PRESENTACION

ste libro supone para FEAPS un nuevo e importante motivo de
satisfaccion y de orgullo. Con la permanente colaboracion de
la Obra Social de Caja Madrid y con el esfuerzo, la gran pro-
fesionalidad y generosidad de los autores se presenta a todo el movi-
miento asociativo FEAPS este nuevo titulo de la coleccion. Viene a
cubrir una laguna importante sobre un tema que es motivo de especial
preocupacion para todos los que tenemos responsabilidad en el per-
manente cumplimiento de la mision de mejorar la calidad de vida de
. toda persona con discapacidad intelectual y su familia.

Las personas que presentan trastorno mental o comportamientos
desajustados, afiadidos a su condicion de discapacidad intelectual, asi
como también sus familias han sentido demasiadas veces la impotencia
de las organizaciones para prestarles el apoyo que requieren. Este libro
viene a dar un giro critico a esta situacion y, cumpliendo con lo dis-
puesto en el segundo Plan Estratégico de FEAPS, ofrece orientaciones
y respuestas prdcticas, tanto profesionales como organizacionales,
para mejorar las condiciones de salud y de bienestar de estas personas.
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Es de esperar que este libro, junto a otros documentos, acciones
formativas y programas que ya se desarrollan desde hace tiempo en el
movimiento asociativo para dar respuesta a situaciones similares de
desventaja social y junto a otros documentos y acciones formativas,
ofrezca una palanca importante, basada en los valores FEAPS, para el
desarrollo de las adecuadas técnicas y prdcticas en la prestacion de
apoyos. Pero también debe servir para propiciar actitudes y talantes
positivos hacia este importante colectivo de personas con discapaci-
dad intelectual que pueden presentar en algin momento de su vida
estas condiciones de alteracién mental y conductual. Desde los plan-
teamientos que hemos asumido todos no valen excusas organizativas
ni profesionales para no abordar sus necesidades. Animémonos todos
a compartir e integrar el conocimiento que surja de todo ello de modo
que estas personas tengan cada nuevo dia una vida mejor, mds digna

y feliz.

PEDRO SERRANO PIEDECASAS
Presidente de FEAPS
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PROLOGO

Jortunadamente las condiciones de vida de las personas con

discapacidad intelectual han ido mejorando sustancialmente

en los ultimos tiempos. Y ello se ha debido a un modo diferente
de entender la propia discapacidad y, esencialmente, a un modo dife-
rente de entender a las personas con discapacidad.

En el primer caso hemos comprendido que la discapacidad no es
algo que tenga la persona o que ella misma sea sino que es la expre-
sion de la interaccion entre ésta y el entorno en el que vive. Esto ha
supuesto un cambio critico en los sistemas de intervencion, pues dejan
de ser algo dirigido solo a la persona y pasan a ser también objetivos
hacia la adaptacién del contexto. Ademds se da otro aspecto clave en
la concepcion actual de la discapacidad y es que, con independencia
del perfil individual de competencias y limitaciones, las personas pue-
den progresar si se les ofrece el sistema de apoyos pertinente a sus
necesidades.

En el segundo caso hemos comprendido que las personas no lo son
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menos por el hecho de presentar menor inteligencia. La asuncién del
valor de la persona por encima de todo -se es ante todo y siempre per-
sona- ha dado pie al reconocimiento de ser sujeto de derechos, entre
ellos el de expresar la propia opinion, ser actor en la gestion de la pro-
pia vida y no mero espectador, ser, en suma, ciudadano percibido por
si mismo y por el resto como socialmente valorado y respetado, actor,
también, en la construccion de la convivencia y en la participacion
social.

Pero ante tales avances esenciales y que estdn generando miiltiples
cambios de gran calado tanto en las prdcticas organizativas como en
las profesionales, familiares y sociales, se nos cuela en la conciencia
una y otra vez la desgarrada llamada de otras familias y personas que
no encuentran respuesta a sus necesidades, que les suenan a palabras
huecas y ampulosas los discursos sobre la dignidad y derechos de la
gente con discapacidad y las declaraciones organizativas y sociales de
grandilocuencia. Son familias y personas que viven situaciones criti-
cas y en ocasiones trdgicas, pues no encuentran ayuda la mayoria de
las veces para mejorar sus condiciones de vida, tefiidas por la presen-
cia de trastornos mentales o desajustes graves en el comportamiento.
No importa que sea mayor o menor el grado de funcionamiento inte-
lectual, en todos los rangos de competencia existen personas con estas
alteraciones asociadas a su discapacidad intelectual. No es exagerado
suponer que una de cada tres personas con discapacidad intelectual
tendrd en el curso de su vida un trastorno mental, sea de un tipo u otro,
v otro porcentaje también significativo presentard episodios criticos de
alteracion en su conducta que pueden revestir el cardcter de agresion
a si misma, a otros o al entorno.

Afortunadamente hemos superado alguna equivocada idea de anta-
flo, tal como que estos comportamientos o trastornos son fruto de la
voluntad o intencion de quienes los realizan, es decir, que los hacen
porque guieren y que por lo tanto no son objeto de apoyo sino de ‘dis-

16



ciplina’. Pero nos queda un gran camino por recorrer. Sigue siendo
real la exclusion de servicios y centros motivada por la presencia de
estas alteraciones. Sigue siendo hirientemente real la reclusion de per-
sonas en instituciones psiquidtricas y similares, a veces causada por la
carencia absoluta de otra alternativa, en las que las oportunidades de
participacion y de autonomia y las condiciones de bdsica dignidad y
calidad de vida quedan muy lejanas.

El presente libro es una excelente herramienta, aunque evidente-
mente no la unica necesaria, contra el riesgo de exclusion de estas per-
sonas. Ofrecen los autores, desde una perspectiva de cercania y a la
vez de gran altura cientifica, estrategias para la comprension de los
trastornos mentales y conductuales y herramientas y técnicas para la
evaluacion e intervencion. Ademds, como no podia ser de otra mane-
ra conociendo sus itinerarios personales y cientificos, basan toda
intervencion en la asuncion explicita de los valores de dignidad y res-
peto a las personas, de modo que se exige la intervencion centrada en
procedimientos positivos orientados a la persona y a su contexto.
Ramon Novell (psiquiatra, actualmente Secretario de la Seccion de
Retraso Mental de la Organizacion Mundial de Psiquiatria), Luis
Salvador (psiquiatra, Presidente actual de la seccion mencionada) y
Pere Rueda (psicologo, actualmente en el ICASS, Instituto Cataldn de
Servicios Sociales, encargado de todo lo relacionado con discapaci-
dad) son grandes expertos desde la ciencia y desde la prdctica en el
tema que trata este libro del que son autores y eso se trasluce alo largo
de todo el texto, tefiido permanentemente por ejemplos y experiencias
de su quehacer profesional que nos suenan muy COmMURes y Cercandas.
La generosidad y profesionalidad que han mostrado con la realizacion
de este libro es encomiable y habla por si sola de la altura moral de
estos profesionales.

En un momento del libro se nos cuenta la fdbula de tres cientificos
que intentaban conocer lo que se traian entre manos. Con otras pala-
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bras, lo que ocurria era que uno conocia que su objeto de estudio era
[flexible y grueso como un brazo, el segundo aseguraba que el suyo era
rigido, vertical y de gran didmetro, y el tercero afirmaba que su obje-
to de estudio era flexible y no mds grueso que una maroma. La cues-
tion es que los tres tenian razon pero ninguno tenia el conocimiento
real ya que, como comprobard el lector cuando llegue a este punto del
libro, la realidad objeto de su investigacion era muy diferente y en todo
caso sorprendente. Los tres autores del libro coinciden con los cienti-
ficos de la fabula en que cada uno tiene acumulada en sus muchos
afos de trayectoria profesional una importante y profunda parcela de
conocimiento pero, a diferencia del cuento, los tres sabian que por ais-
lado ese conocimiento no seria ni la mitad de preciso que en union. Su
union da un conjunto armonico, cargado de significado, cohesionado
y permanentemente orientado a las personas a las que prioritaria-
mente se dirige, personas de atencion directa y técnicos del admbito de
la psicologia, la pedagogia y las ciencias sociales.

Era muy necesario este libro para todos los profesionales de
FEAPS y, por extension, para cualesquiera otros que presten sus ser-
vicios a personas con discapacidad intelectual. Y ademds viene de la
mano de otra accion reciente y muy importante: la formacion a dos mil
psiquiatras de toda Espafia en la evaluacion e intervencion de los tras-
tornos mentales en las personas con discapacidad intelectual, llevada
a cabo bajo el liderazgo de los dos primeros autores (Novell y
Salvador) y con los auspicios de la Asociacion Mundial de Psiquiatria,
la European Association of Mental Health and Mental Retardation y la
Asociacion Espafiola para el Estudio Cientifico del Retraso Mental.

En mi opinion, el reto para nuestras organizaciones consistird, al
menos en parte, en gestionar alianzas (lo que es un componente clave
de los sistemas de calidad) con los servicios y recursos de la comuni-
dad, tales como esos psiquiatras, formados con materiales similares a
los de este libro y por tanto coherentes entre si, y los centros de salud
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en los que ejercen, asi como con las administraciones piiblicas para
apoyar el disefio de politicas y generar estrategias favorecedoras de la
mejor intervencion de modo que conlleven los mejores resultados y con
el mejor interés para la persona, es decir, sin quebrar sus derechos
bdsicos de participacion e inclusion en la sociedad. Es cierto que
habrd personas que, en alguna circunstancia, requerirdn apoyo en
centros especificos preparados para tal fin, pero si contamos con los
adecuados recursos v estamos bien coordinados su estancia serd tem-
poral y no permanente y entre todos velaremos por sus derechos y ase-
guraremos que tengan las mejores condiciones en esa situacion.

En suma, este nuevo libro de la coleccion FEAPS consigue aunar la
oportunidad del tema que trata y su urgente necesidad, planteada por
nuestras organizaciones y profesionales, con el elevado rigor cientifi-
co perfectamente alineado con valores esenciales de nuestro movi-
miento asociativo, fruto todo ello de tres profesionales eminentemente
generosos, rigurosos y honestos. Toca ahora en las organizaciones
FEAPS, a través de sus profesionales y dirigentes, debatir vy plasmar
en la prdctica todas sus ensefianzas.

JAVIER TAMARIT CUADRADO
Responsable de Calidad FEAPS
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INTRODUCCION

a comprension y tratamiento de las enfermedades psiquidtricas

y/o trastornos de la conducta en personas con discapacidad

intelectual se ha convertido, en las tdltimas décadas, en una de
las dreas de mayor inter€s por parte de profesionales de la salud men-
tal (médicos y psicélogos) en aquellos paises en los que existen planes
especificos de atencién a esta poblacién. El resultado ha sido, entre
otros, un incremento espectacular de los conocimientos tanto sobre
aspectos etiologicos, como de evaluacién e intervencién.

La guia que presentamos forma parte de un programa formativo
promovido por la Asociacion Mundial de Psiquiatria que, entre otros
objetivos, pretende ser un primer paso para acercar estos conocimien-
tos a todo el colectivo de profesionales que trabajan en ese campo.
Como destinatarios del programa se han incluido tanto a los especia-
listas en salud mental, para los que se ha elaborado un material y semi-
narios especificos, como a los técnicos, cuidadores, educadores y a
otras personas relacionadas, a los que se dirige esta obra.
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Queremos agradecer a FEAPS, y especialmente al Sr. Javier
Tamarit, su interés y teson para que este manual llegue a sus manos.

LOS AUTORES
Barcelona, Septiembre de 2002
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