describen una
interesante serie de técnicas para la entrevista a pacientes con retraso
mental, que resumimos en la siguiente tabla.

Ejemplos de Buenas practicas

» El evaluador prepara la entrevista de antemano segtin las necesida-
des del individuo, entrevistdndose previamente con los cuidadores
y/o familia.

* El evaluador informa a la persona sobre el objetivo de la entrevis-
ta. , :

* El evaluador respeta los aspectos de confidencialidad durante la
entrevista (por ejemplo, pregunta si desea que la familia y/o el cui-
dador estén presentes durante la entrevista).

* Al inicio de la entrevista el evaluador realiza algunas preguntas
muy sencillas para ganar la confianza de la persona explorada.

Hace sentirse comodo al entrevistado.

* El evaluador conoce de antemano las habilidades/limitaciones
comunicativas del sujeto a explorar y se adapta a las mismas duran-
te la entrevista. ' '

« El evaluador utiliza un lenguaje sencillo: frases simples, cortas,
evitando el lenguaje técnico o complejo, las metéforas, las frases
hechas o el doble sentido y las ambigiiedades.

* Si es necesario, el evaluador utiliza sistemas facilitadores de la
comunicacién (dibujos, ldminas, pictogramas, fotos, etc.).

* El evaluador se dirige al sujeto y trata de involucrarle en la entre-
vista durante la evaluacion. '

* El evaluador formula preguntas breves y abiertas y no cerradas. A
veces, si son excesivamente abiertas pueden confundir del sujeto
(por ejemplo, ;como te encuentras hoy?, ;Qué es lo que mds te
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gusta hacer en “x” -centro de dia-?).
* El evaluador evita entrar en cuestiones polémicas.
» Si es necesario, el evaluador repite las preguntas y solicita al suje-
to que las repita para observar si las ha comprendido. Se asegura
de la comprensién: repitiendo las preguntas, pidiéndole al sujeto
gue las repita él o que explique qué se le ha preguntado, o formu-
lando preguntas contradictorias (por ejemplo, /estds nervioso?,
Jestds tranquilo?).
El evaluador evita formulaciones que impliquen una respuesta (por
ejemplo, en vez de: ;No te gusta vivir aqui, verdad?; pregunta:
; Qué tal estds en esta residencia?).
El evaluador es flexible y presta especial atencién al cansancio del
sujeto, suspendiendo la entrevista cuando éste manifieste signos de
estar cansado (aumento de distraccién, aparicién de aquiescencia -
el sujeto responde lo que cree que el evaluador desea ofr.).

- ¢ Qué debe contemplar la evaluacion del estado mental?

La entrevista para evaluar el estado mental de la persona con retra-
so mental debe recoger informacién adicional con respecto a las cau-
sas del retraso mental, las habilidades de supervivencia, los sistemas de
apoyo, la conducta previa y otros factores que no son tan relevantes en
la poblacion general. En la Tabla 7 se sefialan algunas recomendacio-
nes para organizar la recogida de informacion.

Tabla 7. Recomendaciones para organizar la recogida de informacién

Antecedentes Familiares.

- Retraso mental.

- Enfermedades psiquidtricas, neurologicas (epilepsia, demencia) u otras
enfermedades médicas de interés.

Historial Médico.
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- Causa de retraso mental: no debe constar como desconocida a menos que
se haya efectuado ya una exploracién sistematica de la misma que no haya
dado resultados.

- Condiciones del embarazo y del parto.

- Enfermedades fisicas en el curso de la vida, con especial interés sobre
aquéllas que puedan estar relacionadas con su retraso mental (epilepsia,
hipotiroidismo, etc.); y sobre problemas recurrentes de salud (alergias,
problemas respiratorios, dentales o digestivos).

- Déficits y discapacidades fisicas con especial atencién a déficits de la
comunicacion y el lenguaje, vision, audicién y movilidad.

- Historial ginecolégico, medidas de contracepcién. Es necesario informar-
se sobre la capacidad de comprensién del sujeto sobre estos aspectos.

- Haébitos téxicos teniendo en cuenta la dificultad del paciente para abordar el
tema y la de obtener datos precisos sobre el consumo real a partir de su relato.

- Tratamientos farmacolégicos. Efectos secundarios.

- Exploraciones previas: CI, examen fisico, neurolégico y neuropsicolégi-
co, analitica general, cariotipo y exploracién genética, endo
crinolégica y metabdlica, pruebas complementarias.

- Establecer la capacidad del sujeto para comunicar aspectos de su salud
fisica (por ejemplo, dolor).

Antecedentes Psicosociales.

- Abordaje y afrontamiento de la familia ante el retraso mental.

- Relacion con los miembros de la familia.

- Descripcion detallada de la vida del paciente, comenzando por el parto y el
nacimiento, y llegando hasta el momento actual, con especial atencién a:
v Desarrollo psicomotor.

v Escolarizacion y rendimiento académico.
v Socializacién y red social.

v Funcionamiento laboral.

v Historia afectiva y psicosexual.

v Actividades de ocio.
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v Acontecimientos vitales mayores (pérdidas, abuso, traslados) y meno-
res (por ejemplo, cambio de cuidador o de programa de integracién).
Debe valorarse el impacto del acontecimiento sobre el individuo.

- Evaluacién de su nivel de funcionamiento en las diferentes habilidades de
supervivencia.

- Historia forense y situacién administrativa (certificado de minusvalia,
pensiones).

Entorno y medidas de apoyo (anteriores y actuales)

- Afrontamiento y estrategias de los padres ante el retraso mental.

- Medidas de apoyo e integracion.

- Caracteristicas de la red social.

- Caracteristicas de su entorno (residencia, centro de integracién, etc.).

Personalidad y conducta previa (antes de la patologia mental)

- Inicio de cambios en la conducta y de funcionamiento del sujeto.

- Contactos previos con los Servicios de Salud Mental y diagnéstico previo
(atender mds al cuadro clinico que al diagnéstico ya que éste puede ser
erréneo).

- Historial de abuso o dependencia de drogas (si es relevante).

Ejemplos de Buenas Practicas

* Si se desconoce la causa del retraso mental, el equipo se pone en contac-
to con un departamento de genética para realizar las pruebas pertinentes.

» Se recogen todos los datos significativos de la persona desde su naci-
miento hasta la fecha actual.

+ Se evalia periédicamente (como minimo cada afio) el estado basal (habi-
lidades y conducta) de la persona mediante escalas apropiadas.

« Se pone interés en tener registrados todos los medicamentos que ha toma-
do y toma la persona.

* Todas las personas conocen cémo identificar y registrar un posible efecto
secundario de la medicacién.
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B. Exploracion del estado mental y/o conductual

En el retraso mental la observacién directa del paciente es impres-
cindible. En muchas ocasiones es necesario requerir a uno o varios
observadores que registren los cambios en el estado mental y la con-
ducta del sujeto en sus diferentes entornos. Esta monitorizacién puede
incluir s6lo algunos aspectos bdsicos (sueflo, apetito y peso, nivel de
actividad, ciertos comportamientos diana), o plantearse de una forma
exhaustiva (andlisis funcional y andlisis ecoldgico del comportamiento
del sujeto, andlisis multimodal). Las instrucciones para el evaluador
deben ser muy claras, y a ser posible facilitdndole un formato de reco-
gida de informacidn sencillo y estructurado.

Ejemplos de Buenas Pricticas

» La evaluacién del estado mental y conductual se lleva a cabo en
equipo (psicélogo, médico, psiquiatra, enfermera, personal de
atencién directa, trabajador social, etc.) - ‘

* Se solicita una exploracién del estado de salud general que inclu-
ye la visién y audicion. , '

» Si es necesario, el médico solicita éxploraciones complementarias
(andlisis, electroencefalogramas, pruebas de corazén, etc.)

* Para evaluar el estado mental y la conducta de la persona se defi-
nen “indices conductuales” y se ponen en marcha registros con-
ductuales. ‘

* Se controla y registra el peso de la persona cada semana

» Se registra el tiempo total de suefio de la persona durante el dfa.

- Sistemas de diagnéstico

Recientemente se ha propuesto un nuevo sistema de diagndstico de
los trastornos mentales y/o conductuales en personas con retraso men-
tal: Criterios Diagndsticos para la Discapacidad Intelectual - DC-LD
(Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults with
Learning Disabilities) desarrollado por el Royal College of
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Psychiatrist (2001). Este sistema se basa en tres ejes, y en el tercero
(trastornos psiquidtricos) sefiala cuatro niveles con una serie de ¢6di-
gos diagndsticos (tablas 8 y 9).

Tabla 8. Sistema diagnéstico para enfermedades mentales en el retraso mental

* Eje 1. Nivel del retraso mental

* Eje II. Causa del retraso mental

» Eje IIL. Trastornos psiquidtricos
Nivel A: Trastornos del desarrollo
Nivel B: Enfermedad Mental
Nivel C: Trastornos de personalidad
Nivel D: Problemas de conducta

Tabla 9. SISTEMA DE CLASIFICACION MULTIAXIAL DC-LD: Eje III
Trastornos psiquiatricos (cédigos y niveles)

* Nivel A. Trastornos del desarrollo:
Autismo infantil [F84.0]

- Autismo atipico [F84.1]
¢ Por edad de comienzo [F84.10]
* Por sintomatologia [F84.11]
* Ambos (edad de comienzo y sintomatologia) [F84.12]
- Otros trastornos desintegrativos infantiles [F84.3]
- Trastorno por hiperactividad asociado a RM y movimientos estereo-
tipicos [F84.4]
- Sindrome de Asperger [F84.5]
- Otros trastornos del desarrollo [F84.8]
- Trastorno del desarrollo no especificado [F84.9]

« Nivel B: Enfermedad mental
Trastornos psicéticos:
- Esquizofrenia / trastorno delirante [equivalente a F20, F22, F23]

- Trastorno esquizoafectivo [equivalente a F25]
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- Otros trastornos psicéticos [equivalente a F28]
Trastornos afectivos:

- Episodio depresivo, trastorno afectivo bipolar, trastorno depresivo
recurrente [equivalente a F32, F31.2 - F31.5, F33]

- Episodio manfaco, trastorno afectivo bipolar [equivalente a F30,
F31.0 - F31.2]

- Episodio afectivo mixto, trastorno afectivo bipolar [equivalente a
F31.6, F38.0j

- Otro trastorno afectivo especificado [F38.8]

Trastornos neurdticos y secundarios a situaciones estresantes:

- Trastorno por ansiedad generalizada [equivalente a F41.1]

- Trastorno de panico [equivalente a F41.0]

- Agorafobia [equivalente a F40.0]

- Fobia social [equivalente a F40.1]

- Fobias especificas [equivalente a F40.2]

- Otro trastorno por ansiedad especifico [F41.8]

- Trastorno obsesivo compulsivo [equivalente a F42]

- Reaccion a estrés agudo [equivalente a F43.0]

- Trastorno de adaptacién [equivalente a F43.2]

- Otras reacciones a estrés grave [F43.8]

¢ Nivel C: Trastornos de personalidad
- Trastorno de personalidad sin especificacién [equivalente a F60.9]
- Trastorno paranoide de la personalidad [equivalente a F60.0]
- Trastorno antisocial de la personalidad [equivalente a F60.2]
- Trastorno de inestabilidad emocional de la personalidad [equivalen-
te a F60.3, F60.31]
- Trastorno histriénico de la personalidad [equivalente a F60.4]
- Trastorno anancdstico de la personalidad [equivalente a F60.5]
- Otros trastornos de la personalidad [equivalente a F60.8]
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* Nivel D: Problemas de conducta
- Agresividad verbal
- Agresividad fisica
- Conducta destructiva
- Conducta autolesiva
- Conducta sexual inapropiada
- Conducta oposicional
- Conducta de demanda
- Deambulacién
- Problemas conductuales mixtos
- Otros problemas de conducta

A continuacion se ofrecen diversos ejemplos de cémo utilizar este
sistema de clasificacién desde un punto de vista clinico:

- M? Carmen es una mujer de 38 afios de edad que presenta retra-
so mental grave (Eje I) secundario al sindrome de Down (Eje II).
Desde hace seis meses padece sintomas caracteristicos de un trastor-
no obsesivo-compulsivo (Eje III - Nivel B) y conductas autoagresivas
en forma de golpes en la cabeza con la mano (Eje III - Nivel D).

- José Maria es un hombre de 64 afios de edad que presenta retra-
so mental moderado (Eje I) de causa desconocida (Eje II), con ante-
cedentes de esquizofrenia desde hace 20 arios (Eje 11l - Nivel B).
Desde hace 2 afios padece demencia (Eje III - Nivel B).

- Isabel es una mujer de 28 arios de edad que presenta retraso men-
tal ligero (Eje I), y esclerosis tuberosa (Eje II). No presenta alteracio-
nes del estado mental y/o conductual (Eje III - Nivel B y D).

- Herramientas para la exploracién

En los ultimos afios se ha realizado un considerable esfuerzo por
mejorar las técnicas de diagndstico y evaluacion de trastornos menta-
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les en poblacidn con retraso mental. Actualmente se cuenta con més de
50 instrumentos aplicables en el retraso mental. Sin embargo, el nime-
ro de instrumentos con una adecuada adaptacién al castellano es
mucho mds escaso, y a ellos nos referiremos a continuacién.

Se incluyen inventarios de sintomas, escalas de evaluacién, entre-
vistas semiestructuradas, sistemas clinicos de informacion, baterias de
evaluacidn clinica y sistemas estandarizados de diagnéstico.

Los sistemas clinicos de informacién son instrumentos multidimen-
sionales para la recogida de datos sociodemogréficos y clinicos que
ademds pueden incluir inventarios o escalas de evaluacion. Permiten
elaborar bases de datos sociosanitarias para la clinica o la gestién
administrativa. Las baterias son agrupaciones de varios instrumentos
para un propdsito concreto. Muchas exploraciones neuropsicoldgicas
se basan en baterias de tests. La bateria PAS-ADD es un ejemplo de
baterfa clinica para tres niveles de formacién y complejidad en explo-
racién psicopatolégica, desde el cuidador no experto hasta el profesio-
nal clinico experto en psicopatologia del retraso mental.

a) Inventarios y Escalas de evaluacion psicopatologica:
Aberrant Behaviour Checklist (ABC) (Aman, 1985)

La ABC es una escala de 58 i{tems especificamente disefiada para
evaluar los efectos del tratamiento a partir de las respuestas de infor-
madores. Consta de cinco subescalas: irritabilidad y agitacién, aisla-
miento social, conductas estereotipadas, hiperactividad y desobedien-
cia, y lenguaje inapropiado. Esta estructura factorial ha sido confirma-
da por diversos estudios. La escala ABC ha demostrado ser sensible a
los cambios conductuales en la mayoria de los estudios sobre efectos
de tratamientos realizados hasta la fecha. Posteriormente, se ha elabo-
rado una nueva versién (ABC-Comunitaria), destinada a sujetos inte-
grados en la comunidad. La validez de esta nueva versién de la escala
fue estudiada en 1.040 sujetos con retraso mental que vivian en pisos
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asistidos, observandose una elevada concordancia con la primera ver-
sién de la ABC. La traduccién al castellano ha sido llevada a cabo y
publicada por el equipo de la Fundacién INTRASS, siendo utilizada en
diferentes estudios en nuestro ambito.

Diagnostic Assessment for the Severely Handicapped (DASH-II)
(Matson et al., 1994)

La escala DASH-II consta de 84 items que, a partir de las respues-
tas dadas por informadores, evaluan a personas adultas con retraso
mental grave y profundo. El instrumento se divide en 13 subescalas:
ansiedad, trastorno del dnimo, trastorno maniaco, autismo, esquizofre-
nia, estereotipias, autolesion, trastorno de la eliminacidn, trastorno de
la alimentacién, trastorno del suefio, trastorno sexual, sindromes orga-
nicos y problemas del control de los impulsos. A diferencia de otras
escalas, valora la frecuencia especifica, duracién y niveles de gravedad
de los trastornos. La muestra de estandarizacion incluia 506 personas
institucionalizadas. El coeficiente alfa de fiabilidad interna oscil6 entre
0,2 y 0,84 puntos segin escalas, con un valor medio de 0,52. La fiabi-
lidad test-retest de la versién original oscila entre el 0,81 al 0,91, mien-
tras que la fiabilidad inter-investigadores oscila entre 0,85 y 0,96.

La escala puede ser administrada por un entrevistador que esté en
posesion de una titulacion relacionada con el drea sanitaria (psicOlogo,
diplomado en enfermerfa, trabajo social, médico, etc.). La persona que es
entrevistada, el informante, debe ser un cuidador/a o familiar que conoz-
ca al sujeto evaluado como minimo los Ultimos seis meses. Sin embargo,
la interpretacion de los resultados debe ser realizada siempre por un psi-
quiatra experto en psicopatologia en personas con retraso mental.

El DASH-II ha sido traducido al castellano siguiendo un proceso
de adaptacién transcultural que garantizase la equivalencia con la ver-
sion original en inglés, y estd siendo utilizado como instrumento de
evaluacién psiquidtrica en diversas instituciones y estudios.
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Mini-PAS-ADD (Prosser et al., 1998)

Proporciona informacioén sobre sintomas psiquidtricos a profesiona-
les (trabajadores sociales, psicélogos, personal de enfermeria, etc.) con
el fin de facilitar la toma de decisiones acerca de posibles derivaciones
a otros servicios u otros tipos de intervencién especializada. Para utili-
zar este instrumento no es necesario tener un conocimiento especifico
en psicopatologia, aunque si es recomendable recibir formacién sobre
su uso. Forma parte de la bateria PAS-ADD. Originalmente se planted
como un instrumento potencialmente util para estudios de doble fase,
pero el requerimiento de un conocimiento extenso del sujeto por el eva-
luador limita su aplicacién en estudios epidemiolégicos. Se ha traduci-
do al castellano y su adaptacién transcultural se halla en curso.
Recientemente se ha planteado una segunda versién que sigue un sis-
tema de entrevista semiestructurada analogo al PAS-ADD 10.

Inventario PAS-ADD (Moss et al., 1998)

Es un inventario de sintomas psiquidtricos que puede utilizarse para
detectar problemas psiquidtricos en una poblacion o para hacer un
seguimiento en poblacion de riesgo. No requiere entrenamiento ni cua-
lificacion especifica, ya que ha sido disefiado para ser utilizado por cui-
dadores asistenciales y familiares. El Inventario parte del hecho de que
son los cuidadores y familiares quienes antes perciben los cambios en
la conducta de las personas a su cargo, aunque no tengan los conoci-
mientos necesarios para comprender e interpretar dichos cambios. La
informacioén que ellos pueden proporcionar es crucial en el proceso
diagnéstico.

Forma parte de una bateria de instrumentos a tres niveles para eva-
luacion psiquidtrica del retraso mental: Inventario PAS-ADD, escala de
evaluacion Mini PAS-ADD y entrevista semiestructurada PAS-ADD
10. El inventario PAS-ADD ha sido traducido al castellano y se halla
en proceso de validacion.
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Psychopathology Instrument for Mentally Retarded Adults
(PIMRA) (Matson, 1988)

Este inventario de sintomas contiene 56 items que cubren un amplio
espectro psicopatolégico basado en criterios DSM III-R modificados para
sujetos con retraso mental. Proporciona una puntuacién en ocho tipos de
trastornos (subescalas): esquizofrenia, y trastornos afectivos, trastornos
psicosexuales, trastornos adaptativos, trastornos de ansiedad, trastornos
somatoformes, trastornos de la personalidad y trastornos de la adaptacién
social. Consta de dos versiones, una para el informador y otra para el
paciente, con igual niimero de items. El lenguaje de la version autoadmi-
nistrada fue revisado para utilizar frases simples y palabras concretas que
puedan ser comprendidas por este tipo de poblacién. Una modificacién
del PIMRA se incluy6 en el sistema clinico de informacion AIRP.

Reiss Screen for Maladaptative Behaviour (Reiss, 1987)

Se trata de una escala de 38 items para evaluar sintomas psiquidtricos
o categorfas comportamentales en poblacién con retraso mental adoles-
cente o adulta. La escala estd dirigida a cuidadores, profesores y otros
informantes a los que se interroga sobre el grado en que cada uno de los
sintomas psiquidtricos evaluados constituye un problema actual en la vida
del sujeto. La Reiss Screen cubre todo el rango de psicopatologia, consti-
tuyendo un valioso método de screening, de manera que si algunas de las
puntuaciones obtenidas estdn por encima del punto de corte establecido,
se deriva al sujeto a un especialista para continuar la evaluacién. La pun-
tuacién se establece de acuerdo con una escala de tres puntos que arroja
al final un indice de la severidad de los problemas del sujeto. Diversos
estudios han concluido que la escala es capaz de discriminar entre perso-
nas con y sin trastornos psiquitricos de manera adecuada. La escala estd
traducida y validada al espafiol por Rodriguez-Sacristan y cols. (1995).

Existe también una versién para nifios (4-18 afios), la Reiss Scales
Jor Children’s Dual Diagnosis, que contiene 60 items que ofrecen, de
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un modo similar al instrumento para adultos, informacién sobre un
amplio rango de trastornos psiquidtricos, incluyendo hiperactividad,
autismo, pobreza de autoimagen y tendencia al aislamiento. También
proporciona puntuaciones para problemas de conducta y sintomas sig-
nificativos (episodios de llanto, alucinaciones, pica, autolesiones, pro--
blemas sexuales y tendencias suicidas). Se ha estimado un indice alfa
de Cronbach de 0,91 para la puntuacion total y de entre 0,63 y 0,86
para las escalas.

Social Behaviour Schedule (SBS) (Wykes y Sturt, 1986)

Es un instrumento de evaluacién de problemas de conducta basado
en los trabajos de Wing con pacientes psiquidtricos institucionalizados.
El inventario cuenta con 21 items, que cubren otras tantas areas de
comportamiento. Estas se refieren a una serie de problemas considera-
dos por los investigadores como los mds frecuentes en pacientes psi-
quidtricos crénicos, y que interfieren en su funcionamiento diario y en
su vida socio-familiar. Estos items evalan, mediante una escala tipo
Likert, la capacidad del sujeto para relacionarse con los demas, la ade-
cuacion de su comportamiento social y la adaptacion a las exigencias
del medio donde vive. La informacién se refiere a la conducta del
paciente durante el dltimo mes a partir de la informacién obtenida en
una entrevista semiestructurada con un informador clave. Ademaés del
perfil descriptivo, pueden obtenerse dos tipos de puntuaciones: proble-
mas de conducta leves y graves (ndmero de items con una puntuacién
igual o superior a 2) y problemas de conducta graves (nimero de items
con una puntuacién igual o superior a 3).

El SBS ha sido adaptado a la poblacién espafiola por Salvador y
cols. (1994, 1998). El estudio de validacion de la versidon espafiola
arroj6 los siguientes resultados: la evaluacién de la fiabilidad test-retest
alcanzé un porcentaje de acuerdo del 80% y valores kappa adecuados
para la mayoria de los items de la escala. El porcentaje total de acuer-
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do para la fiabilidad inter-evaluadores fue del 85% y los valores kappa
oscilaron desde “acuerdo moderado” hasta “acuerdo casi perfecto”
para el 25% de los items. Sin embargo, el anélisis de fiabilidad inter-
informadores arrojé peores resultados, con un porcentaje medio de
acuerdo del 43% y valores kappa inadecuados en el 42% de los items,
probablemente debido a factores de contexto (dificultad para encontrar
informadores validos, variabilidad de la conducta de los sujetos en un
medio normalizado e integrado, etc.).

Early Signs of Dementia Checklist (Visser, 1999)

El cuestionario de signos precoces de demencia puede ser utilizado
como método de deteccién temprana de deterioro cognitivo en perso-
nas con retraso mental. Consiste en un listado de 37 items dividido en
nueve categorias. Con una consistencia interna de la version original
del 0,82 y una validez inter-examinadores del 0,80, podemos conside-
rar las propiedades psicométricas del instrumento como satisfactorias.

Dementia Questionnaire For Mentally Retarded Persons (DMR)
(Evenhuis, 1995)

El cuestionario DMR fue disefiado para facilitar el diagndstico de
demencia en adultos con retraso mental. No se trata de un instrumento que
nos permita realizar un diagndstico definitivo de acuerdo a los criterios
DSM para la demencia, ya que las puntuaciones de los 50 items pueden
verse modificadas por diversas enfermedades tanto fisicas como psiquidtri-
cas. Debemos, por tanto, utilizarlo como un método de criba de sujetos que
deban ser evaluados de forma m4s extensa por un equipo especializado.

Debe ser respondido por un cuidador que conozca bien al sujeto
evaluado durante tiempo suficiente. Cumplimentarlo no consume mas
de 15 - 20 minutos y proporciona informacién sobre diversas funcio-
nes cognitivas y sociales, que serdn interpretadas por un profesional
capacitado (médico o psic6logo).
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Consta de ocho subescalas agrupadas en dos categorias:
A. Puntuaciones Cognitivas

1. Memoria reciente

2. Memoria remota

3. Orientacién temporoespacial
B. Puntuaciones Sociales

4. Habla

5. Habilidades practicas

6. Humor

7. Actividad e interés

8. Trastornos de la conducta

Las propiedades psicométricas de la prueba han sido analizadas por
diversos estudios con resultados satisfactorios tanto en la validez inter-
examinadores como en la consistencia interna.

Actualmente se estd realizando la validacién de la version castella-
na del DMR

Dementia Scale for Down Syndrome (Gedye, 1995)

La Escala de Demencia para el Sindrome de Down (DSDS) fue
disefiada para identificar la presencia o ausencia de demencia en adul-
tos con retraso mental, especialmente en personas con sindrome de
Down. En caso de demencia, puntuaciones diferentes en la escala indi-
can si las caracteristicas corresponden a los estadios precoz, medio o
tardio de la demencia. Esta escala permite registrar la velocidad de
deterioro o recuperacion del funcionamiento. Existen una serie de
“Preguntas de Cribaje” para el diagndstico diferencial y “Patrones de
items por Dominio” que nos pueden ayudar a decidir qué areas justifi-
can una investigacién mds a fondo por otros especialistas (pruebas de
funcién auditiva, visual, tiroidea, etc).

El formulario de la DSDS ha sido diseiiado para ser utilizado repetida-
mente en la misma persona para un total de hasta diez valoraciones, faci-
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litando las comparaciones afio a afio o semestre a semestre, lo que a su vez
contribuye a la deteccidn precoz de la demencia. Debe ser administrado
por un psicélogo con formacién especifica en administracion, puntuacion
e interpretacién de pruebas psicoldgicas, asi como cierta experiencia en la
valoracién del funcionamiento intelectual. Al no requerirse la participacion
del sujeto, la escala permite valorar de forma fiable el deterioro cognosci-
tivo en personas con retraso mental grave y profundo.

En los estudios para determinar las propiedades psicométricas de la
prueba se obtuvo una coeficiente Kappa de validez del 0,81 y una fia-
bilidad inter-observadores de 0,91.

Actualmente se esta llevando a cabo la adaptacién transcultural al
espafiol por el Instituto para la Atencién y el Estudio en la
Discapacidad Intelectual (INARP).

b) Sistemas Clinicos de Informacion (SCI)
Assessment and Information Rating Profile (AIRP) (Bouras, 1993)

Se trata de un sistema informatizado para recogida de informacién cli-
nica de la seccién de Minusvalia Psiquica del Guy’s Hospital de Londres.
Es un instrumento compuesto por cuatro apartados: 1) Datos sociodemo-
graficos y médicos; 2) Habilidades (Skills Assessment Scale, SAS); 3)
Problemas conductuales; y 4) Sintomas Psicopatoldgicos (Clinical
Psychopathology Mental Handicap Rating Scale, CPMHRS). La version
castellana de este instrumento ha sido adaptada por el Grupo de
Evaluacién en Medicina Psicosocial (Salvador y cols., 1995; 1998). Se
han realizado ademads estudios de validacién de las subescalas SAS y
CPMHRS. La SAS arrojé indices de validez adecuados, con un porcen-
taje de acuerdo promedio inter-examinadores para cada uno de los ftems
de la escala de 87,9%, indices kappa adecuados en mas de la mitad de los
{tems, mientras que el porcentaje de acuerdo ponderado promedio test-
retest fue del 92,2% y el acuerdo promedio inter-informadores fue del
93,4%. Por su parte, el CPMHRS arrojé también buenos indices de vali-
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dez. La fiabilidad test-retest e inter-evaluadores fue moderada o casi per-
fecta. Sin embargo, los resultados de la versién informada no fueron tan
buenos, especialmente la fiabilidad inter-informadores. La consistencia
interna fue moderada en la version autoadministrada (alfa de Cronbach =
0,5) y buena en la versién informada (alfa de Cronbach = 0,7).

El AIRP se basa en una serie de instrumentos previos. La parte de
habilidades se inspira en el DRS, DAS y cuestionarios de Wessex (SPI
y SSL) y la parte psicopatoldgica es una version abreviada del inven-
tario de sintomas del PIMRA.

Inventory for Client and Agency Planning (ICAP) (Bruininks et
al, 1986)

El ICAP es un instrumento disefiado para valorar y/o evaluar a usua-
rios con retraso mental en su estado actual, funcionamiento adaptativo
y necesidades de servicios. El ICAP recoge para cada usuario infor-
macion descriptiva, situacién diagndstica, limitaciones funcionales,
conducta adaptativa, conductas problema, emplazamiento residencial,
servicios de dia, servicios de habilitacién y apoyo, servicios de ocio y
tiempo libre, informacién general y recomendaciones. La valoracién
de los diferentes items se hace segiin gravedad y frecuencia. También
se registra la conducta y respuestas que las personas significativas del
entorno emiten. A partir de los datos obtenidos, se puede extraer cua-
tro indices normativos de los problemas de conducta: Interno, Asocial,
Externo y General. Su propésito principal es ayudar en la deteccién,
valoracién, manejo, planificacién y evaluacion de servicios para perso-
nas con deficiencia mental, discapacidad o minusvalia psiquica en
general. El ICAP es util para determinar las necesidades de servicios
de un usuario y su evolucién comportamental. Sus caracteristicas téc-
nicas, asi como su facilidad de aplicacién, le hacen particularmente
valioso tanto en instituciones pequefias como en grandes poblaciones.
Ha sido diseflado para organizaciones que trabajan con usuarios de
todas las edades y con una gran variedad de grados de habilidad. Este
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instrumento estd recomendado por la AAMR para la evaluacion clini-
ca y psicosocial de esta poblacion.

El ICAP, que parte de dos instrumentos previos: el SIB (Scales of
Independent Behaviour) y la Woodcook-Johnson Psycho-educational
Battery, ha sido ampliamente utilizado en nuestro pais. L.a estandariza-
cién de la version castellana ha sido efectuada por la Universidad de
Deusto y la Federacion Vasca de Asociaciones en Favor de las Personas
con Deficiencias Psiquicas (FEVAS).

Adaptative Behavior Scale-Residential and Community -Second
Edition (ABS-RC:2) (Nihira y cols, 1993)

La Escala de Conducta Adaptativa-Residencias y Comunidad es la
revision del afio 1993 de las anteriores versiones (1969, 1974) de las
escalas de conducta adaptativa de la AAMD.

Los items de la presente edicion han sido modificados desde el afio
1969 como resultado del trabajo y revision intensiva llevado a cabo por
diferentes grupos de expertos en cada uno de los niveles de afectacién
del retraso mental. L.os items resultantes de dicho proceso fueron selec-
cionados en funcién de la concordancia inter-examinadores y de su
efectividad para discriminar entre sujetos que previamente habian sido
clasificados en diferentes niveles de conducta adaptativa segln la
Clasificacion del Retraso Mental de la AAMR, y entre diferentes nive-
les de conducta adaptativa en sujetos que asistian a escuelas puiblicas.
La escala fue pasada a mas de 4.000 sujetos con retraso mental, anali-
zéndose su validez en numerosos estudios.

El instrumento estd dividido en dos partes. La primera se centra en
la evaluacion de la independencia personal, y estd especificamente
disefiada para analizar las capacidades del sujeto consideradas como
importantes en el mantenimiento de la independencia y la responsabi-
lidad en la vida diaria. Las conductas estan agrupadas en 10 Dominios
que engloban a 21 subdominios.
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L.

IL

I

Iv.

Independencia

A. Comida

B. Uso del servicio

C. Limpieza

D. Apariencia

E. Cuidado de la ropa

F. Vestirse y desvestirse

G. Viaje

H. Otras actividades de independencia
Desarrollo fisico

A. Desarrollo sensorial

B. Desarrollo motor

Destrezas econdmicas

A. Uso del dinero y presupuestos
B. Habilidad para ir de compras
Desarrollo del lenguaje

A. Expresion

B. Comprensién verbal

C. Desarrollo del lenguaje social

V. Niimeros y tiempo
V1. Actividades domésticas

VIL
VIIL

IX.

A. Limpieza
B. Cocina
C. Otros deberes domésticos cotidianos

Actividades prevocacionales y vocacionales

Autodireccién
A. Iniciativa

B. Perseverancia
C. Tiempo libre
Responsabilidad

. Socializaciéon
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La segunda parte de la escala hace referencia a las conductas de tipo
social. En este caso las conductas se agrupan en ocho Dominios que
nos proporcionan la evaluacién las conductas adaptativas relacionadas
con trastornos conductuales o de la personalidad.

XI. Conducta social

XII. Conformidad

XIII. Confianza

XIV. Comportamientos estereotipados e hiperactivos
XV. Conducta sexual

XVI. Comportamientos autoabusivos

XVII. Comportamiento social
XVIII. Comportamiento interpersonal molesto o perturbador

El ABS-RC:2 puede ser de gran utilidad para: a) evaluar las capa-
cidades de un sujeto con retraso mental y determinar los puntos fuer-
tes y debilidades a partir de los cuales podremos disefiar planes indivi-
duales de atencion; b) identificar aquellos individuos cuyas capacida-
des adaptativas son significativamente inferiores a las de sus semejan-
tes; ¢) registrar y documentar la evolucion de la persona en funcién de
los programas de intervencién y d) como método de evaluacién de la
conducta en proyectos de investigacion.

La escala ha sido traducida al castellano por el Departamento de
Ciencias de la Educacién de la Universidad de Burgos (Garcia Alonso,
I.) y estd siendo validada por la Fundaciéon INTRASS de Valladolid.

¢) Entrevistas clinicas estandarizadas

Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Developmental
Disabilities (PAS-ADD)(Moss, 1991)

Es una modificacién inicial del Psychiatric Assessment Schedule
(PAS) para su uso en poblacién con retraso mental que después se
adapté al sistema SCAN (Schedule for Clinical Assessment in
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Neuropsychiatry) para incluir sindromes psicéticos, recibiendo el
acrénimo PAS-ADD 10. La adaptacion del instrumento incluye un len-
guaje mas asequible para la poblacion con retraso mental y se ha modi-
ficado la construccién para minimizar el impacto del fracaso en la res-
puesta a las preguntas (muy importante en estos sujetos para evitar el
abandono por desmoralizacién).

Consiste en una entrevista clinica semiestructurada que usa versio-
nes paralelas para entrevistar tanto al paciente como a un informador,
y el diagnéstico final se deriva de estas dos fuentes de informacion. La
primera version del instrumento mostré una buena fiabilidad inter-exa-
minadores, pero posteriormente ha sido revisada (PAS-ADD 10) para
incluir el diagnéstico de trastornos psicéticos. El PAS-ADD 10 utiliza
el glosario del SCAN vy sigue el sistema de clasificacién de la CIE-10.
Asi, cubre los siguientes trastornos: esquizofrenia, depresidn, trastor-
nos fébicos y otros trastornos de ansiedad. Existe una adaptacién espa-
fiola de este instrumento.

El PAS-ADD parece ser un instrumento que proporciona una infor-
macion util para las personas de referencia, aunque presenta algunos
problemas de tipo estructural, como un excesivo peso del estado actual.
La entrevista arroja unos indices de fiabilidad test-retest en cada una de
las secciones que la componen de entre 0,47 y 0,60, un indice de acuer-
do para las puntuaciones segun tipos de sintomas de entre 0,64 y 0,98,
con un valor medio de 0,87, y una concordancia entre diagndsticos de
0,72. Se han evidenciado problemas en su validez predictiva con un
sobrediagnoéstico de trastornos de ansiedad y un infradiagndstico de
trastornos psicéticos y del estado del animo.
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