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RESUM

Introduccio:

Segons el nostre coneixement no existeixen esuelss a la literatura que hagin analitzat la
prevalenca de malalties mentals no diagnosticatkEsgersones amb discapacitat intel-lectual
(D), aixi com la seva relacié amb els greus trast@le comportament i el seu efecte sobre la
gualitat de vida de les persones. Es presentaaseaca formada per tres estudis en els quals
s'analitza la prevalenca de malaltia mental no rtiaicada , els greus trastorns de
comportament, aixi com la influéncia d'aquestes durgitats sobre la qualitat de vida de les

persones amb DI.

Metodologia:

La present recerca esta formada per tres estuditsequals s'analitzen diferents variables en
una mostra de 142 individus adults amb diferergagde DI. En el primer estudi es va analitzar
la prevalenca de malaltia mental no diagnosticBeéa.a I'analisi de la malaltia mental en la
poblacié amb DI lleu/moderada es va utilitzar laeba diagnostica PAS-ADD, basada en

criteris CIE-10 i DSM-IV TR i en la poblacié amb Dieu/sever es va utilitzar I'escala DASH-

II. En un segon estudi, es va analitzar la rel&eitre la malaltia mental i els trastorns de
comportament. Per a l'estudi de les alteracionsateportament es va utilitzar la versio

espanyola de l'inventari ICAP. En el tercer eseglva estudiar la influencia de la malaltia
mental i dels trastorns de comportament sobredétgtide vida. Per a I'estudi de la qualitat de
vida es va utilitzar I'escala GENCAT en la poblaandb DI lleu/moderada i I'escala Quality of

life (QUALID) per a la poblacié amb DI greu/severa.

Resultats:

El 29,57% dels participants van presentar un tragisiquiatric préviament no diagnosticat.
En el grup de DI lleu/moderada la patologia mésalent va ser el trastorn depressiu major,
en canvi en el grup DI greu/profund va ser el tnastd'ansietat. Les persones amb DI
lleu/moderada i greus alteracions de comportamantpresentar de forma estadisticament
significativa més trastorns psiquiatrics. Aquestiacio no va ser observada en les persones



amb DI greu/profunda, que van ser les que del tgdh mostra van presentar alteracions de
conducta més severes. La qualitat de vida de lsspes amb DI, va ser menor en les persones
amb alteracions de comportament més severes indiepienent de I'etiologia dels mateixos,
en canvi, la malaltia mental no va empitjorar denfa directa la qualitat de vida de les persones
amb DI.

Conclusio:

Els trastorns psiquiatrics semblen ser més freguemtla poblaci6 amb DI que en poblacié
general, augmentant la seva prevalenca, aixi ca@Ma comorbiditat medica, en el grup de DI
severa/profunda. Les persones amb trastorns deartangent més severs, presenten de forma

meés frequent trastorns psiquiatrics, i pitjor giadlde vida.



RESUMEN:

Introduccioén:

Segun nuestro conocimiento no existen estudiosqeew la literatura que hayan analizado la
prevalencia de enfermedades mentales no diagndassiocen las personas con discapacidad
intelectual (DI), asi como su relacién con los gsatrastornos de comportamiento y su efecto
sobre la calidad de vida de las personas. Se paasea investigacion formada por tres estudios
en los que se analiza la prevalencia de enfermetattal no diagnosticada , los graves
trastornos de comportamiento, asi como la inflleedeiestas dos entidades sobre la calidad de
vida de las personas con DI.

Metodologia:

La presente investigacion esta formada por trasdiest en los que se analizan diferentes
variables en una muestra de 142 individuos adelbosdiferentes grados de DI. En el primer
estudio se analizo la prevalencia de enfermedadamen diagnosticad&®ara el analisis de la
enfermedad mental en la poblacion con DI leve/mextkerse utilizo la bateria diagnéstica PAS-
ADD, basada en criterios CIE-10 y DSM-IV TR y enpablacién con DI grave/severa, se
utilizo la escala DASH-II. En un segundo estudmasalizo la relacion entre la enfermedad
mental y los trastornos de comportamiento. Paraestldio de las alteraciones de
comportamiento, se utilizé la versidén espafiolaientario ICAP. En el tercer estudio, se
estudio la influencia de la enfermedad mental Yoddrastornos de comportamiento sobre la
calidad de vida. Para el estudio de la calidad ide,\se utilizd la escala GENCAT en la
poblacion con DI leve/moderada y la escala Qualityfe (QUALID), para la poblacion con

DI grave/severa.

Resultados:

El 29,57% de los participantes presentaron un dmast psiquiatrico previamente no
diagnosticado. En el grupo DI leve/moderada, lolpgia méas prevalente fue el trastorno
depresivo mayor, en cambio, en el grupo DI grae#jmda, fue el trastorno de ansiedad. Las

personas con DI leve/moderada y graves alteracamesmportamiento, presentaron de forma



estadisticamente significativa mas trastornos jpigens. Dicha relacion no fue observada en
las personas con DI grave/profunda, que fueromyjlesdel total de la muestra, presentaron
alteraciones de conducta mas severas. La calideidlaele las personas con DI, fue menor en
las personas con alteraciones de comportamiento sexeras, independientemente de la
etiologia de los mismos, en cambio, la enfermededtah no empeor6 de forma directa la

calidad de vida de las personas con DI.

Conclusion:

Los trastornos psiquiatricos parecen ser mas freeaen la poblacion con DI que en poblacién
general, aumentando su prevalencia, asi como suorbditad meédica, en la DI
severa/profunda. Las personas con trastornos deartemiento mas severos, presentan de
forma mas frecuente trastornos psiquiatricos, [geoalidad de vida de las personas con DI se
ve afectada por los trastornos de comportamientashpor la enfermedad mental.



ZUSAMMENFASSUNG:

Einfuhrung

Es liegen kaum epidemiologische Studien zum Austea®nterdiagnostizierung psychischer
Erkrankungen bei Menschen mit Intelligenzminderurdpenso wenig wie Uber deren
Zusammenhang mit schweren Verhaltensstorungen ued Icebensqualitéat dieser
Personengruppe vor. Die vorliegende Untersuchuntagst drei Teilstudien anhand einer
spezifischen Stichprobe institutionalisierter Mdrest mit Intelligenzminderung, die sich mit
den Quoten nicht diagnostizierter psychischer Eiknagen sowie Verhaltensstérungen und

deren Einfluss auf die Lebensqualitat befassen.

Methode

In drei Einzelstudien wurde eine Probandenpopulati@stehend aus 142 erwachsenen
Patienten mit einer Intelligenzminderung untersditden Ausmal3es untersucht. Bei Erfullen
der Einschlusskriterien wurden die Patienten kousekin die Studie aufgenommen.
Einschlusskriterien waren: Alter gro3er 18 Jahrd keine vordiagnostizierte psychiatrische
Erkrankung.

Im ersten Teil der Untersuchung wurden die Quotsycipiatrischer Erkrankungen fur die
Stichprobe ermittelt. Bei den Patienten mit legchdder mittelschwerer Intelligenzminderung
kam hierbei die spanische Version vBsychiatric Assessment Schedule for Adults with
Developmental Disabilit{PAS-ADD), welche auf den ICD-10 bzw. DSM IV-TR itarien
basiert, zum Einsatz. Bei den schwer und schwetslligenzgeminderten Probanden kam die
spanische Version vddiagnostic Assessment for the Severely HandicapA&H 1l Scale)
zur Anwendung. Im zweiten Teil der Studie, der ¥a&shaltnis zwischen psychiatrischer
Erkrankung und Verhaltensauffalligkeiten untersachkam die spanische Version des
Inventary for Client and Agency PlannifiCZAP-Inventar) zum Einsatz. Im dritten Teil der
Untersuchung, der den Einfluss von psychischenaaikuangen und Verhaltensauffalligkeiten
auf die Lebensqualitat ermittelt, wurden discala de la Generalitat de Catalunya para la
medicion de la calidad de vidéEscala GENCAT) bei den Probanden mit leichter und
mittelschwerer und diQuality of Life Scale in Late Stage Demerf@dJALID-Skala) bei den
schwer und schwerst intelligenzgeminderten Probaedeesetzt.



Ergebnisse

Bei 29,57% der Probanden wurde eine zuvor niclgriiatizierte psychiatrische Komorbiditat
festgestellt. In der Gruppe der leicht und mitteVser intelligenzgeminderten Probanden
wurden am haufigsten depressiven Stérungen diagresivahrend in der Gruppe der schwer
und schwerst intelligenzgeminderten Patienten Astgsingen im Vordergrund standen. Das
Vorliegen einer psychiatrischen Komorbiditat wardier untersuchten Gruppe der leicht und
mittelschwer intelligenzgeminderten Probanden rmiiwgeren Verhaltensstérungen statistisch
signifikant haufiger als in der Gruppe derjenigdm® schwere Verhaltensstérungen. Die
Probanden mit schwerer bzw. schwerster Intelligenderung wiesen haufiger schwere
Verhaltensstorungen auf; dennoch bestand fur digsgergruppe keinen statistisch
signifikanten Unterschied hinsichtlich der Frequgsychiatrischer Komorbiditat zwischen
den schwer bzw. schwerst intelligenzgeminderterumidtohne schweren Verhaltensstorungen.
Bei den Probanden mit schweren Verhaltensauffaligk fiel die gemessene Lebensqualitat
niedriger aus als bei denjenigen ohne Verhaltenssggn, unabhéngig vom Schweregrad der
Intelligenzminderung. Im Gegensatz dazu war das lid&gen einer psychiatrischen

Komorbiditat nicht assoziiert mit einer schlechtet&bensqualitat.

Schlussfolgerungen

Psychische Erkrankungen kommen in der Populatidellimenzgeminderter Menschen
haufiger als im Bevolkerungsdurchschnitt vor. Im detersuchten Gruppe von Menschen mit
schwerer und schwerster Intelligenzminderung wurd@nere Quoten flr psychiatrische als
auch fir somatische Komorbiditat gefunden. Dasi€gen von schweren Verhaltensstérungen
ist positiv assoziiert mit psychiatrischer Komoiibatials auch mit einer héheren Einbul3e der
Lebensqualitdt. Die Ergebnisse dieser Studie gelferlass zur Annahme, dass
intelligenzgeminderte Menschen hinsichtlich psytisaher Komorbiditat unterdiagnostiziert
sind. In der Gruppe der Menschen mit leichter uritielschwerer Intelligenzminderung sind
depressive Stérungen am haufigsten diagnostizierden, wahrend bei den untersuchten
Probanden mit schwerer und schwerster Intelligenderung Angststorungen im Vordergrund
standen, was Anlass zur Diskussion tber die Geumnghton reaktiven und hirnorganischen
Faktoren gibt. Besondere Aufmerksamkeit soll P&tiemit Intelligenzminderung gewidmet

werden, die gleichzeitig hochgradige Verhaltensstgen (,challenging behaviour*)



aufweisen, denn sie zeigen ein hoheres Risiko dyclpatrische Stérungen als auch fur eine
Verringerung ihrer Lebensqualitat.

Insgesamt kann anhand der Ergebnisse dieser Sastigestellt werden, dass schwere
Verhaltensstorungen alleine oder einhergehendinet @sychiatrischen Komorbiditat eine

niedrigere Lebensqualitat bedingen.






1) INTRODUCCION






1.1) Resenia historica sobre la discapacidad inteteal:

En las culturas antiguas, basado en un enfoquecorégligioso, se creia que la discapacidad
intelectual (DI) se debia a una intervencion divina el objetivo de poner a prueba o castigar
a la familia. Esta idea llevaba a culpabilizarsapgarsonas con DI e incluso a su muerte. En las
tribus americanas del Pacifico y en las tribus iesajes, se abandonaba de forma sistematica
a los miembros no capaces de valerse por si misuarglo se realizaba una emigracion masiva
(Barton, 1998)). Las leyes de Esparta y de la AatilRoma, incluian medidas sobre el
exterminio de los nifios “severamente retrasados’cpasiderarlos indtiles para la sociedad
(L. Valencia, 2014). Algunas excepciones a los sgs@sentados previamente serian los
pueblos indigenas de Norteamérica que se hacigo darlos miembros impedidos por el resto
de la comunidad, aunque eso representara el sacdé los intereses comunes (L. A. Valencia,
2014).

En la Europa medieval la situacion no mejoré, auisndo soélo “integrarse “en la sociedad
aquellos que actuaban como bufones; el resto seti@mente marginados o abandonados a
su suerte. A partir del siglo XV, la discapacidaigtiectual fue considerada un trastorno mental
gue requeria tratamiento, por lo que se pasé alnamiento en manicomios en busca de la
cura de estos pacientes. Durante este siglo, ercikrae construyeron fortalezas y ciudades
amuralladas para esconder a centenares de personadiscapacidad. Los nacidos con
discapacidad fisica, sensorial o0 mental, tales ceandera, ceguera, paralisis o cuadriplejia,
eran confinados en encierros y exhibidos los filesemana en zooldgicos o espectaculos
circenses para diversion y por considerar que &&o8menos” o “monstruos”, eran una sefal
de castigo enviada por Dios que debiera de seevadyertencia al pueblo (Di Nasso, 2014).
En esta misma época, el Malleus Maleficarum (14&309rito por Jacob Sprenger y Heinrich
Kramer, declaraba que los nifios y las niflas conafdecidad eran producto de madres

involucradas en la brujeria y la magia (Kramer,800

John Locke (1632-1704), filosofo y médico ingléstablecio por primera vez una clara
distincién entre la discapacidad intelectual ydafermedades mentales. Desde finales del siglo
XIX hasta la Il Guerra Mundial, se crearon centsistenciales con el objetivo de “cuidar” y
aislar a las personas con DI de la sociedad. BEO#6-1945, dentro del programa “T4 Aktion”,
200.000 personas con DI fueron asesinadas pormossideradas aptas para constituir la raza

aria alemana (Campos-Pérez, 2014).



A partir de la segunda mitad del S. XX, el movinieasociativo se hace mas fuerte; tanto las
personas con discapacidad, como sus familias,ndifiresus derechos, asi como la inclusion y
la normalizacion tanto escolar como laboral. En2198s Naciones Unidas, aprobaron el
Programa de “Accion Mundial para las Personas cmedpacidad”. En su articulo 21, se
establece que para lograr los objetivos de igualdddna participacion “no bastan las medidas
de rehabilitacién”, sino que se debe asegurar etsaca la vida familiar, el empleo, la
educacion, la vivienda, la seguridad social, ldiggacion en grupos soc las
actividades religiosas, las relaciones afectivesxyales, el acceso a las instalaciones publicas
y la libertad de movimiento. En 1994, la Conferandundial sobre Necesidades Educativas
Especiales, organizada por el Gobierno Espafiol yN&SCO, aprobd la “Declaraciéon de
Salamanca”, donde se proclamo que los nifios, coesitlades educativas especiales, deben
tener acceso a las escuelas ordinarias y quedaslas ordinarias con esta orientacion, deben
ser un ambito de integracion y de destierro detigaEcdiscriminatorias, donde la integracién
y la participacion forman parte del respeto a gmitiad humana y el disfrute de los derechos
humanos (Fernandez, 2003). El 13 de Diciembre @& 2se aprobo la “Convencidn sobre los
derechos de las personas con discapacidad” dord® gplasmada la necesidad de “proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdaddos los derechos humanos y libertades
fundamentales de todas las personas con discagagiggomover el respeto de su dignidad

inherente”.

Definiciones a lo largo de la historia:

o El primer término conocido para definir la discagad intelectual fue el de “amencia”,
definido por Avicena (980-1037).

o Muchos afios después, Félix Platter (1536-1614Jepoo de anatomia y medicina de
Basilea, introduce el término de imbecilidad mer&mino lamentablemente utilizado
hasta el DSM IV-TR.

o Thomas Willis, tiempo después (1621-1675), acuf@ri@mino morosis.
o E. Krépelin (1915), establece el término de olignia; denominacion bajo la cual

agrupo diferentes anomalias y cuadros clinicosy denpominador comun radicaba en

el insuficiente desarrollo de la psique.



1.2) Definiciones actuales:

La discapacidad intelectual se define, como unpagidon sindromica, de etiologia diversa
(genética, metabdlica y/o ambiental), productagaatectacion de las funciones cerebrales
superiores, con una intensidad suficiente, coma peyducir interferencia significativa en el
funcionamiento normal de un individuo (Salvador@lar& Novell-Alsina, 2002). El término
similar al de la demencia, se diferencia de la granen que el dafio cognoscitivo se produce

antes de la maduracion cerebral y a la adquisa&nabilidades.

Otra definicion de discapacidad intelectual es dalal AAIDD (Asociacion Americana de

Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo, P@Le la describe como “una condicion o
estado individual, caracterizada por limitaciongaificativas en el funcionamiento intelectual
y en el comportamiento adaptativo, y que se origingeante el periodo madurativo del

individuo.”



1.3) Criterios de discapacidad intelectual/ Trastano de la discapacidad intelectual

Criterios DSM IV-TR

Los criterios diagndsticos para la discapacidagléctual hasta el DSM-IV TR estaban basados
S

en el coeficiente intelectual del individuo (Cljgtenido mediante test de inteligencia (WA

.

Se deben cumplir 3 criterios:
1. Nivel intelectual inferior a la media (Basado@ = E Mental /E Cron X 100)
2. Incapacidad para adquirir habilidades basicas

3. Inicio anterior a los 18 afios

La gravedad de la discapacidad intelectual depdad€l del individuo: (WAIS-II):

Dl ligera: Cl1 50/70

DI moderada: Cl 35-50

DI grave: Cl 20-35

DI profunda: < 20

DI no especificada: fuerte sospecha de discapacitiatb aplicable.




Criterios DSM V

La actual definicion del DSM V, sustituye la importia del Cl en la clasificacion de

gravedad de la discapacidad, en favor de las Hali#is adaptativas del individuo.

Se define como un trastorno que comienza duranpergdo de desarrollo y que inclu
limitaciones del funcionamiento intelectual, cormmbién del comportamiento adaptativo

los dominios conceptual, social y practico. Se dahsnplir a su vez tres criterios:

1) Deficiencias de las funciones intelectuales, @oeh razonamiento, la resolucion
problemas, la planificacion, el pensamiento abgira juicio, el aprendizaje académico y

aprendizaje a nivel de la experiencia, confirmadesliante la evaluacion clinica y pruebas

en

de
el
de

inteligencia estandarizadas individualizadas @ss$ meuropsicolégicos son el Gold Standard)

2) Deficiencias del comportamiento adaptativo gueglpcen fracaso del cumplimiento de
estandares de desarrollo y socioculturales pamutanomia personal y la responsabilig
social. Sin apoyo continuo, las deficiencias adafsa limitan el funcionamiento en una o
actividades de la vida cotidiana, como la comumdgcla participacion social y la vid

independiente en multiples entornos, tales conhogdr, la escuela, el trabajo y la comunid
3) Inicio de las deficiencias intelectuales y adtpas durante el periodo de desarrollo.

Los diversos niveles de gravedad intelectual seelefsegun el funcionamiento adaptativa
no segun las puntuaciones de coeficiente intele@ig porque el funcionamiento adaptati

es el que determina el nivel de apoyos requerido.

Gravedad: Leve, Moderado, Grave, Profundo
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jad
as
a

ad.

Y




Discapacidad intelectual leve: Criterios (DSM-V)

Dominio conceptual: En edad preescolar puede nerhdiferencias manifiestas. En edad

escolar y en adultos: dificultades en lectura,igser; aritmética, en el manejo de tiempo y

dinero. Necesita ayuda en uno o mas campos paralicles expectativas relacionadas con la

edad. En adultos existe alteracion del pensamiafistracto, de la funcién ejecutiva

(Planificacion y definicion de estrategias, detemwcion de prioridades y flexibilid
cognitiva), memoria a corto plazo y uso de aptisudeadémicas (leer, manejar dine
Enfoque concreto de los problemas y de las solesi@m comparacion con grupos de igd
edad.

Dominio Social: En comparacién con grupos de iggid, el individuo es inmaduro en

relaciones sociales. Tiene dificultades para peraglefias sociales de sus iguales.

d
0).

ual

as
La

comunicacion, la conversacion y el lenguaje, sos omcretos o inmaduros de lo esperado

para su grupo de edad. Posee dificultades endda@@n de la emocion y del comportamien

Posee una compresion limitada del riesgo de laaa@dnes sociales. Tiene un juicio so¢

inmaduro. Existe el riesgo de manipulacién por gantes.

Dominio practico: Puede funcionar de forma adecyzata la edad en el cuidado perso

Precisa de cierta ayuda en las tareas complejda diela cotidiana. (Compra, transpor
organizacién de la casa, cuidado de los hijos,guespdn de comida, gestién bancaria) Tig
habilidades recreativas, aunque necesita ayuddgparganizacion del ocio y para el juicio ¢
bienestar. Puede presentar competividad en logjtmlgue no requieren de habilidac
conceptuales. Necesitan ayuda para tomar decissobes temas referentes a la salud, legi

y para la realizacion competentemente de alguntadacies determinadas. Normalmer

al

precisan de ayuda para el cuidado de la familia.




Discapacidad intelectual moderada: (Criterios DSM V

Dominio conceptual: Las habilidades conceptualégderziduo estan notablemente retrasagdas

en comparaciéon con sus iguales. Las habilidadescadémicas y el lenguaje se desarrollan

lentamente. Las habilidades lectoras, matematitasgmprension de los conceptos tiempo y

dinero, estan retrasados y se adquieren muy lentam&l desarollo de las actividades

ccadémicas es tipico de un nivel elemental y neecealyuda para las actividades académicas,

el trabajo y la vida personal. Necesitan apoyaasrtdreas conceptuales de la vida cotidiapa y

otras personas han de encargarse de las resparesddsl del individuo.

Dominio social: Notables diferencias respecto aguales en cuanto al comportamiento sogial

y comunicativo durante todo el desarrollo. Lengumgblado poco desarrollado. La capacigad

de relacién se encuentra vinculada de forma prah@damilia y amigos. El individuo puede

tener amistades satisfactorias, y en ocasioneacioaks sentimentales en la vida ady

Dificultades en la interpetacion de las sefias xid&| juicio social y la capacidad para

Ita.

la

toma de decisiones son limitados. Precisa de agythna para la toma de decisiones. Para

tener éxito en el trabajo, precisa de una ayudalspcomunicativa importante.

Dominio practico: Puede responsabilizarse de sussmades personales (Comer, vesti

rse,

funciones excretoras, y de su propia higiene), peoesita un periodo mas largo de aprendizaje

para ello y puede necesitar de personas que lersdmuque lo ha de hacer. Puede partic

en las tareas domeésticas, pero necesita de “réodatd y de un largo aprendizaje. Pueg

ipar
de

asumir cargos que requieran habilidades concegtyaemunicacion limitada, pero necesitara

de ayuda considerable por parte de sus compafnasrgseyvisores, para lograr las expectat
sociales y las responsabilidades laborales. Erestidn del dinero, el transporte y en
beneficios sanitarios, requiere ayuda externa aatest Una minoria importante, presenta

comportamiento inadaptado que causa problemadesicia

vas

0s

un



Discapacidad intelectual grave: (Criterios DSM V)

Dominio conceptual: Habilidades conceptuales rathsci Poca comprension del lenguaje

escrito o de los conceptos que implican niumeragjdzdes tiempo o dinero. Los cuidadores

proporcionan un grado notable de ayuda para ldugéa de problemas durante toda la vic

Dominio social: Lenguaje hablado limitado en cuantmcabulario y graméatica. El habla pue

consistir en palabras o frases sueltas y se pusdplementar con medios potenciadores. Hx
y comunicacion centrada en aqui y ahora, y derdrtosl medios cotidianos. Los individu
pueden comprender el habla sencilla y la comurdcagestual. Las relaciones con familia

y cuidadores son fuente de placer y de ayuda.

Dominio practico: Necesita ayuda para todas lasvidatles cotidianas (comer, vestirs

a.

xde
abla
DS

res

5€,

bafarse, funciones excretoras). Necesita de sgpaTwonstante. No puede tomar decisiones

responsables sobre el bienestar propio o de oteesomas. La participacion en tare
domésticas, de ocio y de trabajo, requiere de agadatante. Necesita de largo tiempo ¢
obtener ciertas competencias en todos los domitim& minoria importante, presen

comportamientos inadaptados, incluidas la condagtalesiva.

2asS
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ta



Discapacidad intelectual profunda (Criterios DSM V)

Dominio conceptual: Las habilidades conceptualeseeren al mundo fisico, mas que

procesos simbolicos. El individuo puede utilizajetdss especificos para el cuidado de si

mismo, para el trabajo y para el ocio. Se puedeerradquirido habilidades visuo-espacia
como la concordancia y la clasificacion basadasaacteristicas fisicas; sin embargo
existencia concurrente de alteraciones motorassitseas, puede impedir el uso funcional

objetos.

Dominio social: Comprension muy limitada de la comgacion simbdlica, del habla y de

es,

de

a

gestualidad. Puede comprender algunas instrucciorgestos sencillos. Expresa su propio

deseo y sus emociones, principalmente mediante mioawion no verbal y no simbdlica. El

individuo disfruta de la comunicacién y del contactn familiares y cuidadores, y respond

ea

las interacciones sociales mediante sefas gestale®cionales. La existencia concurrente

de alteraciones sociales y fisicas, puede impedahas actividades sociales.

Dominio practico: El individuo depende de los otpasa todos los aspectos del cuidado fisico

diario, salud y seguridad, aunque puede particmaalgunas de estas actividades. Algu

nos

individuos sin alteraciones fisicas concomitantpaeden participar en algunas tareas

domésticas, como llevar platos a la mesa. Accisaasillas con objetos, suelen ser la base del

divertimento y de la ocupacién diaria. Actividadesreativas pueden ser: salir a pasear,

ver

television, actividades acuaticas, siempre con ayahtinuada. Gran comorbilidad motora

asociada que condiciona dificultades notables esdizacion de actividades. En una ming

importante, existen comportamientos inadaptados.

ria



1.4) Diagndstico diferencial:

Se ha de realizar un diagnostico adecuado dedaphisidad intelectual con otras patologias
psiquiatricas, que pueden simular o causar trassacagnitivos transitorios o cronicos. Entre
otros cabria destacar: (Salvador-Carulla & Novédiida, 2002)

Los trastornos del espectro autista
Los trastornos de la comunicacion y/o trastorn@ei$igo del lenguaje
Los trastornos de atencion y/o hiperactividad

La esquizofrenia infantil



1.5) Diagndstico dual:

El diagnostico dual se define como la presentacairunta de una discapacidad intelectual y
un trastorno psiquiatrico (Fletcher, Loschen, Stkaki, & First, 2007). No se ha de confundir
con el término diagndstico dual en psiquiatria gangue se refiere a la presentacion conjunta
de un trastorno psiquiatrico y un trastorno porscmmo de toxicos (Salomon, J, Zimberg, S,
Schollar, 1996).

1.5.1) Enfermedad mental en la poblacién con DI.

1.5.1 a) Prevalencia.

Existe una escasez general de informacion en&ldeleconocimiento de la enfermedad mental
en la poblacién con DI (Frances, Kahn, Carpentesinées, & Docherty, 1998). Dada la
ausencia de estudios rigurosos, se aceptan lamoginde grupos de expertos como guia de
diagnostico y de tratamiento adecuada (Fletchak,e2007).

Se ha descrito en la bibliografia, un trastornauusirico concomitante en 10-50% de los
pacientes diagnosticados de discapacidad intelecsiendo mayor la dualidad en los
individuos con mayor discapacidad (Whitaker & Redi)6). Se estima que los individuos con
DI tienen entre 2 y 4 veces mas probabilidad dardefar un sindrome psiquiatrico (Eaton &
Menolascino, 1982) y que un tercio de las persaras DI, presentan alteraciones del
comportamiento, trastornos mentales o trastorngedmmnalidad, que requieren utilizacion de
los servicios de salud mental (Nezu M, 1992). Featemente, la gente con DI con trastornos
de conducta asociados, son rechazados por loscissrnde salud mental o reciben un

tratamiento inadecuado (N Bouras, 2007).

Algunos investigadores espafioles refieren un irdgabstico de la enfermedad mental cercana
al 50% de la poblacion con DI (Salvador-Carulla &wsll-Alsina, 2002). Otros autores
argumentan, que solo una pequefia parte de la pmble@n DI es correctamente censada, no
siendo registrados muchos individuos con DI levelenada sin alteraciones de

comportamiento y que no utilizan los servicios alas. La identificacion Unica de los



individuos con una DI mas severa y/o con trastom@sconducta asociados, conllevaria
resultados alterados en los estudios de prevaldecenfermedad mental en las personas con
DI (Whitaker, 2004).

1.5.1 b) Hipd6tesis etioldgicas:

Existen multiples explicaciones que tratan de eapliel elevado porcentaje de trastornos

psiquiatricos en la discapacidad intelectual:

(Fraser & Nolan (1995) hablan de una interacciémeela disfuncién cerebral, los
factores psicolégicos (vulnerabilidad destacadstraks) y ambientales (desproteccion
ante diferentes tipos de trauma interpersonal),ocfattores precursores de patologias

psiquiatricas asociadas en las personas con DI.

Se han observado diversas anomalias genéticags(GiRiIK4 y NPAS3) en personas
con DI que se asociarian con psicosis y trastoipoldr (Blackwood, Thiagarajah,

Malloy, Pickard, & Muir, 2008) y determinadas adteiones bioquimicas, observadas
en las persones con sindrome de X fragil que sgaatmn con patologias del trastorno

psicotico (Fatemi & Folsom, 2011).

Por otro lado, (Emerson, Hatton, Thompson, & Patere2004), hablan de la
importancia de la exclusion, la marginalizaciéa pbca socializacion de este colectivo

poblacional, como factor prioritario para el desborde patologias psiquiatricas.

Fenotipos conductuales:

o Los fenotipos conductuales se basan en la pren@isgud determinados
sindromes genéticos, que cursan con discapacitiddtual, se encuentran
asociados a determinados trastornos psiquiatri¢csstornos de conducta.
Al igual que existen patologias médicas ligadastarchinados sindromes
genéticos, también existirian asociaciones conra@inels psiquiatricos y
comportamentales. La sospecha sobre la existemciands patrones de



conducta genéticamente predeterminados fue planfeadorimera vez por
Moneyen 1963, al describir déficit visuoespaciaeslas personas con
sindrome de Turner (MONEY, 1963). (Nyhan (1972)irdéf por vez
primera, el fenotipo conductual “Behavioural Phgpet, como unos
patrones conductuales especificos a determinad@asogias genéticas.
Posteriormente O’Brien (2000), amplié la idea iaicincluyendo los

trastornospsiquiatricos dentro de los fenotiposiootuales.

1.5.1 c¢) Diagndstico

Uno de los factores imprescindibles para el trataioi correcto de los pacientes con patologia

dual es realizar una correcta identificacion y digico del trastorno.

La causa del comportamiento disruptivo es multifaat, pudiendo deberse a:
o Un problema de comunicacion

Impulsividad caracterial

Fenotipos conductuales

Dolor

Patologias médicas diversas (Ejemplo: Crisis efdgép no diagnosticadas)

O O O o o

Patologias psiquiatricas comorbidas.

Existen una serie de dificultades a la hora dezaalina exploracion psicopatolégica en las
personas con DI que los psiquiatras generales éammbcer para evitar falsos diagnosticos
(Salvador-Carulla & Novell-Alsina, 2002):

o Dificultades atribuibles al sujeto informador

o Distorsion intelectual: Por un lado, las pocas liddiles comunicativas del

individuo, dificultan la expresion emocional endatrevista psiquiatrica. Por
otro, las pocas habilidades cognitivas del indigidificultan la compresion de
las preguntas realizadas durante la entrevistanfitge ¢ Escucha usted voces?

La persona entrevistada ha de entender que lanieega referida a “voces en



Su cabeza”, y no que un compafiero de la residémtiable o que escuche el
sonido de la television.

0 Enmascaramiento psicosocial: Manifestacion diferenle los sintomas

psiquiatricos respecto a la poblacion general, l@adnfluencia de la DI. No
confundir con sintomas atipicos. Ejemplo: La apémnicle un episodio maniaco
en una persona con DI moderado, puede ser deponital sujeto como la
creencia, en este caso delirante, de que puedei@onch coche, siendo esta

situacién completamente normal en una personalsindderada.

o0 Enmascaramiento conductual: La conducta o lasaltares de conducta en una

persona con DI pueden simular determinados sint@sigsiatricos. Ejemplo:
Amigo invisible en persona con Sindrome de Down.sRda de confundir la
imagineria patolégica con un episodio psicaético.

o Aquiescencia: Tendencia al asentimiento o a lanaiion motivados por el
cansancio mental o fisico. A lo largo de la enst&/imotivado por el cansancio
y las dificultades para continuar la misma, elvrtiio puede responder a las
preguntas de forma afirmativa o negativa sin queeta o preste atencion a

las preguntas realizadas por el entrevistado.

0 Exageracién de base: Aumento de los déficits covgsitpreexistentes en el

individuo. Ejemplo: Persona con DI leve, que delsdee 6 meses ha perdido
habilidades cognitivas de forma destacada, dandsefsacion de que su
discapacidad intelectual es mas grave. Diagnod®iosible episodio depresivo.

o Dificultades atribuibles al entrevistador

o Diagnéstico errdneo: Debido a las caracteristicagutares de la persona con

DI, se pueden atribuir todos los sintomas psiqui@ra la “propia discapacidad
intelectual” 0 a una “descompensacion de la misraalizandose en este caso
un infradiagnéstico de la enfermedad mental en esletivo. Por otro lado,

puede tenderse a “psiquiatrizar” todas las condumbaervadas en las personas



con DI, al no tener en cuenta los caracteristitagigres de las personas con
DlI.

o No comparativa con linea basal: El desconocimietaolas capacidades

cognitivas y del patron conductual del usuario, deudlevar a errores
diagnosticos. Se ha de conocer la situacion bagahdividuo, o bien recoger

esta informacion por parte del cuidador habitual.

o No exploracién adecuada: La no realizacion de umi@wasta psicopatolégica

dirigida a personas con DI, asi como la no utiiizaale criterios diagndsticos
especificos para personas con DI, puede llevaroaesrdiagnosticos. Por otro
lado, las dificultades y el tiempo que se necgsdia realizar una adecuada
entrevista psicopatolégica en esta poblacion, ltpee en ocasiones no se
profundice en los sintomas, realizando diagnéstsugeerficiales y erroneos.
Ejemplo: diagnostico de trastorno de control deul®ps no especificado, sin

saber la etiologia del mismo.

La entrevista psiquiatrica

A la hora de realizar una entrevista psiquiatrica personas con DI y con el objetivo de
disminuir las dificultades diagndsticas comentgot@aysiamente, se recomiendan una serie

de pautas generales:

o Conocer la biografia psiquiatrica, linea basal @ogny comportamental de la

persona a entrevistar.

o Conocer la_comorbilidad médica del sujeto. Las gaas con DI presentan una

elevada comorbilidad médica. La epilepsia es la arbitidad médica mas
frecuente, pero los problemas cardiacos se prese@dorma usual en algunos
sindromes genéticos como el sindrome de Willamgxwm) sindrome
velocardiofacial y el sindrome de Turner. Los peolds gastrointestinales y la
obesidad son también mucho mas frecuentes quepebl@cion general (Emerson,
Einfeld, & Stancliffe, 2010).



Conocer los _problemas de movilidad previos a leothiccion de tratamientos

psiquiatricos. Los usuarios con DI  presentan fatemente problemas
neuromotores asociados. Vuijk, Hartman, Scherdafis&cher (2010), observaron
en un 81,8% de los nifios con DI leve, problemaesele movilidad, siendo esta

asociacion aun mas evidente en las personas cgraid/profunda.

Conocer la_causa exacta de la discapacidad esatleirgportancia, para poder
prever la existencia de patologias médicas y pilideas asociadas a determinados

sindromes genéticos.

Conocer la medicacion que recibe el paciente,@sbdos efectos secundarios de
la misma. Ejemplo: La toma de antipsicéticos pyadeucir un empeoramiento de
la movilidad del paciente mediante un parkinsonisanmacol6gico y un aumento
de la frecuencia de las crisis epilépticas, med@mouna disminucion del umbral

epileptogénico.

En la entrevista psicopatologica se debe utilizadanguaje simple, con frases
cortas, sin tiempos verbales complejos y en lemgaetjvo (No formas pasivas). Se
recomienda el uso de formas interrogativas direetatar el uso de subordinadas y

utilizar pocos adverbios.

Comprobar, en un minimo de dos ocasiones, si raegiregunta ha sido
comprendida de forma correcta. Ejemplo: ¢ Escudea weces cuando esta solo en
el sofa? ¢ Con la television apagada? ¢ No son t&s vie los vecinos o de la gente
gue pasa por la calle o por la escalara? Es de gtihdad, que el propio
entrevistado, expligue con sus propias palabrasgqwh consiste el sintoma

preguntado

Dar a elegir entre dos opciones o palabras, cugndbes mas severa.

Inclinar el cuerpo hacia delante durante la engtayhacer uso del lenguaje corporal

(asentir, sonreir cuando es adecuado hacerlo...)



o Evitar actitudes paternalistas o ser “demasiadstatn”. (Dificultades en la
interpretacion de los dobles sentidos, dando lagaalas interpretaciones y a una

pérdida en la confianza del entrevistador)

o Hacer uso de puntos de referencia temporalesacsituales, con el objetivo de que
el entrevistado relacione dichas situaciones can dimtomas que queremos
entrevistar. Ejemplo: ¢Alguna vez has sufrido uimgiscde ansiedad? La pregunta
adecuada podria ser: ¢Alguna vez te ha ido el @oramuy deprisa? ¢ lgual que

cuando corres muy deprisa, pero estando sentaddovia television?

o Las referencias temporales pueden no ser compes)did procesadas de forma
correcta. Ejemplo: ¢ Desde cuando te late el coraag@tes tan deprisa?¢Hace un
mes?. Lo adecuado seria ¢Desde que fuiste al amés compafieros la Ultima
vez, o desde antes?

o Interrogar sobre elonsumo de toxicosSe estima que un 6,2% (Annand, G, Ruff,
2002) de la poblacion con DI, presenta un trast@l@occonsumo de sustancias
(Alcohol, cannabis). Se ha descrito una tendencangumir sin control debido a
una falta de control de impulsos (Fletcher et20Q7), a una falta de consciencia
del fendbmeno de tolerancia (Annand, G, Ruff, 2002) un desconocimiento del
dafio ocasionado por la sustancia adictiva. Poladim existe un periodo de tiempo
mas breve entre la “prueba” de la sustancia adigtiel “enganche” al consumo de
la misma (Westermeyer, Kemp, & Nugent, 1996). Enpé&blaciéon con DI
grave/profunda, su dependencia se circunscribeledandencia a benzodiacepinas
y barbitaricos (Fenobarbital, primidona), en cambiola poblacién con DI leve, se
observan, con relativa frecuencia, trastornos pasgmo de alcohol (6,2%) y de
consumo de cannabis; en gran parte motivados poedasidad del téxico para
incrementar su socializacion (Griffiths, D.M, Stakaki, C, & Summers, 2002). Ha
sido descrita una mayor tendencia a la intoxicagiéa la dependencia con
cantidades menores de téxicos (Brady, 1993), pasasm algunos casos
desapercibidos. Ejemplo: Persona con DI leve gsidegesn ambiente rural y que
toma 2 cervezas al dia con su padre y los compsideréste después del trabajo.
La dependencia fisica y psicoldgica al alcohol send superior en la persona con

DI que en su padre.



0 Explicar el propdésito de la entrevista. Garantzarfidencialidad.

o A medida que aumenta el grado de discapacidactattell, se ha de prestar mayor

atencion a los signos y renunciar parcialmentesaiotomas, ya que los usuarios

no pueden expresar los mismos. Ejemplo: una pexsam®I grave y trastorno de

panico, presentara hiperventilacion, taquicardequsedad de boca, agitacion e
inquietud de causa desconocida. Tras descartetdegias organicas, (Infarto de

miocardio, embolia pulmonar, dolor...), se ha de pdec a la realizacién del

diagnaostico psiquiatrico.

o A medida que aumenta el grado de discapacidadesenian mas sintomas/signos

atipicos. Ejemplo: trastorno depresivo mayor canento de la ingesta alimentaria
y de las horas de suefio.

1.5.1 d) Entrevistas psicopatoldgicas orientadaspersonas con DI

Para el estudio de la patologia psiquiatrica epdasonas con discapacidad intelectual, se han
desarrollado diferentes entrevistas semiestrucagrgdescalas basadas en la recopilacion de

informacion por parte del terapeuta, del pacierde gus cuidadores principales.

La entrevista mas reconocida para la poblaciéntadain DI leve y moderada, esBateria
PAS-ADD “Psychiatric Asessment Schedule for Aduitis Developmental DisabilityfMoss

et al., 1997). La bateria PAS-ADD esta formadatpes modulos que analizan la presencia de

patologias psiquiatricas en la poblacion con DI:

1) Inventario PAS-ADD (PAS-ADD “Checklist”) “Psydiric Asessment Schedule checklist
for Adults with Developmental Disability” (TaylorHatton, Dixon, & Douglas, 2004).

Validacién espafiola: (Moss, 2015). Screening paradétecciéon de posibles trastornos
psiquiatricos en los individuos con discapacidaléttual leve y moderada. No requiere
entrenamiento ni acreditacion especifica. Orientadplicacion por parte de los informadores

de los pacientes (Familia, cuidadores de los ptesen)



2) Mini PAS-ADD “Adult assessment by informant intewing” (Prosser et al., 1998).
Traduccion espafiola: L. Salvador, C. Rodriguezzdliéz, A. Lucena.

Proporciona un marco de referencia a los profefenanediante la recogida de sintomas
psiquiatricos del individuo con discapacidad intalal leve/moderada, a través de un

informador. No requiere acreditacion especificaldEemendable recibir cierto entrenamiento.

3) Entrevista de evaluacién psiquiatrica para adutbn trastornos del desarrollo. PAS-ADD-
10 (Entrevista semiestructurada) “Psychiatric Ases® Schedule checklist for Adults with
Developmental Disability”. Adaptacién espariola: (&a Gonzalez-Gordon, 2002). Entrevista
clinica semiestructurada orientada al diagnéstetraktornos psiquiatricos en poblaciéon con
discapacidad intelectual leve / moderada. Es posiblener un diagndstico en base a criterios
CIE-10/ DSM-IV TR. Consiste en una entrevista cagignte e informador. Es necesario un
profundo conocimiento de la psicopatologia en aligrde psiquiatrico, asi como en el
individuo con discapacidad intelectual.

En la poblacion adulta con DI severa y profundeesemienda, en cambio, la utilizacion de la

escala diagnosticaDASH-11 “Diagnostic Assessment for the Severely dieapped Scale(J

L Matson, Gardner, Coe, & Sovner, 1991). Versiguaésla: (Vargas-Vargas et al., 2014).

Escala orientada a la deteccion de trastornos ipsiges en la poblacion con discapacidad
intelectual grave y profunda. Consta de 84 itemes\@loran la patologia psiquiatrica en 13
subescalas: ansiedad, trastorno del animo, trastonaniaco, autismo, esquizofrenia,
estereotipias, autolesion, trastorno de elimingdi@storno de la alimentacion, trastorno del
suefo, trastorno sexual, sindromes organicos ylemas del control de los impulsos.

Proporciona un diagnostico segun criterios DSM.

Para el estudio de la enfermedad mental en la gidhlanfantil, se utiliza frecuentemente la

escalaReiss “Reiss Screen of dual diagno$&’Reiss & Valenti-Hein, 1994).

Escala de 60 items, orientada a la deteccion detras psiquiatricos en los individuos con
discapacidad intelectual (Entre 3-18 afios). No exesita formacion especializada para su
utilizacion. Administracion por parte de informadsr (Padres, tutores, profesores,
cuidadores...). Permite la obtencion de un diagndgtsiquiatrico siguiendo criterios DSM.

1.5.1 e) Criterios diagndsticos para la evaluacidmsicopatoldgica en personas con DI




La utilizacion de criterios diagndsticos psiquiéds generales, como los criterios DSM o los
CIE en la poblacién con discapacidad intelectumlcantrovertida. Si bien, se pueden utilizar
con ciertas garantias en la poblacion con DI Iewese recomienda hacerlo en la poblacion con
DI moderado / grave. Para suplir esta carencidasedisefiado criterios especificos para la

evaluacion psicopatoldgica.

Los sistemas de diagnostico mas estandarizadosoklacpn con discapacidad son los

siguientes:

1. Criterios DM-ID (Diagnostic manual of intelectual disability). Be®llado por la
“National Association for the Dually Diagnosed” (@®) en colaboracion con
“American Psychiatric Association (APA). Manual wado del DSM-IV-TR. Utiliza

cinco ejes con la misma estructura que los credd8M. Los criterios se modifican en

funcioén del grado de discapacidad intelectual @aj@acidad verbal de la persona.

Diferencias entre criterios DSM IV-TR v criteriedv-1D

Ejemplo: (Trastorno depresivo mayor) Criteriosy A.1

Criterios DSM IV-TR

A) Cinco o mas criterios de los siguientes sintomasdstado presentes durante al
menos dos semanas y representan un cambio encerfamiento previo. Por lo

menos uno de los sintomas es animo depresivo alpétdl interés o del placer.

1) Animo depresivo la mayor parte del dia, casi cadaas indicativo mediante
reporte subjetivo de terceros.
Criterios DM-1D

A) Cuatro o mas sintomas han estado presentes durante akmdes semanas, y
representan un cambio en fahcionamiento previo. Por lo menos uno de los

sintomas es animo depresivo o pérdida del intdaggfipoanimo irritable.



1) Depresivo o irritable la mayor parte del dia, casi cada dia, es indizati

mediante reporte de terceros.

Nota: En individuos con DI, el humor depresivo grieser descrito de diferentes
maneras, constituyendo un cambio en el funcionamigrevio del individuo:
Expresion facial triste, hipomimia o ausencialtdi& expresion facial, pocas risas o

sonrisas, gritos o apariencia miedosa.

. Criterios CIE-10 DI (Criterios CI-10 adaptados a la discapacidadeotahl)
Los criterios estan estructurados en 5 efésn{pletamente diferentes a los ejes

utilizados en la escala CIE-10)

Eje I: Severidad de la discapacidad intelectud¢ yos problemas de conducta

Eje II: Problemas médicos asociados

Eje Ill: Trastornos psiquiatricos asociados

Eje IV: Valoracion global de la discapacidad psmmal. Valorada en base a
WHO- DAS — (WHO Short Disability Assessment ScHejlu

Eje V: Situaciones psicosociales anormales

Diferencias en la codificacion entre los criter@i&-10 y CIE-10 adaptados a la

poblacién con DI.

Ejemplo: (Trastorno depresivo mayor)

Criterios CIE-10




F70 Discapacidad intelectual ligera

F06.32 Trastorno depresivo organico

Q90 Sindrome de Down

E00. Sindrome congénito por deficiencia de yodo.
H40 Glaucoma

Criterios CIE-10 DI

Eje I: F70 .0. Discapacidad intelectual ligera cafla o minima afectacion de la

conducta.

Eje Il: Condiciones médicas asociadas
[1a.Q90- Sindrome de Down
[Ib.E0O. Sindrome congénito por deficiencia de yodo

H40 Glaucoma

Eje Ill: Trastornos psiquiatricos asociados

F06.32 Trastorno depresivo organico

Eje IV: Evaluacién Global del Nivel de Funcionantie
WHO-DAS =50

Eje V: Situaciones psicosociales anOmalas ascziada

Z61.0 Pérdida afectiva en la infancia

. Criterios DC-LD (Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders 1dse with Adults
with Learning Disabilities). Manual diagnéstico ‘R College of Psychiatrists”.

Criterios estructurados en 3 gjes.

Eje I: Severidad de la discapacidad intelectual
Eje II: Causa de la discapacidad intelectual

Eje Ill: Trastornos psiquiatricos asociados



Nivel A: Trastornos del neurodesarrollo
Nivel B: Enfermedad mental

Nivel C: Trastornos de personalidad
Nivel D: Trastornos del comportamiento
Nivel E: Otros trastornos

1.5.2) Trastornos afectivos en personas con DI

1.5.2.1) Trastorno depresivo mayor:

La depresion en las personas con DI es recono@d® awna entidad de caracteristicas

singulares por vez primera en los afios 80 (Sovridugey, 1983). Es el trastorno psiquiatrico



mas prevalente en la poblaciéon con DI leve/moderabagual que en la poblacion general
(Haro et al., 2006).

1.5.2.1 a) Prevalencia:

Existen diferentes opiniones en cuanto a la precaale la depresion respecto a la poblacion
general. Deb et al. (2001b) describen entre ur453% de trastornos depresivos en los

pacientes con DI.

1.5.2.1 b) Etiologia:

Existen diferentes teorias a la hora de explicandgor prevalencia de trastornos depresivos

en la poblacion con DI en comparacion con la pablageneral.

1) Neurotransmisores:

Los individuos con DI tendrian afecciones del diauserotorinérgico( Davis, Judd, &
Herrman, 1997) y dopaminérgico, habiéndose observadeles bajos de Serotonina y
dopamina en cortex frontal de individuos con S. BdWhittle, Sartori, Dierssen, Lubec, &
Singewald, 2007).

2) Neuroanatomia:

Se han observado alteraciones neuroanatémicasseindividuos con sindrome de Down,
similares a las observadas en algunas persondsastornos depresivos mayores (Kempton et
al., 2011):

Atrofia cortical global



Disminucion del tamafio hipocampal (Coryell, NopauldDrevets, Wilson, &
Andreasen, 2005)

Alargamiento ventricular

3) Funcién cognitiva

La presencia de un coeficiente intelectual (Clpls& a asociado en algunos estudios
con un mayor indice de depresion (Zammit et aD420

Las dificultades de expresion en el lenguaje sedoarelacionado con un mayor
indice de trastornos depresivos y de trastornoandeedad en las personas con

sindrome de Down (Maatta, Tervo-Maatta, TaanilskKa& livanainen, 2006).

4) Alteraciones enzimaéticas:

El papel del FMRP. La proteina FMRP esta implicadlaiversos circuitos neurobioquimicos,
siendo el mas conocido el de la maduracion cerebtedveés de la sinaptogénesis y de la poda
sinptica. Esta regulada por el gen FMR1. Los iddivs que presentan un numero de
mutaciones en este gen superior a 200, presentsindgbme de X fragil. Aquellos con un
namero de mutaciones entre 50-200 presentan ebsied premutacion”. Se han estudiado las
relaciones entre la proteina FMRP y la presencialidersas enfermedades mentales en
poblacién general sin DI. Dado que la proteina FNiéJela la expresién del receptor GABAa,
en los individuos con menor proteina FMRP, habra disminucién de la expresion del
receptor GABAa y con ello una alteracion del citoigabaergico. El circuito gabaergico se
encuentra afectado en diversas patologias psimgaigitomo son la esquizofrenia, la depresion
y el trastorno bipolar (Fatemi & Folsom, 2011).&5stemisa justificaria que los individuos con

sindrome X fragil tengan una mayor prevalenciarderenedades psiquiatricas.

5) Otras discapacidades asociadas:

Los individuos con inhibicién sensorial (SorderagQGera), presentan de forma mas
frecuente sintomas depresivos (Prasher & Hall, 1996

Los personas con paralisis cerebral asociada, mesde forma frecuente problemas
de depresion y de regulacion de la afectividad rislat996).



6) Patologias médicas asociadas:

Se han observado trastornos depresivos organicaasades a crisis epilépticas, lesiones

cerebrales y cambios del estado de animo (Tisleadr, €t996)

7) Fenotipos conductuales:

Se han observado asociaciones entre determinatlalsgias psiquiatricas y determinados

sindromes genéticos.

Sindrome de Down (Mujeres): Depresion (Dykens & &fum 2001).
Sindrome rubelola congénita: (Trastornos afectiydsMatson, 1992)
Prader Willy: Depresion (Dykens, Leckman, & Cassiti§o6)

Phenilcetonuria: Depresion (Fletcher et al., 2007)

o O O o

8) Factores sociales. Eventos traumaticos.

Es conocido que los eventos traumaticos son pre@ssde patologias psiquiatricas en
poblacion general (Pefia-Salazar, C, Arrufat NebgtAlvarez, M.J, Masramon Fontseré, H,
Coll-Negre, M, Roura-Poch, P, Valdes-Stauber, 20di6hdo esta asociacion mas fuerte en las
personas con DI (Ghaziuddin, 1988), debido a ta f# recursos para procesar cognitivamente
y adaptarse a situaciones traumaticas. Por otog laslpersonas con DI son victimas frecuentes
de abuso y marginacion por sus semejantes (S.,R&ggan, & Szyszko, 1982) y suelen
encontrarse entre las clases sociales mas destalasgEmerson et al., 2004). Los eventos
trauméticos tienen una gran relevancia en las passton DI, observandose de forma frecuente
episodios traumaticos o estresantes 12 meses dptedebut de episodios depresivos
(Ghaziuddin, 1988), o situaciones vitales traunatig grandes dificultades econdmicas a lo

lago de la vida (Lunsky, Yona; Palucka, 2004).

1.5.2.1 ¢) Sintomatologia:




Existen_sintomas depresivos especificos en laomasscon DI que se observan en mayor

medida que en poblacién sin DI (Meins, 1995b).
Entre otros podriamos destacar:

o Presentacion frecuente de sintomas somaticos g&iéatdel apetito, pérdida de peso,
afectacion del ritmo circadiano y de la libido (d&hTsiouris, Cohen, Patti, & Korosh,
2003).

0 Rechazo absoluto de la ingesta alimentaria (PalryFRedlander, R & Capone, 1999)

o Irritabilidad, autoagresividad, heteroagresividdgs conductas agresivas son el
sintoma atipico mas frecuentemente descrito etefatura (L. R. Charlot, Doucette, &

Mezzacappa, 1993).

o Reduccion del habla y de las habilidades adquiride$amiento social, aumento de

molestias somaticas, hipocondria (Fletcher e2@0y).

o Ansiedad y empeoramiento de rituales compulsivo#\(ICharlot, 1997)

o Sintomas atipicos (Especialmente Hiperfagia, hgoersa) (Fletcher et al., 2007)

o Vobmitos ciclicos, empeoramiento de la pica, masttidn....) (Fletcher et al., 2007)
Sintomas observados en paciente con DI en menddangde en poblacién general (Hennicke
& Meins, 1995):

Anhedonia
Pérdida de interés
Anergia

Ideas de desesperanza

Ideas de ruina

O O O O o o

Sentimiento de culpa



o ldeas autoliticas
o0 Menor riesgo de suicidio
0 Menos recursos para llevar a cabo el suicidio
o Menor conciencia de liberacién de situacién actiidizando el suicidio como via
de escape.

o Mayor proteccion y control de sus conductas qumldacion general.

1.5.2.1 ¢) Diagndstico:

Malidentificacion frecuente:

o Confusion con trastornos psicoticos
o Infraestimacion del diagndstico relacionando la deomta con alteraciones
conductuales propias del DI (Enmascaramiento dstgw).

o Dificultades en la expresion verbal.

Criterios DM-ID (Trastorno depresivo mayor. Epismdiepresivo)

Criterios DM-ID (Desde DI leve a DI

profunda)

Criterios DSM IV-TR

A. Cinco (0 mas) de los sintomas A. Cuatro 0 mas sintomas han estado

siguientes durante el mismo presentes y representan un cambio
periodo de 2 semanas y representan respecto al funcionamiento previo. Bor

un cambio respecto del desempeio lo menos uno de los sintomas es humor




previo; por lo menos uno de I

sintomas es (1) estado de ani
depresivo o (2) pérdida de interé

placer.

mo humor irritable.

o

UJ

(1) Estado de animo depresivo la ma
parte del dia, casi todos los dias, indic
por el relato subjetivo o por observacion
otros.

(2) Marcada disminucion del
interés o del placer en todas, o casi to
las actividades durante la mayor parte

dia, casi todos los dias.

ado casi cada dia, indicado por relato subjet

de o por la observacion de otros.

Nota: Expresion facial triste, afecto plang

ausencia de expresion emocional, risas

sonrisas escasas, gritos o apariencia miedd

(Irritabilidad)

Nota: Comportamiento autoagresiy

destructivo contra objetos y/o personas.

Nota: Incremento de rituales motors

estereotipias un otros comportamien

repetitivos.

2) No adaptacién
jékta: Informadores pueden informar de qug

detlividuo rechaza actividades previame

placenteras, tiende al aislamiento, esta my
tiempo solo, o participa pero sin muestras

agrado.

Nota: Responde de forma agresiva ante

y@) Depresivo o irritable la mayor parte del di

DS depresivo, pérdida de interés o placer o

i

ivo

sa.

Nota: Expresion  enfadada,  grufiona.

0,

2 el
nte
icho
de

2 |a
No

insistencia a realizar tareas placenteras.




muestra respuesta a los reforzadores posit

VOS.

Evita actividades sociales. Se vuelve agresivo

o agitado cuando tiene que participar |en
actividades sociales

(3) Pérdida significativa de peso sin estai3a No adaptacion

dieta o aumento significativo, |0

disminuciéon o aumento del apetito caslota: Informadores pueden reportar exceso de

todos los dias.

ingesta alimentaria, obsesion por la com

robo de alimentos.

reciente de peso.

Comportamientos agresivos durante

gritar...)

(4) Insomnio o hipersomnia casi todos

dias.

@ No adaptaciéon

Nota: Dificultades para conciliar el suef
despertares matutinos, dormir en exce
Alteraciones de comportamiento nocturnas,
primeras horas de la mafana. Sie
frecuentes. Se duerme durante el dia. P3

cansado.

da,

Rechazo de alimentos. Ganancia o pérdida

los

periodos de comida (Tirar comida al suelo,

10,

£S0.
oa
s5tas

rece

(5) Agitacion o retraso psicomotores ¢

todos los dias.

aS) No adaptacion
Nota: Informadores pueden reportar que

individuo no se sienta, que se cambia

el
de




inquieto.

menos o que ha dejado de hablar. Voca

previa.

(6) Fatiga o pérdida de energia casi to
los dias.

dés No adaptacion
Nota: Informadores pueden reportar que

esfuerzo fisico. Estd mucho tiempo sentag

ojeras.

(7) Sentimientos de desvalorizacion o
culpa excesiva o inapropiada (que pue
ser delirantes) casi todos los dias
simplemente autorreproches o culpa

estar enfermo).

d® No adaptaciéon
dBiota: Informadores pueden referir que
madividuo hace atribuciones negativas.

poientifica a si mismo como una mala persa

se enfada con ellos.

desesperanza.

(8) Menor capacidad para pensar o

concentrarse, o indecision casi todos lo

8) No adaptacion
sNota: Informadores pueden referir que la

persona con DI: Muestra una menor

en posicion horizontal (Clinofilia). Tiene

posicién, que camina rapidamente, que esta

O bien que se mueve lentamente, que habla

liza

peor, menos activo fisicamente que de forma

el

individuo parece cansado, rechaza o se agita

cuando se le ofrecen actividades que reguieren

00

el
Se

na.

Espera el castigo, sin tener antecedentes de
infancia traumatica. Se queja por problemas de

forma inapropiada. Rechaza a los cuidadores o

Nota: Las personas con DI severa/profunda no
presentan un rendimiento cognitivo suficiente

como para experimentar sentimiento de culpa o



dias (indicada por el relato subjetivo o p

observacién de otros).

qoroductividad en el trabajo, que han

disminuido sus habilidades de autocuidado
presenta distraido y no termina de forma
adecuada las tareas. Se muestra agitado o

reacio ante la presentacion de tareas.

Nota: Problemas de memoria que “vienen y

van”. Pérdida de habilidades aprendidas.

se

(9) Pensamientos recurrentes de muertg

(no sélo temor a morir), ideacion suicidag

recurrente sin plan especifico. Un intentopersona con DI leve/moderada: Habla sobr

de suicidio o un plan de suicidio

especifico.

29) No adaptacion

1 Nota: Informadores pueden referir que la

gente fallecida de forma frecuente. Quejas

miedos referentes a la muerte. Realiza
amenazas de suicido, o ha cometido un inte
(Correr enfrente de los coches o saltar por
ventana pueden parecer actos impulsivos,

cuentan con una naturaleza suicida)

[1°)

[®)

2nto
a

DEr0

B. Los sintomas no cumplen los

criterios de un episodio mixto

B. No adaptacion

Los sintomas causan malestar
clinicamente significativo o o
deterioro del funcionamiento
social, laboral o en otras esferas

importantes.

C. No adaptacién

Nota: Los individuos con DI pueden

perder plazas en residencias, trabajos..

por aparente pérdida de las habilidades
por asociacion con comportamientos
disruptivos, o provocar situaciones de
estrés en la familia o en el grupo de

residencia.

o




D. Los sintomas no obedecen a los

efectos fisiologicos directos de una

sustancia (por ejemplo, una droga

de abuso, una medicacion), ni a
una enfermedad médica general

(por ejemplo hipotiroidismo).

D. No adaptacion

Nota: En personas con DI. Problemas
médicos que causen estrés o dolor pueden
provocar dificultad atencional, trastornos
del suefio o de la ingesta, o agitacion
psicomotora. (Otitis media, celulitis,
estrefiimiento, cefaleas). Efectos
secundarios de la mediacion (acatisia,

sedacion, delirium...)

Los sintomas no son mejor
explicados por duelo, es decir qu
tras la pérdida de un ser querido
los sintomas persisten por mas d
2 meses 0 se caracterizan por
visible deterioro funcional,

preocupacion morbida con

desvalorizacion, ideacion suicida]
sintomas psicoticos o retraso

psicomotor.

e

E. No adaptacién

Nota: En personas con DI: El impacto dg

D

los eventos vitales traumaticos puede ser

infravalorado. Eventos simples como el
cambio del personal de la unidad pueden

provocar una reaccion intensa.




Criterios DC-LD Trastorno depresivo mayor. Episod@presivo.

a) Los sintomas / signos deben estar presentes limgldias durante al menos dos semanas.

b) No pueden deberse a la toma de drogas o sends@s a otras patologias médicas.

Ejemplo: Hipotiroidismo.

c) No se cumplen criterios para episodio mixtoagtsrno esquizoafectivo.

d) Los sintomas / signos tienen que representaanniio del estado

premorbido del individuo.

e) ltems 1y 2 tienen que estar presentes de fdestacada

1) Humor depresivo (difilcutad para mantener utadks de animo adecuado durate
todo el dia) o humor irritable (incluido aparicioraumento de agresividad; reduccién

del nivel de tolerancia)

2) Pérdida de interés o placer en actividades
0 aislamiento social
o reduccion del autocuidado
o reduccion en la cantidad de habla/comunicacion

f) Algunos de los siguientes items tienen que hals@do presentes en el dltimo mes, y al

menos 4 sintomas de e y f han de haber estadorsigmgsentes.

1) Pérdida de energia

2) Pérdida de confianza o aumento de la busquedaglridad, comportamientos de
busqueda de atencion, ansiedad o miedos

3) Aumento de miedo

4) Aparicion o aumento de sintomas soméaticos

5) Reduccion de capacidad de concentracion/ bilgliad o aumento de indecision

6) Aumento de problemas de comportamiento

7) Aumento de agitacion motora, o enlentecimientdor



8) Aparicion o aumento de apetito o cambios marsatd peso
9) Aparicion de trastornos del suefio



Escalas utilizadas para la depresiéon en la poliamé DI

Para el diagndstico y control de sintomas depresérola poblacion con DI son utilizadas

diferentes escalas diagndsticas:

Escalas para evaluacion psicopatoldgica en polblaygaeral, no especificas para

poblacién con DI, pero muy utilizadas:

o Beck Depression Inventory (BDI) (BECK, WARD, MENDEDN, MOCK, &
ERBAUGH, 1961)

0 Zung self depression rating scale (ZUNG, 1965)

o Hospital anxiety and depression scale (HADS) ($n&i003)

Escalas utilizadas en poblacién infantil, con uabilitado para personas con DI

o Children’s Depression Scale (CDS) (Lang, M. & Tisi®78)
o The Birleson Depression Self-Rating Scale (DSR&)g#&bn, 1981)
o Children’s Depression Inventory (CDI) (Kovacs, 1985

Escalas especificas para patologia psiquiatrichseapacidad intelectual.

1. Escalas de evaluacion centradas en entrevista stenciirada con el paciente

o Glasgow Depression Scale por people with a LearDisgbility (GDS LD)
(DI leve/moderada) (Hermans & Evenhuis, 2010)

o Self-Report Depression Questionnaire (SRDQ) (DleJe{Reynolds &
Baker, 1988)

o The Psychopatology Instrument for Mentally Retaduds — Self Report
(PIMRA-SR) (J L Matson, Kazdin, & Senatore, 1984)



2. Escalas centradas en la informacién de un informaxterno

o The Glasgow Depression Scale Carer Suplement (GSD@uthill, Espie,
& Cooper, 2003)

o0 The Psychopathology Instrument for Mentally Retdrédelults-Informant
(J L Matson et al., 1984)

0 Reiss Screen for Maladaptive Behaviour (RSMB)(Heaem & Reiss,
1997)

o The Anxiety, Depression, And Mood Scale (ADAMS) l§Essen, Rojahn,
Aman, & Ruedrich, 2003)

o Diagnostic Assessment for the Severely Handicapp@ASH-II) (J L
Matson et al., 1991)

o The Mood and Anxiety Semi-Structured (MASS) intewi (L. Charlot,
Deutsch, Hunt, Fletcher, & Mcllvane, 2007)

o The Mood, Interest, and Pleasure Questionnaire NIfRoss & Oliver,
2003)



1.5.2.1 d) Tratamiento:

El tratamiento de los episodios depresivos en Esgmas con DI no sigue unas lineas
terapéuticas preconcebidas, recomendandose basaise escasas publicaciones existentes y
en las opiniones de expertos. Respecto al trataoni@mmacoldgico, se ha publicado mas sobre
el tratamiento con ISRS que sobre otros antidegresicontando con mayor namero de
publicaciones el tratamiento con fluoxetina (Howdanl992)y con paroxetina (Masi,
Marcheschi, & Pfanner, 1997). En el tratamiento aontidepresivos triciclicos se recomienda
la utilizacion de la clomipramina, habiéndose régubw algunos casos de mala tolerancia al
tratamiento con imipramina (Aman, White, Vaithidveat, & Teehan, 1986). Respecto al
tratamiento con tratamiento electroconvulsivo (TE€E han reportado una buena eficacia y
tolerancia en depresiones resistentes a tratamfi@mi@cologico (Kessler, 2004; Puri, Langa,
Coleman, & Singh, 1992). En cuanto al tratamiersiogierapéutico en los pacientes con DI y
trastorno depresivo, la linea a seguir no estaé glaro existen practicamente publicaciones al

respecto (Janowsky & Davis, 2005).



1.5.2.2 Trastorno Bipolar

1.5.2.2 a) Prevalencia:

La prevalencia de trastorno bipolar en la poblac@mDI es superior al de la poblacién general
(4% frente a 1%) (Salvador-Carulla & Novell-Alsir29)02) y se ha observado que el 50% de
los pacientes presentan antecedentes familiareasternos afectivos (Glue, 1989). Ademas
de ello, los trastornos afectivos en las persomes @ son facilmente confundibles con
sindromes psicéticos (National Collaborating Cenfipe Mental Health (UK). British
Psychological Society. National Institute for Headind Clinical Excellence, 2006) por lo que
la prevalencia de trastornos afectivos podria s@r rmayor. Siempre que se observe una
afectacion del patron basal de conducta o un awm@edisminucion de la implicacién en las
actividades habituales se ha de considerar comeepaisospecha diagndstica un trastorno del

estado de animo.

1.5.2.2 b) Etiologia:

1) Alteraciones genéticas:

1) Ha sido descrita una relacion entre determinattasaciones en los genes GRIK 4 y
NPAS 3 con el trastorno bipolar y con la esquiatfreen la poblacién con DI (Blackwood
et al., 2008).

o El gen GRIK4 se expresa en la amigdala, hipocammm ycortex entorrinal,
(Regiones del cerebro que se ven afectadas emastbrino bipolar y en la
esquizofrenia) y que se encuentran relacionados @nexpresion de
neurotransmisores receptores del glutamato. Laegxis de un menor numero de
receptores del glutamato, motivaria reciprocamentaumento de la liberacion de
dopamina en estas regiones. Los pacientes conzef®umia parecen tener una
modificacionen la zona central de este gen, mismtee en aquellos con trastorno

bipolar se observaba una modificacion en lapantg. f



o El gen NPAS 3, en cambio, estaria implicado erelaragénenesis del hipocampo
(Estructura en relaciéon estrecha con patologiasdarapilepsia y otros trastornos
psicoticos). En estudios experimentales con “Knatkdice” se observo una
afectacion de la cognicién, memoria, movimientogonductas anormales en
aquellos ratones con diferentes polimorfismos de @sn. Algunos polimorfismos
del gen NPAS 3, otorgarian vulnerabilidad al dedlarrde sintomas psicoticos,

mientras que otros actuarian como factor protector.

2) Neuroanatomia:

En estudios de resonancia magnética cerebral seldsmmvado alteraciones estructurales
en amigdala y en hipocampo en personas con Dlgu manera que en pacientes
esquizofrénicos y en trastornos bipolares en pablageneral (Kempton et al., 2011;

Walker, Dosen, Buitelaar, & Janzing, 2011).

3) Fenotipos conductuales:

Se han observado asociaciones entre determinattdsgias psiquiatricas y determinados

sindromes genéticos:

En los individuos con sindrome de Down, se ha elsler una proteccion ante el
desarrollo de episodios maniacos, existiendo muppaeasos reportados de en la
literatura, y circunscritos al sexo masculino (SCAoper & Collacott, 1993), (Pary,
RJ, Friedlander, R & Capone, 1999).

Las personas con sindrome de X Fragil presentanmanor prevalencia de
trastorno bipolar, TDAH y trastornos de ansiedadd&pp & Dykens, 2001).

Los individuos con sindrome de Rubensstein-Taibgsgmtan una mayor
prevalencia de trastorno bipolar con episodioset®#pos y maniacos con sintomas

psicoticos (Fletcher et al., 2007).



Las personas con sindrome de Klinefelter presantgror prevalencia de trastorno
bipolar (J. Matson, 1992).

Los individuos con sindrome velocardiofacial prégban mayor prevalencia de

trastorno esquizoafectivo y de esquizofrenia (Bags€how, 2008).
Las individuos con sindrome alcohdlico fetal préglean con mayor frecuencia
trastorno bipolar (Fletcher et al., 2007).
1.5.2.2 ¢) Sintomatologia:
Existen ciertas diferencias en la sintomatologldrdstorno bipolar entre la poblacion con
DI y la poblacion general (J L Matson, Gonzalezfldrege, Thorson, & Laud, 2007;

Vanstraelen & Tyrer, 1999):

Existe una mayor relacion familiar en las persamasDI y trastorno bipolar que en la

poblacion general, siendo esta relacion mas estresando la discapacidad es mas

severa.

o DI grave/profunda: 73% de episodios familiares

o DI moderada/leve/FIL: 37% de episodios familiares

Presentan una mayor tendencia a la ciclotimiagptsodios mas breves. L. R. Charlot

et al., (1993) observé en un 40% de los pacierdssI8P y DI criterios de ciclacion
rapida, respecto al 10-20% en poblacioén generalofPolado, R. King, (1999) observo
en una muestra con 26 pacientes ambulatorios cgimBP un 54% de ciclacién rapida,
siendo esta asociacion del 100% en todos los ohadpd con DI grave/profunda.
Vanstraelen & Tyrer (1999) documentan en su remissistematica una mayor
prevalencia de ciclacion rapida en las personaftorespecto a la poblacién general,
siendo esta relaciéon mas estrecha al aumentaale@dgd de DI. (DI grave/Profunda:
24,5 episodios / afio, DI moderada, leve/FIL: 14¢iSadios / Aio)

Se ha documentado una mayor resistencia farmacalogi



Se observan con mayor medida graves alteracionesodé@ucta, frecuentemente

conductas disruptivas.
Es frecuente observar un fenémeno de aprendizagegpisodios maniacos previos, con

el que luego se pueden observar simulaciones dmmegnsaciones para obtener

determinadas ganancias.

1.5.2.2 d) Diagnostico



Criterios DM-ID (Episodio maniaco)

Criterios DSM IV-TR Criterios DM-ID (Desde DI leweDI
Profunda)
A) Un periodo diferenciado de A) No adaptacion

estado de animo anormal |y

persistentemente elevaddota: Observadores pueden reportar: | El

expansivo o irritable, que durandividuo se rie o canta de forma inapropiada.

al menos 1 semana (dsta excesivamente atolondrado o bromista.

cualquier duracion si precisé&se ha vuelto intrusivo. Se sonrie de forma

hospitalizacion). inadecuada en determinadas ocasiones. El
humor euférico puede alternarse gon
irritabilidad.

B) Durante el periodo han B) Durante el periodo han

persistido tres o0 mas de lps persistido tres o0 mas de los siguientes

siguientes sintomas (cuatro|si sintomas (cuatro si es solo irritable). Para

es solo irritable) y ha habido personas que tengan dificultades |de

en grado significativo: expresion Dos o0 mas. Tres si el humor es

irritable.

(1) Autoestima exagerada |0 (1) No adaptacion

grandiosidad
Nota: Informadores pueden reportar que el
individuo con DI reclama atencion de forma
exagerada o se da mucha importancia. (Acorde
a su nivel intelectual: Tiene coche, carnet de
conducir...), expresa eventos sociales poco
congruentes “Me caso”. Habla de una relagion
con algun personaje famoso. Cree que es un
superhéroe.




(2) Disminucion de la
necesidad de dormir (Se
siente descansado con 3

horas de suefio)

(2) No adaptacion

Nota: Informadores reportan 3 horas 0 me|
de suefio. Se acuesta tarde, se lev
temprano. Problemas de comportamie
durante la noche. Aunque duerme poco n
observa que esté cansado. El individuo pu
parecer descansado, pero no se observa
pueda descansar. Los problemas de suefic
resistentes al tratamiento. (comparacion

linea basal)

nos
anta
nto
D se
ede
| que
D Son

con

(3) Mas hablador de lo
habitual

(3) No adaptacién

Nota: Informadores pueden reportar: Aume|

sobre la linea basal en vocalizacion, llar

nto

nto,

gritos. Hablar sin parar. Repite preguntas

continuamente, no espera respuestas. M

capacidad de escuchar. Mondlogos que
permiten interrupciones. Cantar en voz 4
Ruidos y llantos repetitivos no verbalg
(exageracién de linea basal)

(4) Fuga de ideas o
experiencia subjetiva de

pensamiento acelerado

(4) No adaptacion

Nota: Informadores pueden reportar:
individuo salta rapidamente de un tema a Q
O puede verbalizar que sus pensamientos

muy rapido. Comparacion de linea basal.

(5) Distraibilidad

(5) No adaptacion

eNosS
no
Ita.

2S.

El
tro.

van




Nota: Informadores pueden reportar:
hg

disminuido sus habilidades de autocuidd

individuo no rinde en el trabajo,

parece habitualmente distraido. Prese
alteraciones de conducta cuando ha de red

tareas que requieren atencion.

Nota (2):

Problemas de memoria “vienen y van”. H

Informadores pueden report
disminuido sus capacidades de aprendiz
No puede terminar actividades por falta

atencion.

(6) Aumento de la
actividad intencionada
(social, laboral, académica,
sexual) o agitacion

psicomotora)

(6) No adaptacion

Nota: Informadores pueden reportar: El
individuo esta extremadamente activo, no s
sienta, camina rapido, se mueve
continuamente en la habitacion. Se ha vue
muy intrusivo. No se puede sentar para

comer.

el
an
do,
2nta

lizar

ar:

an

de

(7) Implicacién excesiva en
actividades placenteras que
tienen un alto potencial para
producir consecuencias
graves (compras, Sexo,

inversiones...)

(7) No adaptacion

Nota: Informadores pueden reportar:
Comportamiento sexual o hablar sobre el
tema. Mas actividad sexual se la

habitual.Comportamientos masturbatorios

aumentados. Comportamiento exhibicionis

o tocamientos a compaferos.

[a




C)

Los sintomas no cumplen
criterios para un episodio

mixto.

C) No adaptacién

D)

Deterioro laboral o de las
actividades sociales
habituales o de las relacione
con los demas, o para
requerir hospitalizacién con
el fin de prevenir dafos, o

hay sintomas psicoticos.

D) No adaptacion

sNota: Persona con DI que residen

estado de animo. Cambios bruscos er

agresividad o alteraciones del suefio. Hay

tendencia al diagnéstico de TBP en DI

pacientes con TBP-III.

residencias pueden no cumplir este criterig.

en

Nota (2): Problemas que ocasionen estrés o

dolor, pueden simular una alteracion del

medicaciéon también pueden producir

una

en



Criterios DC-LD Episodio maniaco:

a) Los sintomas/signos tienen que estar presdntesna@s 1 semana

b) No debe de ser consecuencia directa de la t@drahas o de patologias médicas,
ejemplo: Hipertiroidismo.

c) No se presenta dentro de un episodio mixto tragtorno esquizoafectivo (el episodio

maniaco o el esquizoafectivo tienen prioridad s@begpisodio maniaco)
d) Lo sintomas/signos representan un cambio respéestado premaérbido de la persona
e) Un estado de &nimo anormalmente elevado, exjmaogiritable tiene que estar presente
(ejemplo: lairritabilidad puede ser observadaemimomo un episodio brusco, o bien como
un aumento del nivel basal de agresividad verbai&iante provocaciones menores).
Reduccion del nivel de tolerancia.
f) 3 de los siguientes sintomas tienen que esteioadlmente presentes:
1) Aparicién o aumento de hiperactividad, excesnargia
2) Aumento de la capacidad de habla, presiéon diaha
3) Fuga de ideas
4) Pérdida de la inhibicion social habitual (eyelndo desinhibicion sexual) y
comportamiento social inapropiado (ejemplo: haldan extrafios, aumento de la
familiaridad, intrusismo (iniciar conversacionesnc extrafios, comportamientos
publicos, como orinar, cuando dichas accionesasoréalizaria el sujeto de forma
habitual)

5) Reduccion de la capacidad de dormir (al menosrd menos de lo habitual)

6) Aumento del autoestima, grandiosidad



7) Reduccion de la capacidad de concentraciétraddidad

8) Comportamiento desinhibido (pérdida del juictomparado con el comportamiento

habitual del usuario en situaciones similares)
9) Aumento de la libido, energia sexual, o de$icion sexual, que llevan a

comportamientos desadaptativos (masturbacion bBlicpytocar a otros con intencion

sexual)

Episodio mixto:

Los criterios DM-ID y DC-LD para episodio mixto mwesentan modificaciones destacadas

respecto a los criterios DSM-IV-TR.



1.5.2.2 e) Tratamiento:

Existen diversas opiniones acerca del tratamiesntmdcologico del trastorno bipolar en los
pacientes con DI. Si bien algunos autores recoraiefalutilizacion del acido valproico como
tratamiento de primera linea (Vanstraelen & Tyi®&99), dado que un tercio de los pacientes
parecen ser resistentes al tratamiento con litmdi&rg J, Harrow, 1999), otros se muestran
contrarios por el deterioro cognitivo observadalgunos pacientes en tramiento con valproato

sodico.

A la hora de utilizar tratamientos antipsicoétices recomiendan los antipsicéticos atipicos por
su menor indice de extrapiramidalismos, ya quali@saciones motoras son muy frecuentes
en las personas con DI (Vuijk et al., 2010). Poo ¢tado, se recomienda prestar atencion a la
ganancia de peso, muy frecuente en las personaBlcfitmerson & Robertson, 2010), de
forma destacada en algunos sindromes genéticos elosimdrome de Prader Willy, y utilizar

antipsicoticos que no produzcan sindrome metahdlico

Como tratamientos de tercera linea, se recomiendtlizacién de antiepilépticos con efecto
eutimizante (carbamacepina, oxcarbacepina, pregabajabapentina, topiramato). En el
tratamiento con carbamacepina y oxcarbacepina sle lsanocer el riesgo de desarrollar una
hiponatremia, asi como en la toma de topiramattetdrioro cognitivo asociado en algunos
pacientes (Brandt, Lahr, & May, 2015). La lamomayjugaria un papel especial por su efecto
antidepresivo, y su buena eficacia antiepilépticagte tipo de pacientes, siendo importante en
este caso el realizar un aumento progresivo dedss ¢bara evitar la aparicion de reacciones

cutaneas con elevada mortalidad como el sindronstedens-Johnson.



1.5.2.3 Episodio depresivo asociado a enfermedad adiga en DI

La personas con DI presentan una elevada coma@tilidédica (Ryan & Sunada, 1997).
Algunas de estas patologias comorbidas, puedenarcasscundariamente sintomas

psiquiatricos:

o Las enfermedades tiroideas (muy frecuentes endesoipas con sindrome de Down)
pueden causar sintomas depresivos o cambios @eloede animo similares a los
observables en pacientes con TBP. Segun Prashal@$8D6) un 25% de los pacientes
con sindrome de Down y diagnostico de depresi@sgmtan en realidad un episodio

depresivo secundario a un hipotiroidismo previameatidentificado .

0 Se ha observado una relacion entre el ovario peligo y el TBP en las personas con
DI (Ghaziuddin, 1988).

0 Se han documentado asociaciones entre la neunoi#bosis y los trastornos depresivos

con graves alteraciones de conducta (GoldsteiRe@nolds, 1999).



1.5.2.4 Trastornos afectivos asociados a la toma ffamacos en la DI

Los pacientes con DI toman, debido a su elevadaodmhdad médica, un gran nimero de
farmacos (Ryan & Sunada, 1997). Es conocida swetaria a presentar un gran numero de
reacciones adversas y paradéjicas a diversos fae{@ualtieri, Schroeder, Hicks, & Quade,
1986) y algunos sindromes, como el sindrome de ridtdia-Taybi, presentan con cierta
frecuencia sindrome neuroléptico maligno con laatdeneurolépticos (Levitas & Reid, 1998).
Por otro lado, se ha observado agresividad, agiagiconfusién producida por la toma de
diversos psicofarmacos,siendo estos sintomas esiooesa, facilmente confundibles con

episodios maniacos (Barron & Sandman, 1985).



1.5.3 Trastornos psicoticos en la personas con DI

1.5.3 a) Prevalencia:

Existe disparidad de opiniones en cuanto a la pFeem de los trastornos psicoticos en las
personas con DI. Kraepelin (1919) cifré la prevalame la esquizofrenia en la poblacion con
Dl en un 7% y (Turner (1989) observo el triple devalencia de en la poblacion con DI leve
gue en poblacién general. Salvador-Carulla et B998) mas actualmente cifraron su
prevalencia en Espafia en un 7,69%. En cuantoravalpncia de los trastornos psicoticos, las
cifras se mueven en un abanico entre el 3% (Matseual., 2005) y un 17,7% (Salvador-

Carulla et al., 1998).

Prevalencia trastornos psicoticos (Salvador-Cafdovell-Alsina, 2002):

Trastorno psiquiatrico Prevalencia (%)
Esquizofrenia 7,69
E. Paranoide 3,97
E. Desorganizada 2,31
E. Residual 1,54
E.Indiferenciada 0,77
Otros trastornos psicoéticos 9,23
T. Esquizoafectivo 4,61
Tip. Depresivo 3,84
Tip. Bipolar 0,77
T. Psicético no especif. 4,61




1.5.3 b) Etiopatogenia:

Existen diferentes teorias que tratan de explicer mnayor prevalencia de psicosis en la

poblacion con DI que en poblacion general.

a) Genética / Fenotipos conductuales:

Se han relacionado sindromes genéticos o detettosnpolimorfismos en personas

con DI con trastornos psicoéticos asociados (Newtdd., 2014):

o El sindrome velocardiofacial (Bassett et al., 1988%indrome de Prader Willy (D.
Clarke, 1998; The royal colleges of psychiatrid) D), el sindrome de Klinefelter
(Pomeroy, 1980)y las mujeres con el sindrome dea¥iF; (A. L. Reiss, Hagerman,
Vinogradov, Abrams, & King, 1988) se han asociaolo gcna mayor prevalencia de

esquizofrenia.
o Ladeleccion en el gen 3927.3 (Nevado et al., 20&4)uplicacion del gen 16p11.2
(Rosenfeld et al., 2009)y alteraciones en el g2l 8tJrraca et al., 2005) se han

asociado con discapacidad intelectual y trastopsasoticos.

b) Patologia organica:

Sanderson et al. (2001) teorizan sobre una stgeéslogia comun entre la DI y la

psicosis mediada por meningoencefalitis 0 comgidrees obstétricas. Por otro lado,
es conocido que los pacientes con esquisencgiadisentan de forma frecuente
patologias psicéticas asociadas (Alexander, Paltlegnointe, Flynn, & Honer, 1997;

Carvalhdo Gil & Ponte, 2016). Esta asociacion f@odstar mediada por la conocida
relacion entre la esquisencefalia y la epilepsial@ulo temporal, en la que a travées
de crisis epiléticas discognitivas con clinicacps8ca asociada (Fukao, 2012), podria

dar lugar a falsos diagnésticos de trastorno®peas “no organicos”.



c) Neuroanatomia

(Bonnici et al., 2007) postulan la idea de queuds personas con DI y psicosis,
deberian su déficits cognitivos a una esquizadregjresiva de pronta evolucion, no
asi a la discapacidad intelectual en si mismahditeoria estd basada en las
similitudes en neuroimagen entre los pacientesiesfiénicos sin DI y aquellos con

DIl asociada.

1.5.3 ¢) Sintomatologia:
Existen algunas peculiaridades sintomatoldgicas®personas con psicosis y DI, respecto a

la poblacién general, que se han de conocer paer pealizar un diagndstico psicopatolégico

correcto.

Alteraciones del pensamiento y de la percepciéimi¢a alucinatoria.

Delirios:

Debido a la aquiescencia de los pacientes, lamnadee delirantes pueden

durante la entrevista no ser inamovibles, perorsoidivantes.

Las experiencias delirantes pueden ser expresamasgindividuos con DI
leve/moderada, pero en aquellos con DI grave/pdz#use han de basar en la
interpretacion de las alteraciones de comportamiéexpresiones de miedo,

temor, conducta de escucha...)

Los delirios de perjuicio pueden ser malinterpresaga que el paciente puede
“confundir” determinadas situaciones reales, segdl a presentar creencias
delirantes. Ejemplo: la cuidadora me controla coaegtoy en el patio, sabe lo
que pienso... Realidad: la cuidadora sabe lo quesaigrorque conoce al
paciente y sabe lo que quiere hacer en cada mondehtdia, debido a sus

marcadas rutinas.



Los delirios de grandeza pueden estar centradastaidades no fantasticas y
ser dificiles de interpretar. Ejemplo: ser el cdolade la residencia, ser capaz

de leer el periddico...)

Es importante evitar la malidentificacion del compmiento autista, con el
pensamiento bizarro. ElI solapamiento diagnostictreelos trastornos del
neurodesarrollo y los trastornos psicoticos es ciolog y en ocasiones en
completamente indistinguible (ejemplo: conversagsrimaginarias sobre

alucinaciones auditivas).

Alucinaciones:

Las alucinaciones visuales, habitualmente ocultpdada poblacién general,
son facilmente expresables en la DI leve y en @gyersonas con DI moderada

(no conciencia de rareza).
Las alucinaciones visuales se pueden centrar enstmos o fantasmas.
Importante el diagndstico diferencial con crisisilgggicas con clinica

alucinatoria visual y con interpretaciones deliesnimagineria patologica).

La tematica de las alucinaciones se relacionanetamnvel de desarrollo del

paciente (comentarios como te has portado maluerésvieso....).

Pensamiento sonoro y alucinaciones en forma deswaquoe comentan acciones

en tercera persona del paciente son infrecuentes.

Trastornos formales del pensamiento:

Para la evaluacion de los trastornos formalesal®amiento, se necesita o bien
un conocimiento profundo del individuo o una evidan clara de
desorganizacion del mismo. En algunos casos cgu#ga verbal muy afectado

es imposible.



Sintomas negativos.

Los sintomas negativos son dificilmente evaluadtepoblacién con DI:

La falta de estimulacion y los efectos secundaid®da medicacion pueden dar lugar a

confundir éstos con sintomas negativos.

El deterioro y enlentecimiento cognitivo puede estadiado por la toma de determinados

farmacos (antiepilépticos, antipsicoticos) o pdofmyias médicas asociadas (epilepsia)

Sintomatologia. Revision de la literatura

Existe escasez de estudios sobre los sintomadipsfcén las personas con DI.

Estudios sobre las caracteristicas delirantesanzdrenia:

o James P.E, Snaith (1979) en un estudio con 24masi€21 con DI moderada
y 3 con DI leve) se observaron que la ideacionraldie persecutoria era el

sintomas mas frecuente.
0 Meadows et al (1991) en un estudio con 51 pacid@&e®l y esquizofrenia y

25 con esquizofrenia sin DI) observaron que ladoeedelirante y los trastornos

formales del pensamiento eran menos frecuentelsgenpocon DI asociada.

Estudios sobre los sintomas negativos en esquidafre

0 Doody et al. (1998) realizan un estudio con 39@®as con DI y esquizofrenia
y con 34 controles con esquizofrenia y sin DI yeéstn las diferencias en la
sintomatologia entre los dos grupos. Observan uagomprevalencia de

sintomas negativos en el grupo con DI asociada.

1.5.3 d) Diagnostico:



Criterios diagndsticos en trastornos psicoticoBen

o Criterios DM-ID : Los trastornos psicoticos practicamente no ptasecambios
respecto a los criterios DSM-IV-TR / DSM-V. Existea peculiaridad: El trastorno
delirante no es aplicable en la poblacion con @vgr/ profunda.

o Criterios DC-LD : La esquizofrenia, el trastorno delirante y edtmano psicotico breve

son agrupados bajo la denominacion “trastorno pe@dno existiendo criterios
diferenciales entre ellos.

Criterios DC-LD Esquizofrenia/Trastorno delirante/T .psicético breve

A) Los sintomas o0 signos no deben ser consecuencigtalide otros trastornos
psiquiatricos (por ejemplo, demencia, deliriumsegio depresivo, episodio maniaco,
episodio afectivo mixto), drogas prescritas o ilegao alcohol o trastornos fisicos tales

como una disfuncion tiroidea.

B) No se cumplen los criterios para episodio esquetafo. Nota: Jerarquicamente, el

episodio esquizoafectivo prevalece sobre el episdeélirante esquizofrénico.

C) Uno de los grupos de items 1, 2 6 3 debe estagqees

1. Uno de los siguientes sintomas debe estar prdsentgyoria de los dias durante

al menos dos semanas

o Alucinaciones auditivas en tercera persona (vockxindgenas

discutiendo entre si).

o Voces alucindgenas de alguna parte del cuerpo.



o Delirios imposibles o fantasticos (los delirios saenlturalmente
inapropiados y completamente imposibles, por ejemlpl capacidad

para comunicarse con “aliens”).

0 Insercién de pensamientos, o robo de pensamienteangmision /
difusién de pensamientos; o eco de pensamienteliiod de control,
influencia o pasividad (claramente referido al peeo movimientos de
las extremidades o pensamientos especificos, asmaensaciones); o
percepcion delirante, o voces alucindgenas reaizactomentarios

constantes.

2. Uno de los siguientes sintomas esta presenteylarrparte del tiempo durante

un periodo de un mes, o durante algun tiempo tldodias durante al menos
un mes (una periodo mas largo de tiempo, en vistia anenor significacion

diagndstica de estos sintomas):
o Delirios gue no son congruentes con el estado mecdfmo pueden ser
explicados por la religion, cultura o historia dpremdizaje de la

persona).

o Alucinaciones gue no son congruentes con el esdiadanimo y que

pueden ocurrir en cualquier modalidad sensorial.

3. Dos de los siguientes sintomas deben estar preskenteayoria de los dias

durante al menos dos semanas, aunque pueden cambmensidad y en tipo

cada dia)

o Delirios que no son congruentes con el estado mecéfmo pueden ser
explicados por la religion, cultura o historia dpremdizaje de la

persona).

o Alucinaciones que no son congruentes con el esdadanimo y que

pueden ocurrir en cualquier modalidad sensorial.



o Sintomas cataténicos, por ejemplo, estupor, paqstilexibilidad

extrema/cerosa, negativisimo.

o Sintomas “negativos”, donde hay evidencia clara qie éstos
constituyen un cambio respecto al funcionamientd dstado
premoérbido/linea basal de la persona, por ejengpatia, pérdida de
habilidades adaptativas, deterioro del comportatoidimigido a metas,

aplanamiento o incongruencia de respuestas emadesona

o Forma desordenada de pensamiento, donde hay enxd2a@ de que

constituye un cambio respecto del estado premdetiondividuo.



1.5.3 e) Tratamiento:

Existe escasa bibliografia sobre el tratamient@mamndado para las personas con DI y
trastornos psicoticos. Se trata de pacientes ca@nelevada comorbilidad médica y con
tendencia a la polimedicacién. Holden & Gitlese®0@ y Johnny L. Matson & Boisjoli (2009)
estiman que el 50% de las personas con DI estatamiento con antipsicoticos. Es conocida
la frecuente aparicion reacciones paraddjicas yef@etos secundarios bajo la toma de
psicofarmacos, siendo la discinesia tardia el siato mas frecuente (Newell, Bodfish,
Mahorney, & Sprague, 2000).

Duggan & Brylewski (1999) en una revision exhaustbobre el tratamiento antipsicético en
las personas con DI, encontraron que los antipsazdton mas estudios en la literatura era la

Risperidona, seguida del Haloperidol, la Clorpromaz la Clozapina.

Dentro de los antipsicéticos atipicos (Duggan &l8mski, 1999):

La risperidona se considera el antipsicético denera eleccion, dada su eficacia y
buena tolerancia. Se ha observado por otro ladongj@ia conductual destacada tanto

en los pacientes con sintomatologia psicética adaatomo sin ella.

La clozapina se considera el tratamiento de prirleecion, dada su minima afectacion

neuromotora en patologia psicotica resistentetantianto.

La olanzapina presenta un buen perfil de eficad@erancia, pero dada su tendencia

al aumento de peso, se prefiere priorizar el tregiatm con Risperidona.

La quetiapina y el aripiprazol presentan buenosltados, pero no cuentan hasta la

fecha con suficientes estudios en poblacion con DI.

Dentro de los antipsicéticos tipicos/’Mixtos (Duggh Brylewski, 1999):

o Con clorpromazina se observd una buena respuesiasiedtica, pero una gran

aparicion de sintomas parkinsonianos y de dis@areasilia.



0 Zuclopentixol demostré ser efectivo y presentar umm@or tolerancia que otros

antipsicaoticos clasicos como el haloperidol.

Tratamiento electroconvulsivo (Reinblatt, Rifkin,/&eeman, 2004):

Realizan una revision de la literatura sobre laagefa y la tolerancia del tratamiento
anticonvulsivo en los pacientes con DI y otras lpgias psiquiatricas, entre otras con
trastornos psicéticos. Los autores observan unarfaggonductual significativa y una

buena tolerancia al tratamiento, sin presencidrderaas secundarios significativos.



1.5.4 Trastornos de ansiedad en las personas con DI

1.5.4 a) Prevalencia:

No existen datos oficiales sobre la prevalenci@slérastornos de ansiedad en la poblacion con
DI, existiendo resultados muy dispares y con masaliferencias entre los diferentes grados
de discapacidad en los pocos estudios realizaddsebal., (2001b) y B. H. King, DeAntonio,
McCracken, Forness, & Ackerland, (1994) reportam miayor presentacion de estos trastornos
en la poblacién con DI respecto a la poblacion geneVerhoeven & Tuinier (1997) observan
un frecuente infradiagndstico de los trastornoardgedad en la poblacion con DI, siendo una
de las causas mas frecuentes de los trastornandeata (J L Matson, Smiroldo, Hamilton, &
Baglio, 1997). Los individuos con DI son mas vulides a los eventos trauméaticos y

estresantes, por lo que estan mas predispuesiesatollo de estos trastornos.

1.5.4 b) Etiopatogenia:

a) Factores biolégicos:

o La ansiedad se encuentra mediada por diferenteanisetos neurobiogquimicos
cerebrales, especialmente por el sistema hipotetapifuitario-adrenal (HPA),
regulado por el hipocampo y la amigdala, princpalentroladores del sistema
emocional (Coplan & Lydiard, 1998), pero tambiéegan su papel otras estructuras
frecuentemente afectadas en las personas con Dleaside la base, sistema

limbico, cortex prefrontaly cerebelo (Panksepp,6)99

o Enindividuos con trastorno por estrés postraurnasie ha evidenciado pérdida de
las dendritas en la zona hipocampal. Esto provaceriaumento de la liberacion de

glucocorticoides en momentos de estrés (Schulkitg, & McEwen, 1998).



b) Factores sociales:

o La falta de solucién de conflictos internos (NuitBallenger, J.C, Lepine, 1998)

juega un papel en los trastornos de ansiedad gretasnas con DI.

o0 La percepcion distorsionada de los eventos extefgistorsiones cognitivas), es

otro factor que ha sido estudiado en la literafBealow & Lehman, 1996).

c) Eenotipos conductuales:

Las personas con sindrome de Williams presentamegor frecuencia trastornos
de ansiedad (Einfeld, Tonge, & Rees, 2001).

(@)

o Los individuos con sindrome de X-Fragil presentandentemente ansiedad social.

o Las personas con sindrome de Prader-Willi, preseatanenudo trastornos de
ansiedad (Hyman, Oliver, & Hall, 2002)

o Los individuos con sindrome de Down, sufren dddrass de ansiedad y TOC con
asiduidad (Dykens et al., 1996).

1.5.4 c) Diagnéstico:



Criterios DM-ID (Trastorno de ansiedad

generalizada

Criterios DSM-IV TR

Criterios DM-ID adaptados a DI
severa/profunda

A. Ansiedad y preocupacion excesivas

(expectacion aprensiva) sobre una amy

(como el rendimiento laboral o escolar)

gue se prolongan mas de 6 meses

gama de acontecimientos o actividades

A. Sin adaptacion
lia

B. Al individuo le resulta dificil controlar
este estado de constante preocupaciorn

B. Sin adaptacion

C. La ansiedad y preocupacion se aso(
a tres (0 mas) de los seis sintomas
siguientes (algunos de los cuales han

persistido mas de 6 meses).

a tres (0 mas) de los seis sintomas
siguientes (algunos de los cuales han
persistido mas de 6 meses).

Nota: En los nifios y en personas con [

severa solo se requiere uno de estos

sintomas

i@n La ansiedad y preocupacion se aso¢

1. Inquietud o impaciencia

1. Sin adaptacion

2. Fatigabilidad facil

2. Sin adaptacion

3. Dificultad para concentrarse o tener

mente en blanco

&8. Sin adaptacion
Nota: Dificil de aplicar en personas con

DI severo e inaplicable en DI profundo

4. Irritabilidad

4. Sin adaptacion

5. Tension muscular

5. Sin adaptacion

ian



6. Alteraciones del suefio (dificultad pa
conciliar o mantener el suefio, 0
sensacion al despertarse de suefio no

reparador)

rd. Sin adaptacion

D. El centro de la ansiedad y de la
preocupacion no se limita a los sintoma
de un trastorno; por ejemplo, la ansiedi
0 preocupacién no hacen referencia a |
posibilidad de presentar una crisis de
angustia (como en el trastorno de
angustia), pasarlo mal en publico (com
en la fobia social), contraer una
enfermedad (como en el trastorno
obsesivo-compulsivo), estar lejos de ce
o de los seres queridos (como en el
trastorno de ansiedad por separacion),
engordar (como en la anorexia nervios
tener quejas de multiples sintomas fisic
(como en el trastorno de somatizacion)
padecer una enfermedad grave (como
la hipocondria), y la ansiedad y la
preocupacion no aparecen
exclusivamente en el transcurso de un

trastorno por estrés postraumatico.

D. Nota: Dificil de aplicar en DI severa
isnaplicable en DI profunda.
ad

a

O

1Sa

),
20S
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E. La ansiedad, la preocupacion o los
sintomas fisicos provocan malestar
clinicamente significativo o deterioro
social, laboral o de otras areas
importantes de la actividad del individu
F. Estas alteraciones no se deben a log

efectos fisioldgicos directos de una

E. Sin adaptacion

D.

5 F. Sin adaptacion




sustancia. (ejemplo: drogas, farmacos)|o
a una enfermedad médica (Ejemplo:
hipertiroidismo) y no aparecen
exclusivamente en el transcurso de un
trastorno del estado de &nimo, un
trastorno psicético o un trastorno

generalizado del desarrollo.




Trastorno de ansiedad generalizada. Criterios DC-LD

A) Los sintomas o signos deben estar presentes larimalgolos dias durante al menos seis

meses, aungque pueden permanecer mas tiempo ylsegaeluracion.

B) Los sintomas / signos no deben ser una consecuirasita de otro trastorno
psiquiatrico. (Por ejemplo: trastornos psicoticosafectivos, episodio depresivo,
trastornos de ansiedad fobicos, trastorno de panicastorno obsesivo-compulsivo), de

drogas o de trastornos fisicos como hipertiroidisepilepsia o trastornos cardiacos.
C) La ansiedad es generalizada y no se limita a woangtancia ambiental particular.
D) La persona experimenta una elevada tension, praoupo sentimientos de aprension

sobre los acontecimientos y problemas cotidianosd® que la persona describa estas

experiencias 0 su expresion o conducta pueden essanifansiedad o0 miedo.

E) Pueden presentarse al menos uno de 0s sigsliiitems:

Palpitaciones o aceleracion de los latidos delzibra
Sudoracion

Temblores o agitacion

O O O O

Boca seca (por ejemplo:cpedir bebida repetidamente)

E) Algunos de los siguientes sintomas también pueskan presentes, al menos tres

sintomas de los siguientes, estan presentes &n tota



(@)

O O O o o o o o

Dificultad para respirar:_hiperventilacion.

Dolor o molestias en el pecho.

Nauseas, vomitos o molestias de estomago (“teneposas en el estbmago”; “tener

el estbmago del reves”).

Accesos de frio o calor.

Dificultad para descansar, inquietud.

Sensacion de nudo en la garganta, tragar repetidame

Respuesta exagerada a pequenas sorpresas o astad@s

Dificultad para concentrarse o distrabilidad.

Irritabilidad debida a la ansiedad o al miedo (@emplo, agresion verbal o fisica en

respuesta a cosas que la persona podria tomarsalowsm habitualmente.

Insomnio de inicio, debido a la preocupacién, atesieo_miedo.



Criterios DM-ID (Trastorno de panico)

Criterios DSM-IV TR

Criterios DM-ID (DI Severa/Pnafida)

A. Aparicion temporal y aislada de miec
0 malestar intensos, acompafada de
cuatro (o mas) de los siguientes sintomn
gue se inician bruscamente y alcanzan
maxima expresion en los primeros 10

minutos:

l@\. Nota: Periodo observado en el que 3
cumplen tres criterios. La persona padg
as) miedo intenso o agitacion destacad:

Su

e

2Ce

|

1. Palpitaciones, sacudidas del corazor

elevacion de la frecuencia cardiaca

1 . Identificados mediante pulso manua

estetoscopio

2. Sudoracion

2. Observable

3. Temblores o sacudidas

3. Observable

4. Sensacion de ahogo o falta de alient

04. Hiperventilacién observable.

5. Sensacion de atragantarse

5. Ahogo puede ser observado. La

persona puede tener dificultad para

respirar, mostrar un débil llanto, tos,
respiracion sibilante, retraccion de las

costillas, volverse azul.




6. Opresidn o malestar toracico 6. La persona se agarra o se frota el pecho

7. Nauseas o molestias abdominales 7. Observata®marcadas.

8. Inestabilidad, mareo o desmayo 8. Marcha tambaleante. Dificultad para
incorporarse.

9. Desrealizacion (sensacion de 9. No evaluable

irrealidad) o despersonalizacién (estar

separado de uno mismo)

10. Miedo a perder el control o volverse 10. No detectable

loco

11. Miedo a morir 11. No detectable

12. Parestesias (sensacion de 12. No detectable

entumecimiento u hormigueo)

13. Escalofrios o sofocaciones 13. Dificilmenteepbables.
Nota: Panico extremo se puede
manifestar en forma de irritabilidad,
agresividad y comportamiento
destructivo. Pueden observarse latigazps
de los brazos, las piernas y balanceo de la
cabeza.




Criterios DC-LD. (Trastorno de pénico)

A) La persona experimenta ataques de panico recusrenstaques en 1 mes.

B) Las crisis de panico no son consecuencia directdrds trastornos.

C) Las crisis de panico tienen las siguientes cariatias:
Intenso miedo
Inicio abrupto

Duracién méaxima de unos minutos

D) 3 de los siguientes items han de presentarse @ueaotisis de panico
Palpitaciones o taquicardia
Sudoracion
Temblores
Boca seca
Dificultad para respirar. Hiperventilacion
Dolor toracico o disconfort
Nauseas, vOmitos o mariposas en el estbmago
Sensacion de mareo

Acaloramiento o escalofrios



Diagnéstico diferencial:

En las personas con discapacidad intelectual eertarge hacer un diagnéstico diferencial
entre las crisis de panico y otras patologias acgénLas crisis epilépticas del I6bulo temporal
se pueden manifestar con aura en forma de miedwiedad intensa y sin otros sintomas
asociados. Dada la elevada prevalencia de epilemsidas personas con discapacidad
intelectual, se recomienda realizar un electroehogfama y una resonancia magnética
cerebral para descarte de focos epileptogénicos.



1.5.4 c) Tratamiento:

No existe una guia clinica definida para el tratana farmacoldgico de los trastornos de
ansiedad en las personas con DI. Se ha de conssiemgpre el riesgo beneficio al introducir
un psicofarmaco en personas con elevada comonbifitidica y con tendencia al desarrollo
de efectos secundarios y reacciones adversas.demal@piniones de expertos, se recomienda
evitar, en la medida de los posible, la utilizacttinlos antidepresivos triciclicos para evitar
disminuir el umbral epileptogénico, aumentar losbfgmas de deglucién y de estrefiimiento.
Se recomienda la utilizacion de ISRS (citaloprasejtalopram), por tratarse de antidepresivos
con una mejor tolerancia y se recomienda evitgal@xetina en los pacientes, con toma de

entiepilépticos, para evitar alteraciones marcaddas concentraciones séricas de los mismos.

En nuestra experiencia personal, la utilizaciémuakdepresivos duales, como la venlafaxina,
no ocasiond un empeoramiento claro de la frecualeeisis epilépticas. Otro antidepresivo

a utilizar sin riesgo elevado seria la mirtazapkar. otro lado, se recomienda evitar la toma
cronica de benzodiacepinas en esta poblacion, gaejpido a su fendmeno de tolerancia, con

el tiempo puede provocar crisis epilépticas porigapion.

En la medida de los posible, en las personas cote®, se recomienda un tratamiento

psicoterapéutico en monoterapia.



1.5.5 Trastornos obsesivos en las personas con DI

Dado la elevada frecuencia de conductas obsesivagjulsivas, estereotipias, y conductas
autoestimuladoras en las personas con DI y lasutidides en la diferenciacion entre estas
entidades, se debe de realizar un diagndsticceedif@al correcto antes de iniciar un tratamiento

psicofarmacoldgico.

1.5.5.1 Trastorno obsesivo compulsivo en las persasicon DI

1.5.5.1 a) Prevalencia:

Se ha calculado una prevalencia de TOC en los masieon DI, en torno al 3% (Vitiello,

Spreat, & Behar, 1989).

1.5.5.1 b) Etiopatogenia:

a) Factores biol6gicos:

Hipotesis serotorinérgica: Se postula que un aumerridnico de los niveles

serotorinérgicos daria como resultado una desskreidn de los receptores
serotorinérgicos 5HT1, patolégicamente hiperseligigios por los altos niveles

continuados de serotonina (Lopez-lbor, 1990).



Hipotesis dopaminérgica: Postula que los pacientea TOC presentarian una

hipersensibilidad dopaminérgica. Esta basada smiamatologia obsesiva observada en
otras trastornos psiquiatricos (esquizofrenia,qssgcpor consumo de anfetaminas/cocaina)
y en la mejora de los sintomas obsesivos con tntianto con antidopaminérgicos
(Harsanyi, Csigd, Demeter, & Németh, 2007).

Hipotesis endorfinica: Esta basada en la incapdgdaa experimentar placer al alcanzar

la recompensa (alcanzar la certeza) de los pasiafisesivos rumiativos, y en que la
administracion de Naloxona, empeora la sintomatalopgsesivoide (Summerfeldt, 2004).

Disfuncién corticoestriatal: La disfuncién del ciio corticoestriatal, motiva la creaciéon

de conexiones amigdalo-corticales andmalas quéasd@clos circuitos de miedo y huida
(circuitos implicados en los trastornos de ansigdad el trastorno obsesivo compulsivo)
(Shin et al., 2010).

Anomalias neuroanatémicas:

Cortex orbitofrontal: Se ha observado una afectaftiécuente del cortex orbitofrontal

en los pacientes con TOC y en otros trastornosisiedad (Onguir & Goff, 2005).

Se ha observado que la interaccién entre el cgntefcontal, la parte orbital medial
prefrontal, la corteza orbito-frontal medial y laigdala influye en la fisiopatologia del
TOC y de otros trastornos de ansiedad (BelottoaSalval., 2012). De igual manera se
ha publicado acerca de la relacion entre el canteitofrontal (implicado en la toma de
decisiones), el cortex prefrontal medial, ganghasales y el talamo y su relacion con
el TOC (Greenberg et al., 2010).

Enfermedades “organicas":

Se ha observado sintomatologia obsesiva en pagigateinfartos cerebrales, tumores
y con focos epilépticos en determinadas regionebcales. Infartos en territorio de la
arteria cerebral media derecha (afectacion delléoparietal derecho, ganglios de la

base y nucleo estriado), infarto de la arteria matemedia y/o anterior izquierda



(afectacion del I6bulo frontal izquierdo), asi cotnmores cerebrales que afecten el
I6bulo frontal y el nicleo caudado (Weiss & Jenk@)0; Yaryura-Tobias, Anderson,
& Neziroglu, 2000)

o En la epilepsia del l6bulo temporal, asi como leelecia frontotemporal (Diehl &
Kurz, 2002), se ha documentado sintomatologia oleses

b) Fenotipos conductuales:

Existen diversos sindromes genéticos que presantamayor frecuencia de trastorno obsesivo

compulsivo:

Prader Willy (BENJAMIN & BUOT-SMITH, 1993)

Sindrome de Down (Evans & Gray, 2000)

Sindrome de X fragil (DORN, MAZZOCCO, & HAGERMAN994)
Cornelia de Langue (Hyman et al., 2002)

Sindrome de Williams (M. Davies, Udwin, & Howlin998)
Rubinstein-Taybi (Levitas & Reid, 1998)

1.5.5.1 c¢) Sintomatologia:

Caracteristicas singulares del TOC en las perswra®I(Fletcher et al., 2007):

Ausencia de ansiedad asociada a la compulsion.

Ausencia de compulsiones en la DI grave/profunda.

Ausencia de estigma (No se ocultan las compulsiart@sociedad).

Individuos con DI asociada a sordera, pueden teoempulsiones de tipo tactil

(Ejemplo: rasgar la ropa).

Pueden aparecer episodios de agresividad, de amgeido y sin precursor identificado.

o0 Es necesario investigar los episodios de agresdjidga que pueden estar
relacionados con ruptura de rituales obsesivos: Hanformularse las siguientes

preguntas:



0 ¢Se haroto algun ritual?

0 ¢Se le ha impedido realizar algun comportamienteraignado al usuario?

Diagnéstico diferencial de las conductas repestea las personas con DI.

Concepto:

Las estereotipiasSon movimientos sin propdsito, ritmicos y placerge
Los tics: Son movimientos subitos, involuntarios ritmicos y recurrentes.
TOC: Son actos impulsivos, con propésito ansid@ijticepetitivos, con caracter inicial no

placentero.

Diagnoéstico diferencial/relaciones:

La relacién entre TOC y el complejo mosaico de restgias, manierismos, conductas
autoestimuladoras, tics, y conductas desafiante® das autolesivas o la agresion no es facil.
Por otro lado, la red fronto-striato-palido-talamise muestra afectada en los diferentes
trastornos obsesivoides (Sindrome de Tourette, TDABC y trastornos de ansiedad) (Kurlan,
2004) y se ha observado un ligando genético fantitia TOC, TICS y el sindrome de Tourette.

Es relativamente sencillo diagnosticar TOC en pasaon DI ligera. No asi en el caso de DI
grave, TEA o tics de larga evolucion. En estos ¢yegos la probabilidad de movimientos
repetitivos es mas alta, ya que existe un ligarettético y/o bioldgico entre los diferentes
trastornos del movimiento. Por otro lado las cotakiccon beneficio intrinseco (fumar,
polidipsia, hiperventilacion) (D. J. Clarke et @002), las autolesiones (Hyman et al., 2002) y
los comportamientos obsesivos producidos por latdepsicofarmacos (Ejemplo: toma de
Clozapina) no han de ser considerados de primen® m@mo conductas compulsivas con el

objetivo de evitar falsos positivos.



1.5.5.1 d) Diagndstico:

Criterios DM-ID (Trastorno obsesivo compulsivo)

Criterios DSM-IV TR

Cr. DM-ID (DI leve/mod)

Cr. DMPB (DI sev/prof)

A. Obsesiones 0 compulsione
Las obsesiones son definidas
por 1,2,3y 4.

xfPueden no ser

identificados, por
dificultades

comunicativas.

Pueden no ser identificados, por

dificultades comunicativas.

1. Pensamientos, impulsos o
imagenes recurrentes y
persistentes que se
experimentan en alguin
momento del trastorno como
intrusos e inapropiados, y
causan ansiedad o malestar

significativos.

1. Pueden no ser vividos
como pensamientos o

imagenes intrusivas.

1. Pueden no ser vividos como
pensamientos o imagenes

intrusivas.

2. Los pensamientos, impulsg
0 imagenes no se reducen a
simples preocupaciones

excesivas sobre problemas d

la vida real.

)SSin adaptacion

D

Sin adaptacion

3. La persona intenta ignorar
suprimir estos pensamientos,
impulsos o imagenes, o bien
intenta neutralizarlos mediant

otros pensamientos o actos.

a3. Es posible que los
intentos de la persona de
ignorar o suprimir estos

gpensamientos no se pued
detectar a causa de

3. Es posible que no puedan indig
su deseo de ignorar, suprimir o
neutralizar estos pensamientos o

ampulsos.

car




deficiencias comunicativa

y cognitivas.

[%2)

4. La persona reconoce que
estos pensamientos, impulso
0 imagenes obsesivos son el
producto de su mente (y no
vienen impuestos como una

inserciéon de pensamiento)

4. Posiblemente no se
spueda determinar la caus
de deficiencias

comunicativas y cognitiva,

4. No se aplica a nifios ni a
apersonas con DI grave y profundg
es decir, personas con poca edac

sdesarrollo.

Las compulsiones son

definidas por 1y 2.

Sin adaptacion

Sin adaptacion

1. Comportamientos (ejemplg
lavado de manos, puesta en
orden de objetos,
comprobaciones) o actos
mentales (ejemplo: rezar,
contar o repetir palabras) de
caracter repetitivo, que el
individuo se ve obligado a
realizar en respuesta a una
obsesién o con arreglo a
ciertas reglas que debe segu

estrictamente.

:1. Nota: Los actos
mentales son dificiles de
identificar a causa de
deficiencias cognitivas o

dificultades comunicativas

=

1. Habr& que identificar
compulsiones que requieran
pensamiento sencillo, como insis
en secuencias u organizaciones
5 fijas, orden excesivo, compulsion

por llenar o vaciar objetos.

[

2. El objetivo de estos
comportamientos u
operaciones mentales es la
prevencion o reduccién del
malestar o la prevencion de
algun acontecimiento o

situacion negativos.

2. Puede que no sea
posible identificar la
funcion del
comportamiento

compulsivo.

2. Puede que no sea posible
identificar la funcion del

comportamiento compulsivo.

1574
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B. En algun momento del
curso de la enfermedad, la
persona ha reconocido que
estas obsesiones o
compulsiones resultan

excesivas o irracionales.

B. Puede que la persona

lo reconozca.

nB. Este punto no es aplicable en
nifios ni en personas con DI grav
y profunda, es decir, personas co

poca edad de desarrollo.

112

C. Las obsesiones 0
compulsiones provocan un
malestar clinico significativo,
representan una pérdida de

tiempo (més de 1 hora al dia

interfieren marcadamente conintencion intensas para

la rutina diaria del individuo,
sus relaciones laborales (o0

académicas) o su vida social.

C. Puede que no se

produzca ansiedad u otro
malestares. Se observa u
estado de felicidad o una

@reocupacion o una

ejecutar la compulsion.
Puede presentar un
comportamiento
desafiante, especialmente
con agresividad, y una
conducta autolesiva si se
impide completar la
compulsion. Puede no
cumplirse el requisito

temporal.

C. Puede que no se detecte
sansiedad u otros malestares. Pue
hpresentar un comportamiento
desafiante, especialmente con
agresividad, y una conducta
autolesiva si se le impide
completar la compulsion. Puede f

cumplirse el requisito temporal.

le

de

D. Si existe otra patologia en
el Eje I, el contenido de las
obsesiones y de las
compulsiones no se reduce a

esta patologia.

D. Se ha de distinguir
entre compulsiones,

estereotipias.

D. Los comportamientos
estereotipados, conductas
autoestimuladoras y llamadas de
atencion son comportamientos
frecuentes en esta poblacion que|
han de ser distinguidos a la hora

hacer un diagnostico.

de




1.5.6 Los trastornos intermitentes del movimiento @ICS en la poblacién con DI.

1.5.6 a) Definicién:

Un tic es un movimiento involuntario, rapido, reemte y arritmico (que usualmente envuelve
grupos musculares determinados), o una produca@dal vde aparicion subita y sin proposito
aparente. Los TICS, son involuntarios, pero puedgnmeprimidos durante cortos periodos de

tiempo.

1.5.6 a) Prevalencia:

El trastorno intermitente del movimiento o TIC &eana prevalencia similar en la poblaciéon

con DI respecto a la poblacion general, con uncsesgitivo en los hombres respecto a las

mujeres (Fletcher et al., 2007) y con una mayosgracion en las personas con trastorno del

espectro autista y con trastornos psicoticos.

1.5.6 b) Etiopatogenia

a) Factores biolégicos:

Se ha postulado la hipersensibildad dopaminérgicao la causa principal de los
trastornos TICS (S. C. Cohen, Leckman, & Bloch,130 existiendo otros

neurotransmisores y neuropéptidos implicados emommedida.

b) Factores psicosociales:

Es admitido, que si bien la causa de los TICSi@édica, las situaciones estresantes

pueden empeorar la frecuencia y la gravedad daikmos (Robertson, 2000).



c) Factores genéticos/Fenotipos conductuales:

Existen sindromes genéticos que cursan con DI & presentan una mayor

prevalencia de trastornos del movimiento:

El Sindrome de Cornelia de Langue tiene una pregaestimada de 1/10.000-50.000
y se conoce su etiologia solo de forma parciaG&h NIPBL localizado en la region
5p13-14 del cromosoma 5, el Gen (SMC1A en la reiphl.2 del cromosoma X) y
el gen SMC3 en la regién 10925 del cromosoma i&aréan alrededor de la mitad de
los casos de Cornelia de Lange. EI resto de Igsscae consideran a dia de hoy
mutaciones espontaneas. Se ha observado una mayalgmcia de comportamientos
repetitivos, TOC vy trastornos del espectro autiaid,como de una elevada auto y
heteroagresividad. Se cree que un déficit en lalaegn conductual podria ser el factor
subyacente de las conductas repetitivas, de lasleaitines, de las conductas
autodestructivas y de la hiperactividad (Crawfa¥ite, & Oliver, 2017)

El Sindrome de Rett tiene una prevalencia estirdada12000-15.000. Se trata de una
enfermedad autosomico-dominante ligada al X, geetafcasi de forma exclusiva a
mujeres. Es causada por la afectacion de unaganteeta del Cr X (Xq28), donde se
codifica la proteina MECP2 (methyl-CpG-binding iat 2). Los individuos con

sindrome de Rett, presentan DI, epilepsia resistentratamiento, trastornos del
espectro autista y comportamientos repetitivos ctarsticos como, movimientos

repetitivos con las manos como (agitacion de lasosianoderlas y retorcerlas de forma

repetitiva) (Nomura & Segawa, 1992).

El sindrome de Prader Willi tiene una prevalensiingada de 1/5000-10.000. Es un
sindrome genético producido por la ausencia d&pgeesion de un alelo localizado en

el brazo largo del cromosoma 15 de origen paterocfetamente en la region 15911-
gl3). Esta ausencia de expresion puede debersdas causas, siendo por ello la
herencia de este sindrome de elevada complejidadndome se asocia a diferentes
patologias psiquiatricas del espectro de la obgasitpulsion (TOC, comportamiento

compulsivo ritualista, trastorno de control de ihsps, rascados compulsivos...) y a
trastornos del movimiento (Tics). La causa de estcion con patologias mentales,

seria la presencia de circuitos anomalos desdibeld frontal a los ganglios basales



(Pujol et al., 2016). Por otro lado, en el sindraeePrader Willi se han identificado
diferentes patologias psiquiatricas en funciértigel de alteracion genética observada
(Pujol et al., 2016):

En el caso de los sindromes causados por una aeletad alelo del cromosoma 15
paterno:

o Si la deleccion se localiza en una fragmento ifieaio como T1*, se
observaran mas obsesiones de contaminacion y mimitsiones de lavado
e higiene.

o Si se basa en una deleccion en el fragmento T2*%bservaran mas
obsesiones de simetria y de repeticion, (compudsiopara ordenar,

clasificar, contar objetos y niumeros).

En el caso de los sindromes causados por disoseiad)servara un mayor indice

de trastornos del espectro autista y de psicosis.

1.5.6 c) Diagnéstico:



Diagnéstico diferencial de los trastornos del mogimo en las personas con DI

Se ha de realizar un diagnostico diferencial egltteastorno intermitente del movimiento con

diferentes entidades:

o Tic motor con:

o

o
o
o

(@)

Crisis mioclonicas

Movimientos ritualisticos

Discinesia tardia (Kerbeshian & Burd, 1992)

Comportamientos esterotipados (Baron-Cohen, Scébalguirre, Hornsey, &
Robertson, 1999)

Manierismos (Bodfish & Madison, 1993)

Autoestimulacion

o Tic Vocal con: (Kurlan, 2004)

o

o

TEA

Psicosis

o DD entre TICS sensitivo y acatisia (Robertson, 32000

0 Algunos TICS se pueden desencadenar por el dolbren estar focalizados en

determinados lugares de irritacion (Kurlan, 2004).

Criterios DM-ID Trastornos TICS




Existen diferentes tipos de trastornos TIC qudasfican en funcion de diferentes

parametros:
Sindrome de Sindrome de| Sindrome de Sindrome de| Sindrome de Tig
Tourette Tic motor Tic vocal Tic no especificado
cronico cronico transitorio

Tics Motores + | Motor Vocal Motor o Motor o vocal
vocales vocal

Edad de <18 afos <18 afios <18 afios <18 afos > 18 afios

inicio

Duracién >1 afo >1 afo >1 afo >4 semanas4 semanas

< lafio

Frecuencia | Muchos tics Muchos tics | Muchos tics | No definida | No definida
por dia por dia por dia

Exclusion Tratamientos Tratamientos Tratamientog Tratamiento§ No cumple
estimulantes} estimulantes| estimulantes| estimulantes, criterios para
Condiciones| Condiciones| Condiciones| Condiciones| otros trastornos
médicas. médicas. médicas. médicas. TIC.




1.5.6 Trastorno de estrés postraumatico:

1.5.6. b) Diagnostico:

Criterios DM-ID Trastorno por estrés postraumatico

Criterios DSM-IV TR

Criterios DM-ID DI Leve/Profurad

traumatico y se presentan:

A. la persona ha sido expuesta a un eve

2AoNo adaptacion

un evento traumatico (muerte,

1) La persona ha experimentado

amenazas a su integridad fisica.

1) No adaptacién
Nota: Tener en consideracion |

vulnerabilidad al trauma del

individuo con DI. Separaciones

o relaciones sexuales

consentidas pueden ser

traumaticas en la DI.

2) La persona ha respondido cor

temor, amenaza u horror intensos.

2) No adaptacion.
Nota: Agitacidn desbocada

relacionada o no con el evento

traumatico (DI grave)

a

B. El evento traumaético es

de una de las siguientes formas.

reexperimentado persistentemente a traves

No adaptaciéon

del incidente que producen

malestar al individuo

1) Imagenes o recuerdos intrusivos

1) Representacion repetitiva de

evento traumaético, asi como

autoagresiones o
comportamientos sexualmente
inapropiados. Ojo con DD con
Psicosis.




2) Suefios de caracter recurrente

sobre el incidente

Suefios vividos. Terrores

nocturnos.

3) El individuo tiene la sensacion
de que el incidente traumatico s€
esta repitiendo. Se incluyen
alucinaciones, episodios
disociativos de Flashback e

ilusiones.

3) Conductas repetitivas del
evento traumatico vivido. Los

sintomas pueden ser similares

los de los trastornos psicoticos.

4) Nivel de ansiedad elevado al
exponerse a situaciones
relacionadas con el evento

traumaético.

4) No adaptacion

5) Respuestas fisiélogicas
exacerbadas al exponerse a
situaciones relacionadas con el

evento traumaético.

5) No adaptacion

C) Evitacion persistente del evento

C) No adaptacion

traumatico y embotamiento emocional del

individuo marcado por 3 de los siguientes

sintomas:
1) Esfuerzos para evitar 1) No posibilidad de verbalizar
pensamientos, sentimientos o pensamientos o imagenes
conversaciones relacionadas con el egodistonicas

trauma.

2) Esfuerzos para evitar
actividades o personas

relacionadas con el trauma.

2) No adaptacion

3) Imposibilidad para recordar un

aspecto importante del trauma.

3) No adaptacion

4) Marcada disminucion o interég
para participar en determinadas

actividades.

D

4) No adaptacion

a



5) Sensacién de desapego o

enajenacion con los demas.

5) No adaptacion

6) Restriccion de la vida afectiva
Incapacidad para tener

sentimientos de amor.

6) No adaptacion

7) Sentimiento de futuro ilimitadaq.

No piensa en poder formar una
familia, trabajar (Tener una vida

normal).

7) Nota:_Muy dificil valoracién

en personas con DI

D) Hiperarousal. Indicado por 2 0 mas ¢

los siguientes

@) No adaptacion

1) Trastorno del suefio

1) No adaptacion

2) Ataques de ira e irritabilidad

2) No adaptacion

3) Dificultades de concentracion

3) No adaptacion

4) Hipervigilancia

4) No adaptacion

5) Respuestas exageradas de

sobresalto

5) No adaptacion

E) Duracion de los sintomas superior a

mes.

uB) No adaptacion

F) Las molestias producen malestar
significativo a nivel social, ocupacional

en otras areas del funcionamiento.

F) No adaptacion

D




1.5.7 Trastorno del espectro autista:

1.5.7 a) Prevalencia:

Se calcula que el trastorno del espectro autigd hfecta a un 1,5% de la poblacion general,
presentando un 40% de sus individuos un coeficiamigdectual (Cl) <70 (Hervas, A,
Maristany, M, Salgado, M, 2012).

1.5.7 b) Sintomatologia

El trastorno del espectro autista (TEA) se caraaepor ser un trastorno en el cual se
encuentran afectadas tres areas: area social,déremonductas e intereses y el area de
comunicacion. Su diagnostico de basa en un diaignddinico, que se puede realizar en los
primeros meses de vida del individuo en base @rsag clasicos que se observan con el

crecimiento del infante (Hervas, 2016).

Basandonos en los antiguos criterios DSM-IV-TRipal de TEA mas frecuente en la poblacion
con DI (En el DSM-V desaparecen los subtipos obésae TEA), es el trastorno generalizado
del desarrollo no especificado, que abarca 2/3odepécientes (Fletcher et al., 2007). Este
subtipo de TEA incluiria 1) el autismo atipico (T&e no cumplen algunos de los sintomas
clasicos del autismo clasico), 2) individuos conlé¥e que cumplen criterios de trastorno de
Asperger, 3) individuos con gran afectacién cogaity problemas de comunicacién que
presentan sintomas del espectro TEA. Este Ultintipsu (individuos con gran afectacion

cognitiva que presentan sintomas de TEA), serim&d frecuente en los usuarios con DI
grave/profunda y se caracteriza por presentar umsena@ia completa de lenguaje,

comportamientos repetitivos de dificil filiacionupa indiferencia social absoluta. Se asocian

con graves problemas neuromotores y epilepsiaeastsa tratamiento (Guerin et al., 1996).

Otro subtipo de TEA escasamente estudiado serirastorno desintegrativo infantil
caracterizado por: un desarrollo aparentemente aladorante por lo menos los primeros 2
afos posteriores al nacimiento, presentando unamoation verbal y no verbal, relaciones

sociales, juego y comportamiento adaptativo apdmsiaa la edad del sujeto. Presentando



posteriormente una pérdida clinicamente signifieatde las habilidades previamente
adquiridas (lenguaje, habilidades sociales, conirastinal o vesical, juego y habilidades
motoras) (American Psychiatric Association, 200Qg).etiologia de este sindrome no esta
clara y se postula que seria un “cajon de sasted giferentes enfermedades neurolégicas
degenerativas (Mitocondriopatias, diferentes ehmgddias, leucodistrofias...) (Burd, Ivey,
Barth, & Kerbeshian, 1998). El diagnoéstico difefi@h@or su similitud sintomatica se debe

realizar con el sindrome de Rett.

1.5.7 c) Etiopatogenia:

Actualmente el autismo es considerado un sindroeneatisa incierta, si bien se conocen

algunos factores genéticos y adquiridos favore@sddel mismo.

a) Neuroanatomia:

Desde un punto de vista neuroanatomico se hanvaokeciertas peculiaridades en

los pacientes con TEA:

Hipertrofia generalizada de la masa cerebral, dedomarcada en el 16bulo

parieto-temporal y en el cerebelo (Brambilla et2003).
Areas implicadas en la cognicién social, como pbbampo, la amigdala vy el
cuerpo calloso parecen estar también ligerameptrthifiadas (Brambilla et

al., 2003).

b) Anatomopatologia:

Desde un punto de vista anatomopatoldgico se henadm$o una disminucion de las
células de Purkinge en el cerebelo y en el congarenal (Bauman & Kemper,
2003).

c) Genética:



Se sabe que entre el 20-30% de los individuos tair@me de X fragil cumplen

criterios de TEA. El sindrome de Rett es consideetsi mismo un TEA, ya que
en menor o en mayor medida con el paso de los a@bgonsecuente deterioro
cognitivo los individuos con sindrome de Rett pnéme este trastorno. Otros
sindromes genéticos frecuentemente asociados al Sdétian el sindrome de
Cornelia de Langue y el sindrome de Williams. Ray mdo, han sido identificados
determinados genes supuestamente implicados; 2q,15¢, 219, 2293 (Muhle,

Trentacoste, & Rapin, 2004). El 15q y el 2293 smientran dentro de los protocolos

de screening ante la sospecha de autismo (Hel@&8).2

d) Factores precursores adquiridos:

La neurofiboromatosis y la esclerosis tuberosa fesem de forma secundaria al
desarrollo tumoral, sintomas TEA (Mitchell, Bartdtarvey, & Williams, 2017,
Plasschaert et al., 2015)

La fenilcetonuria produce sintomas similares del@da acumulacion toxica de

fenilananina (Khemir et al., 2016).
La rubeola, la infeccion por citomegalovirus conggny el hipotiroidismo
congénito también son patologias organicas favdoras del TEA (Garofoli et al.,

2017).

Otros supuestos factores serian la toma de aclpmi@, o la exposicion a cocaina

o0 alcohol de la madre durante el embarazo (Chasteb&yer, 2012).

1.5.8 Trastornos de personalidad



1.5.8 a) Prevalencia

Existen muy pocos estudios que se hayan centrada prevalencia de los trastornos de
personalidad en las personas con DI y los resudtaddan marcadamente en funcion de los
criterios diagnosticos utilizados: Khan, Cowan, &/R(1997) observaron un 31% de trastornos
de personalidad en poblacion con DI utilizandoeaass CIE-10, Goldberg, Gitta, &
Puddephatt, (1995) un 57% en pacientes ambulat@iagrios DSM IIl) y (Flynn, Matthews,

& Hollins (2002) un 92% en poblacién hospitalaiferios CIE-10).

1.5.8 b) Etiopatogenia:

Uno de los pocos estudios que ha estudiado el @dmde un mayor prevalencia de trastornos
de personalidad en las personas con dificultadgsitbeas es el de (Masi, Marcheschi, &

Pfanner (1998), pero se centra en la poblaciorfurmrionamiento intelectual limite. Dadas las
caracteristicas similares entre esta poblaciénD) leeve, se recomienda la extrapolacion de

estas hipotesis etioldgicas a la poblacion corel (Parellada, M., Leiva, 2011).

En este estudio se concluye que la dificultad ectelal es un factor de riesgo para el

desarrollo de trastornos de personalidad, debido a:

Interferencias en la conceptualizacion de la radlid

Dificultades para la solucion de conflictos integmnales

Afrontamiento y conceptualizacién del mundo exterio

Rigidez de pensamiento (dificultad en considerar pooblemas desde distintos

puntos de vista)

Dificultad para planificar



Tendencia a la memorizacién, por falta de compéende problemas

Baja autoestima. Conciencia de dificultades coggmtrespecto a sus congéneres.

Tendencia a pensar que la falta de éxito se dsbergenor Cl, otorgandole un valor
de inmovilidad y falta de cambio.

Por otro lado, las personas con FIL/DI, presentenrmayor vulnerabilidad que la poblaciéon

general, debido a :

Falta de estimulacion por parte de sus familiarpsnjos recursos sociales

Tendencia a una mayor negligencia emocional y ia @ivambientes marginales
Segun Masi et al., (1998), las personas con DIgueésarrollar formas excitadas o inhibidas
de personalidad ante los eventos extresantes atalendejando en un segundo plano la
herencia genética:

o Silos padres o los cuidadores del usuario fuerosarde su infancia hiperprotectores
“no puede”, la persona desarrollara a la postregmalidades evitativas con tendencia
al aislamiento social, apatia, poca confianza emsinos, poca motivacion.

o Si los padres o cuidadores fueron hiperexigentesgtriere”, la persona desarrollara
personalidades impulsivas con baja toleranciafeuldracion, dificultades en control
de impulsos, dificultades en demora de recompensa.

1.5.8 c¢) Sintomatologia:
El debate sobre los trastornos de personalidad€mPas personas con DI sigue abierto en la
psiquiatria actual, existiendo diversidad de opie®en la practica diaria, y dos tendencias

destacadas:

1. Enlas personas con DI no se puede diagnosticdotres de personalidad



2. Los individuos DI tienen practicamente todos trasie de personalidad

Lo que es sabido es que los individuos con DI delaidsu menor desarrollo cognoscitivo
cuentan con patrones de personalidad mas inmagkledsher et al., 2007). Muchos individuos
ingresados en centros de “reclusién” desde edadegranas pueden desarrollar patrones de
conducta compatibles con TP, pero ser los habgualesl ambiente en el que han vivido (De
La Cruz, F, La Veck, 1973).

La DC-LD advierte de que en personas con_DI sélaedgeria diagnosticar uno de estos

trastornos cuando las caracteristicas identificadgsuedan ser explicadas por trastornos del:
Eje | (Discapacidad intelectual)
Eje Il (Causas de la discapacidad intelectual)

Eje lll nivel A (Trastornos del desarrollo) o B fEmmedad Mental).

Por otra parte, en la DC-LD también se afirma @sechtegorias de trastorno de personalidad

esquizoide, ansioso o evitativo y dependiente dabegvitarse en vista de la dificultad para

diferenciarlos de la discapacidad intelectual sobgte. La edad de diagndstico para las

personas con DI se amplia a los 21 afios y se lspeeial hincapié en la necesidad de tomar

como patrén de referencia a las personas con Dlg/la poblacion general para evitar falsos
positivos. También se especifica que en las pessoma DI grave/profundo los trastornos de

personalidad son imposibles o muy dificiles de niestjcar.

En base a los criterios DM-ID, existen una serigpdetos accesorios a considerarantes de

realizar el diagndstico:

En el trastorno esquizoide de personalidad se fiederencia a las restricciones en

la vida social y sexual que tienen algunas persco®l.

En el trastorno esquizotipico, se recalca la ingyamin de distinguir las conductas

inusuales y el pensamiento magico, de comportaosdmbituales basados en la

edad cognitiva del individuo.



En el trastorno antisocial de personalidad, sdeada necesidad de que la persona

con DI conozca y entienda las leyes y las repevoesi de sus actos.

En el trastorno limite de la personalidad, no selda@onsiderar una relacion de

dependencia con sus cuidadores siempre como paml|d@ que en las personas
con DI puede existir una relaciéon de dependencé le0s comportamientos
autolesivos y la expresion de ira no han de coreigle de “primera mano” como
propios de un trastorno limite de personalidad. &estimientos de vacio son

dificilmente valorables.

En el trastorno histriénico de personalidad se @andagar en si la persona es

consciente de lo que es una conducta sexual adecydd que supone la
teatralizacién y la autodramatizaciéBn las personas con DI no se deben

considerar los criterios:
Es sugestionable.
Facilmente influenciable por los demas.

Considera sus relaciones mas intimas de lo quersogalidad.

En el trastorno narcisista de la personalidad, ssalén tener en cuenta que las

personas con DI en ocasiones parecer querer exggEmaenos logros, pero que
para ellos, en base a su capacidad cognitiva,esdmente grandes logros.

El criterio “estar preocupado por fantasias de éxito ilimitadagreer que es
especial y unict no es aplicable en usuarios con CI<50). En DI €br» 50,
ha de considerarse el criterio de forma cautelosa.

Para la aplicacion del critericér muy pretencioso, explotador y carente de
empatia”. El individuo debe de ser consciente de la recigedl que requieren

las relaciones interpersonales.

En el trastorno evitativo de la personalidad: kaspnas con DI tienden a evitar un

mayor numero de situaciones que la poblacion genB@ ejemplo: evitar

situaciones sociales, debido a experiencias regsetld criticas o fracasos. Para el



diagnostico de este trastorno deben ajustarseites@s al contexto cultural de las
personas con DI.

En el trastorno dependiente de la personalidacel $ndividuo esta tutelado o

incapacitado estaria exento de asumir dicha reapdidad. Este criterio se
aplicaria sélo en el caso de que la persona cqu&da asumir esa responsabilidad
de forma realista. Los individuos con DI generaltegaquieren apoyo a la hora de
organizar las finanzas domeésticas, planificar sasa®iones y organizar sus
oportunidades educativas u ocupacionales, y esssidecd de apoyo no deberia
considerarse como un criterio para diagnosticatradtorno de personalidad
dependiente. Las personas con DI generalmententapw@tunidades limitadas para
llevar a cabo toma de decisiones complejas y cesutado pueden mostrar dichas
dificultades en la edad adulta. El clinico debesaberar el diagnéstico de trastorno
de personalidad dependiente sélo provisionalmarg&pensas de los resultados de
mejoria que pueda dar un programa de desarrollasdbabilidades de toma de

decisiones.

1.6 Trastornos de comportamiento. “Challenging Behaor”.



1.6.1) Definicion

Se ha definido “Challenging Behavior” como aquemportamiento, que debido a su
frecuencia, intensidad, o duracién provoca un dgsaya la integridad de la persona o de los
otros, o bien una falta de integracion del indiwidan la comunidad (Emerson Eric, Einfeld,
2011).

1.6.2) Etiopatogenia del trastorno de comportamiet

Existe una gran controversia, en cuanto a la imtus no, de los trastornos de comportamiento
dentro de los trastornos psiquiatricos en los paéegecon DI, ya que la prevalencia de los
trastornos psiquiatricos varia de forma marcadaase a la inclusion o no de los mismos (S.-
A. Cooper, Smiley, Morrison, Williamson, & AllanpR7a) y su etiologia es muy diversa. El
porcentaje de trastornos de comportamiento enbapdn con DI oscila entre un 30-60% (1.
L. Cohen et al., 2010) y en los individuos con Bvera y profunda la prevalencia de
alteraciones de conducta se multiplica por treg¢8an et al., 2015). A la hora de estudiar la
etiologia de las alteraciones de conducta, se riecaia realizar un analisis multimodal, ya que
existen multiples factores que pueden causar eiter@s de comportamiento en la poblacion
con DI (Trollor, Salomon, & Franklin, 2016).

El dolor, las dificultades en la expresion y emeglonocimiento emocional (Bronwen Davies,
Frude, & Jenkins, 2015), la deprivacion social gigecondmica (Emerson & Hatton, 2007), la
gravedad de la discapacidad intelectual (Sheehah.,e2015), los fenotipos conductuales
(Nyhan, 1972) y los trastornos psiquiatricos (Mgih895a), (Newman, Leader, Chen, &
Mannion, 2015) son algunos conocidos desencadendetalteraciones de conducta en las
personas con DI. Por otro lado,las conductas stimogladoras, estereotipias y las formas
alternativas de comunicacion pueden aumentartex@aiones de conducta en las personas con
DI grave/severa sin enfermedad mental, provocasdasas diferencias en la gravedad de la
alteracion de conducta entre los pacientes cototrass psiquiatricos asociados y los usuarios

sin enfermedad mental.

1.6.3) Analisis multimodal de conducta(Novell-Alsina, R, Rueda-Quitllet, P, Salvador-
Carulla, L 2003)



Este procedimiento tiene en cuenta los aspectopugren tener las condiciones biomédicas
(fisicas, neuropsiquiatricas y psiquiatricas), pi€igicas (comunicacion, autonomia personal,
estado psicoldgico actual) y socioambientales (antoprograma y estilo educativo) de la

persona en la presentacion de la conducta.

Factores bioldgicos:

* Sindromes genéticos

» Afectacion funcion cerebral

* Enfermedad fisica

* Enfermedad Mental

» Epilepsia resistente a tratamiento

+ Afectacion sensorial

Factores psicoldgicos:

* Rasgos de personalidad

» Fortalezas y debilidades cognitivas

» Déficits comunicativos

* Refuerzo de conductas desadaptativas
* Baja autoestima

» Pérdida de soporte emocional

« Eventos vitales negativos

Factores sociales:

* Entorno pobre

* Abuso psicolégico, sexual y fisico

e Ausencia de oportunidades

* Experiencias vitales negativas

* Poca participacion en actividades cotidianas
* Negacion de las necesidades individuales

* Ambiente de reprobacion

* Nivel de estrés del cuidador

El analisis multimodal de conducta se basa end@lssmde 3 factores:




1) Antecedentes de la conducta disruptiva
2) Conducta disruptiva

3) Consecuencias de la conducta

Obijetivos principales del anélisis multifuncional cbnducta:

Identificar las contingencias que mantienen la cotadperturbadora.

Identificar los reforzadores involucrados en el treammiento de la conducta problema.
Identificar los estimulos discriminativos y lasctinstancias ambientales que permiten que
aparezca la conducta problema.

Identificar a las personas relacionadas o los tilga®spuesta en cada una de las conductas
perturbadoras.

Pasos a sequir para evaluar la conducta:

1. Especificar las conductas a observar. Definir iesliconductuales.

o Topografia de la conducta: Es importante descdeiforma precisa la conducta

problema. Se ha de ser lo concreto y objetivo etiekripcion de la conducta a
registrar. Se deben agrupar diversas conductas emamo indice conductual, ya
gue puede ser dificil registrar mas de 3 indiceslgotuales.

2. Especificar que caracteristicas de la conductalgmubseran registradas

o Cicloy curso: Describir el ciclo de la conductaia@do empieza y
Cuando termina. Describir el curso de la condysanpieza de
forma gradual? ¢ Aumenta progresivamente? ¢ Apdeeftama
subita? ¢ Aparecen “sefiales” que nos avisan agaliacion de la
conducta problema?

o Frecuencia y duracion: ¢ Cuantas veces aparecedacta: en una hora/ dia/

semana / mes? ¢ Que duracion tiene la conductatasihboras / dias?



o Gravedad: ¢Cuales son los dafios a objetos?
Escoger instrumentos de registro de la conductalemra:
Diagrama de recogida de datos Scatter Plot

Inventario de conductas desafiadoras (ChallengetmpBior Checklist)
Escala de Conductas Anormales (ABC-ECA)

O O O o©

Registros de parametros fisioldgicos: suefio, pewmstruacion, ritmo deposicional,
etc.

Identificar a las personas responsables de |a &sidlu y el registro conductual:

0 Se puede identificar a cualquier persona que pickshdificar la conducta y que haya
sido entrenada.

0 Se recomienda analizar conductas no muy frecugrftesles de identificar.

o Se recomienda comparar los resultados con perderdiferentes entornos que evaltan
la misma conducta.

Definir el tiempo en el que se realizara la evaltac

o Tiempo limitado

0 Variable

Definir la frecuencia

Especificar la evaluacién y entorno donde se radliel registro

Evaluar la fiabilidad del método de analisis dedrarta utilizado

o Utilizar mas de un método de analisis de conduata mpismo caso para certificar

la fiabilidad del mismo.



9. Proporcionar informacién de los resultados obtenidolas personas que los estan

realizando.

1.6.4) Relacion entre enfermedad mental y alteraandde conducta



Se ha estudiado la prevalencia de enfermedadesle®gto de “Challenging behaviour” en la
poblacién con DI, pero existen pocos estudios @yat analizado en profundidad la relacion
entre la enfermedad mental y “Challenging BehavViam las personas con discapacidad

intelectual.

Los trastornos psiquiatricos mas frecuentementeiados con alteraciones de conducta en las
personas con DI son los trastornos depresivos éMu2D08; J A Tsiouris, 2001), trastornos de
ansiedad y los trastornos psicoticos (Rojahn, Matslaglieri, & Mayville, 2004). Newman et
al., (2015) encontraron una correlacién positivatreenlas graves alteraciones de
comportamiento y la enfermedad mental en un estmio47 nifios con sindrome X fragil y
diferentes grados de DI, y Rojahn et al.,(2004)eokeon correlaciones positivas entre
alteraciones de comportamiento y trastornos pdigeed en 180 individuos con DI

grave/severa.

Las alteraciones de conducta, y/o conducta disraptia sido considerada por muchos autores
como sintomas psiquiatricos atipicos (Bodfish & Mad, 1993; Meins, 1995b) o como
equivalentes psiquiatricos comportamentales epdasonas con DI (D. J. Clarke & Gomez,
1999). Por otro lado los trastornos psiquiatricaacfonan en algunas ocasiones como
favorecedores de las conductas disruptivas (S.edp€r, Melville, & Einfeld, 2003; Sovner

& Hurley, 1983). En las alteraciones conductualesliadas por trastornos psiquiatricos se ha
de realizar un abordaje farmacolégico y psicotarap@ conjunto, siendo prudente en la
utilizacién de los farmacos antipsicoéticos, pansagva aparicion de efectos secundarios.

1.6.5) Tratamiento:



En las alteraciones de conducta de causa funcemaia de identificar la etiologia del
“Challenging Behaviour”, para de esta forma po@atizar un abordaje terapéutico adecuado.
Por ultimo, en aquellas alteraciones de conduct&tidogia desconocida, se recomienda
realizar un abordaje psicoterapéutico basado esititP®Behaviour Support” (Hassiotis et al.,
2014) conjuntamente con un tratamiento con bajassdie antipsicéticos atipicos( Romeo,
Knapp, Tyrer, Crawford, & Oliver-Africano, 2009; figay, Binder, Snyder, & Fisman, 2002).

1.7 Calidad de vida en las personas con DI. El pede la enfermedad mental y la alteracion
de conducta.



1.7 a) Calidad de vida. Concepto. Factores influyées.

La calidad de vida (QoL) ha generado mucha ateresidas ultimas dos décadas en los estudios
en poblacién con discapacidad intelectual (DI) ¢datk & Verdugo Alonso, 2002) ya que se
ha documentado una menor QoL en este colectivenua poblacién general (Golubo\&
Skrbi , 2013; Simdes & Santos, 2016). La QoL es una bigride medicion compleja y se
encuentra influida por multiples factores (Schal&¥erdugo Alonso, 2002). Entre otros, la
edad, las limitaciones sensitivas y motoras asasidd institucionalizacion (Sines, Hogard, &
Ellis, 2012), la comorbilidad médica, la enfermedaghtal, las dificultades en la alimentacion
(Petry, Maes, & Vlaskamp, 2009) y la instituciomation (Sines et al., 2012), parecen
disminuir la QoL.Actualmente, hay acuerdo en qua fiea medicion de la calidad de vida se
han de utilizar variables cualitativas y cuantias, percepciones subjetivas de la persona
(Cummins, 2005) e investigar la importancia qusugtto da a determinadas necesidades sin

olvidar la cuantificacion de unos valores univezsgBertelli & Brown, 2006).

1.7 b) Calidad de vida. Modelos. Instrumentos de nokcidn

Modelos:



Existe diversos modelos para evaluar la calidadide de las personas, siendo el modelo
multidimensional de Schalock, Verdugo (Schalock &dugo Alonso, 2002) uno de los mas
aceptados a nivel internacional. Dicho modelo estastituido por ocho dominios que

representan las diferentes areas que configuraalidad de vida de una persona: Bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestéermahdesarrollo personal, bienestar fisico,

autodeterminacion, inclusion social y derechos.

Segun el modelo de Schalock & Verdugo (2002) senasgue para que las personas con DI

posean una vida de calidad se han de cumplir uredsefactores (FEAPS, 2017):

La calidad de vida para las personas con discaghced compone de los mismos
factores y relaciones que para el resto de la®pass una persona con discapacidad
tendra manifestaciones peculiares y elecciones iggogle la persona y no

necesariamente iguales a las de otras personas|gsedimensiones centrales de la

calidad de vida seran semejantes a las del resto.

La calidad de vida se mejora cuando las personasbpa que tienen poder para
participar en decisiones que afectan a sus vidasarile mucho, tiempo las personas
con discapacidad se han visto despojadas de suxidages para poder tomar
decisiones, habiendo asumido ese papel de decis&m las familias, bien los
profesionales, o ambos (aun cuando generalmenthaga hecho con la mejor

intencion).

La calidad de vida aumenta mediante la aceptacplana integracion de la persona en
su comunidad. El respeto a cada persona, con indepeia de la discapacidad o
trastorno que presente, es un factor esencialger¢apcion de calidad de la vida. Cada
uno de nosotros valoramos de manera positiva laaegdn de tareas que suponen una
participacion real en la vida de nuestra comunigagha aceptaciéon por parte de
nuestros semejantes.

Una persona experimenta calidad de vida cuandorsplen sus necesidades basicas y
cuando esta persona tiene las mismas oportuniadpoetos demas para perseguir y
lograr metas en los contextos de vida principaes)o son el hogar, la comunidad, la

escuela y el trabajo.



Instrumentos de medida:

La evaluacion de la calidad de vida es un retaodjrdada la multitud de variables implicadas,
subjetivas y objetivas, existiendo una dificultaghexior en su evaluacién en las personas con
DI grave/profunda, debido a las dificultades comativas. Actualmente contamos con
diversos instrumentos homologados para valoraalidad de vida en las personas con DI en
nuestro pais, siendo los mas conocidos la escawOBE (M. A. Verdugo, Arias, Gomez, &
Schalock, 2010) y la escala FEAPS-INICO (Gomezgdugo, & Arias, 2015), ambas basadas
en el modelo multidimensional de Schalock, Verd(§#02). Dentro de las escalas orientadas
a valorar la QoL en poblacién con DI grave/profuedapoblacion espafiola se encuentran la
escala San Martin (M. A. Verdugo, Gomez, Arias, &8 Schalock, 2014) y la escala Quality
of Life in Late Stage Dementia (QUALID) (Garre-Olrabal., 2010).

1.7 c) Calidad de vida. Enfermedad mental.

Existen muy pocos estudios que hayan analizadocfunulidad la relacion entre la
enfermedad mental, las alteraciones de comportaonyela QoL en las personas con DI.

Horovitz, (2014) describié en una muestra de 188/iduos con diferentes grados de DI



(Desde borderline hasta DI moderada) un empeoraonsggnificativo de la QoL, en aquellos
con una enfermedad mental asociada y Koch et@l5(2 describieron en un estudio con 102
individuos y DI un empeoramiento de la QoL en Issarios con enfermedades mentales
asociadas, “Challenging Behavior” y en aquellotattas con elevadas dosis de farmacos
psicotropos. Por otro lado, Scheifes et al., (2@&ervo significativamente en un estudio
con 103 personas con DI, trastornos mentales yl&stging Behavior” una disminucion de la
QoL en los usuarios tratados con un mayor niumefardeacos, debido a los frecuentes

efectos secundarios.









2) HIPOTESIS






1) Existe un porcentaje elevado detrastornos pHigeds no diagnosticados en una muestra no

clinica de la poblacion con discapacidad inteldadeda comarca de Osona.

2) Los individuos con discapacidad intelectual owis alteraciones de conducta presentan una

mayor prevalencia de patologias psiquiatricas.

3) Los individuos con discapacidad intelectual tastornos psiquiatricos asociados presentan

una peor calidad de vida, que los individuos dasel

4) Los individuos con discapacidad intelectual ow@s alteraciones de conducta presentan una

peor calidad de vida.






3) OBJETIVOS









3.1) Objetivo principal:

Analizar los trastornos psiquiatricos no diagn@stas en la poblacion afecta de discapacidad

intelectual.

3.2) Objetivos secundarios:

Estudiar la prevalencia de las alteraciones de wmaden los individuos con discapacidad

intelectual.

Estudiar la prevalencia de trastornos psiquiatrexgdsy/acentes a las alteraciones de conducta

en la poblacion con discapacidad intelectual.

Estudiar la influencia de los trastornos psiquiatsiy de las alteraciones de conducta, sobre la

calidad de vida del individuo con discapacidadli@uteial.









4) METODOLOGIA









4.1) Procedimiento/ Reclutamiento

Un total de 142 individuos adultos con DI fuerorluéados de forma secuencial de los
diferentes servicios de la asociacion para apoylasi@ersonas con DEant Tomds en la
comarca de Osona, en provincia de Barcelona. Ebqeeide estudio abarcé desde el 10 de
Septiembre del 2013 al 15 de Diciembre del 2014.dwgetos que participaron en el estudio, o
sus representantes legales firmaron el consentinieformado. El estudio fue aprobado por
el comité de ética del Consorci Hospitalari de Aarcelona.

Los criterios de exclusion del estudio eran tenm&a adad inferior a 18 afios y/o tener un
diagnostico previo de trastorno psiquiatrico. Tolbasindividuos, o representantes legales de
los participantes, que firmaron el consentimiemimrimado y que cumplieron criterios de
inclusion participaron en el estudio. De 162 indixds incluidos en el reclutamiento inicial,

finalmente 142 cumplieron criterios de inclusion.



4.2) Instrumentos:

4.2.1 Enfermedad mental:

Para el estudio de la enfermedad mental en la gidblaon DI leve / Moderada:
Se utilizé la_bateria diagnostica PAS-ADD. “PsytitaAsessment Schedule for Adults with
Developmental Disability” (Moss et al., 1997), bdaan criterios CIE-10 y DSM-IV TR.

Dicha bateria esta constituida por tres elementos:

1) Inventario PAS-ADD “PAS-ADD checklist”, orientaca realizar cribado psicopatologico
en poblacion de riesgo. Ha de ser administradagrsional o familiares que tengan un contacto

estrecho con el usuario.

2) Mini PAS-ADD. Escala orientada a la detecciérstgomas y formulacion de diagnosticos

orientativos.
3) Entrevista PAS-ADD “Psychiatric Asessment Schedor Adults with Developmental
Disability”, entrevista semiestructurada que haeleadministrada por psiquiatras o psicélogos

clinicos con formacion complementaria en psiquaade la discapacidad intelectual.

Para el estudio de la enfermedad mental en la gioblaon DI grave/profunda:

Se utilizé la version espafiola de_la escala DASHBIdgnostic Assessment for the Severely

Handicapped Scale” (Vargas-Vargas et al., 2014). esaala DASH-II es una escala
observacional, formada por 96 items que permitdiandstico de patologias psiquiatricas
basada en criterios DSM-IV-TR. La escala ha dadsninistrada a los usuarios por cuidadores

o familiares de los mismos.

4.2.2 Alteraciones de conducta. “Challenging Behamir”:



Para el estudio de las alteraciones de conducta pablacion con DI, se utilizd la versiéon
espafola del Inventario ICAP (Inventory for clieartd agency Planning) (Delfin Montero,
1993).

El ICAP, es una herramienta que realiza un regsstematico de datos de la persona, y analiza
por un lado la conducta adaptativa y por otroplablemas de conducta. El ICAP es aplicable
a todas las personas y edades, pero fue pensadmg@riduos con algun tipo de discapacidad.

Consta de tres secciones.

1) Registro sistematico datos personales, médidascjonales de la persona.

2) Test de conducta adaptativa que mide las cagpadesdde la persona para desenvolverse con

independencia en su entorno.

3) Prueba de problemas de conducta que se analibase a ocho areas y cuatro indices
normativos de conducta: interno, asocial, extergerneral. Las puntuaciones de basan en la
gravedad y en la frecuencia de las conducta prabl&m nuestro estudio, para la medicion de
la gravedad de los problemas de conducta se uldizeariable “indice de problema de

conducta”.

4.2.3 Calidad de vida



Para el estudio de la calidad de vida en poblamddnDI leve/moderada:
Se utilizé la_escala GENCAT (M. A. Verdugo et a010).

La escala GENCAT esta formada por 69 items, queianggvaloracion por un profesional
externo, permiten medir la QoL del individuo endbabmodelo multidimensional de Schalock
y Verdugo (2002). La escala proporciona puntuac@mecada una de las ocho dimensiones de
QoL (bienestar emocional, relaciones interpers@pdlienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico autodeterminacion, inclusion dociderechos), un indice global de QoL y un
perfil de la QoL de la persona. En nuestro estpdi@ la valoracion de la QoL, se utilizé la

variable “indice global de QoL".

Para el estudio de la QoL en la poblacion con Bvefprofunda:

Se utilizo la versidn espafiola de la escala Quaefityife in Late Stage Dementia (QUALID)
(Garre-Olmo et al., 2010).

La escala QUALID es una escala observacional tiert.formada por 11 items, que ha de ser
administrada por un profesional externo. Es undably inversa con un abanico de
puntuaciones de 11 a 55 puntos. Una menor puntuacifa escala representa una mejor QoL,
mientras que una puntuacion superior una peor Qalescala QUALID esta orientada a la
valoracion de la QoL en pacientes con demenciazak) tanto en poblacion general como en
poblacién con DI (De Vreese et al., 2012). Nuegtipo de investigacion decidié utilizar esta
escala para medir la QoL en la poblacion con Dig@ofunda debido a las dificultades
observadas a la hora de administrar la escala GHN&el grupo con DI grave/profunda. La
escala ha sido validada para valorar QoL en pasestun DI severa/profunda en Espafia pero

esta aun pendiente de publicacién (Novell, 2016).

4.2.4 Comorbilidad médica:




Para el estudio de la comorbilidad médica, se aemslas historias clinicas de los pacientes
incluyéndose las entidades: epilepsia, trastorasg@ntestinales, urolégicos y

cardiovasculares.

4.2.5 Administracion de escalas:



En una primera fase del estudio:

Fue administrado a todos los usuarios del estademirevista ICAP, la escala GENCAT y la
escala QUALID. Los cuestionarios fueron administsador psicologos y trabajadores sociales

de la asociacion Sant Tomas, que habian recibideaion previa.

En una seqgunda fase del estudio:

A los usuarios con DI leve/moderada se les administ “PAS-ADD checklist”. Dicho
cuestionario fue administrado por psicologos y djatbores sociales de la asocacion Sant
Tomas, previamente entrenados. A los sujetos gqoigron de forma positiva en el “PAS-
ADD Checklist”, les fue administrada de forma pastela Entrevista PAS-ADD “Psychiatric
Asessment Schedule for Adults with Developmentaability”. Todas las entrevistas PAS-
ADD fueron realizadas por un psiquiatra con formdacéspecializada en DI. Se realizd un
“Retest” mediante la administracion de la entrevidAS-ADD al 10% de la muestra que habia
puntuado de forma negativa en el Screening pareadas la existencia de posibles falsos

negativos.
A los individuos con DI grave/profunda, les fue awistrada la version esparfiola de la escala

DASH-II “Diagnostic Assessment for the Severely Hiaapped Scale”. La escala fue

administrada por psicélogas clinicas de la asame8ant Tomas previamente entrenadas.

4.3 Andlisis estadistico



Los datos recogidos se analizaron mediante el anogrestadistico SPSS version 20.0. Se
describieron las variables cuantitativas medianie sstadisticos de resumen (media,
desviacion estandar) si seguian la distribuciomiagro con la mediana y los percentiles si no
la seguian. Las variables cualitativas se descoibieon las frecuencias absolutas de sus
valores y la distribucién porcentual. Para el castlr entre variables cualitativas se utilizé la
prueba de la Chi cuadrada y para el contraste dewantitativa con variables cualitativas, de

acuerdo con su distribucion normal o no, se utiézgrueba T de Student (para dicotomicas) o
la prueba ANOVA (para policotomicas) o sus equinede no paramétricos. El nivel de error

para la aceptacion de los contrastes se fij6 eralor de la p > 0°05.






5) RESULTADOS






El proyecto de investigacion se compone de 3 estudi

El primer estudio tenia como objetivo el analigdalenfermedad mental no diagnosticada en

una muestra de poblacién adulta no clinica comettes grados de DI en la comarca de Osona.
Para llevar a cabo el estudio se reclutaron 14®itbs con diferentes grados de DI y sin
trastorno mental previo conocido. Se utilizaron edifites escalas psicopatologicas
homologadas para la identificacion de la enfermeah@atal en los diferentes grados de
discapacidad. Los resultados del estudio se sameteepublicacion y se presentan en formato

de articulo en el apartado 5.1

El segundo estudio tenia como objetivo estudiarelacion existente entre la enfermedad

mental y las alteraciones de conducta en las passoon DI. La hipétesis de trabajo era que
los pacientes con enfermedad mental tendrian eilbexes de conducta mas graves que aquellos
usuarios con DI sin enfermedad mental. Se aplicaswalas homologadas para medir la
gravedad de la alteracion de conducta en las pessoon DI. Se utilizd la misma muestra
poblacional que en el estudio 1. Los resultadosdildio se sometieron a publicacion y se

presentan en forma de articulo en el apartado 5.2

El tercer estudio tenia como objetivo estudianfluencia de la enfermedad mental y de las

alteraciones de conducta sobre la calidad de \edastpbersonas con DI. La hipotesis de trabajo
era que tanto la enfermedad mental como las aibeex graves de conducta disminuirian la
calidad de vida de las personas con DI. Para laadedde la calidad de vida se utilizaron

diferentes escalas validadas para su aplicacipeesonas con DI. Se utilizo la misma muestra
poblacional que en el estudio 1 y 2. Los resultadosometieron a publicacion y se presentan

en forma de articulo en el apartado 5.3.



Una parte de los resultados se presentd en forncardanicacion oral tipo simposium en el
10th International Congress of the European Assioacidor Mental Health and Intelectual
Disability celebrado en Florencia (Italia) del 9-d4 septiembre de 2015. El abstract de dicha
comunicacion fue seleccionado para publicacioroemnal of Intellectual Disability Research.
IF: 2,07.

Pefa-Salazar, C, Roura-Poch P, Fontanet A, Nousiit&R, Arrufat FX. Psychopathology in
Population with intellectual disabilities. (2018)Q™ International Congress of the Eamhid
Florence, September 9-11 2015 Integrating DiffeAgoproaches in the Neurodevelopmental
Perspective. Journal of Intellectual Disability Baxch, 59, 1-139. doi: 10.1111/jir.12214.



5.1) Estudio 1

En revision en la revist&SIGLO CERO”

EL INFRADIAGNOSTICO DEL TRASTORNO MENTAL EN LA POBL ACION CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: ESTUDIO DE PREVALENCIAEN POBLACION
CON DIFERENTES GRADOS DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

UNDER-DIAGNOSIS OF MENTAL DISORDER IN PEOPLE WITH
INTELLECTUAL DISABILITIES: STUDY OF PREVALENCE INP OPULATION
WITH DIFFERENT DEGREES OF INTELLECTUAL DISABILITY.

Carlos Pefa-Salazar, Francesc Arrufat, Abel Fohtdheia Garcia-Ledn, Silvia Mas, Pere

Roura-Poch, Josep Manel Santos

El infradiagndstico del trastorno mental en la pobdcidn con discapacidad intelectual:

Estudio de prevalencia en poblacion con diferenteagados de discapacidad intelectual.
Palabras clave:Trastorno mental, discapacidad intelectual, diagod, prevalencia.
Resumen:

Introduccion: Existen pocos estudios en la literatyue hayan analizado la prevalencia de
enfermedades mentales en las personas con disdagaaielectual (DI). Se presenta un
estudio de identificacion de enfermedad mentaladigeion adulta sin trastorno mental

previo conocido y con diferentes grados de DI.

MetodologiaEl presente estudio describe la comorbilidad paigieca y médica de una
muestra de 142 individuos con diferentes gradd3ldPara el estudio de enfermedad mental
en la poblacion con DI Leve/Moderada se utilizbdgéeria diagndstica PAS-ADD, basada en

criterios CIE-10 y DSM-IV TR y en la poblacion cbh grave/severa la escala DASH-II

Resultados: El 29,57% de los participantes presamia trastorno psiquiatrico previamente
no diagnosticado. En el grupo DI leve/moderadatalpgia mas prevalente fue el trastorno

depresivo mayor, en cambio en el grupo DI gravé/mida fue el trastorno de ansiedad. La



comorbilidad médica mas prevalente fue la epilesia un 22,5% de la muestra global y un
39,2% en la poblacion con discapacidad intele@tele o severa.

Conclusion: Los trastornos psiquiatricos parecemses frecuentes en la poblacion con DI
gue en poblacion general, aumentando su prevaleasiiaomo su comorbilidad médica, en la

DI severa/profunda.

Under-diagnosis of mental disorder in people withntellectual disabilities: Study of

prevalence in population with different degrees ointellectual disability.

Key words: Mental disorder, intellectual disability, diagnggisevalence.

Abstract:

Introduction: There are scarce studies in theditee, which had analyzed the prevalence of
mental illness in people with intellectual disatws (ID). This study explores the prevalence

of mental disorders in adults without previous raédtsorder and different degrees of ID.

Methods: We assessed 142 individuals with varyegyees of ID and with unknown
previous psychiatric disorder. We performed theuastic battery PAS-ADD based on
criteria ICD-10 and DSM-IV TR to analyzed the prevece of mental disorders in people
with mild / moderate ID. We performed the Spanishsion of the scale DASH-II to analyze

the prevalence of mental disorders in people wetrege and profound ID.

Results: We found in 29.57% of our sample a psycbidisorder previously undiagnosed. In
people with mild/moderate ID the most common psattlu disorder was depressive disorder
(33.3%), but in people with severe and profoundvieis the anxiety disorder. The most
prevalent medical comorbidity was epilepsy, (22 &Phe total sample and 39.2% in the

population with severe / profound intellectual didiies)

Conclusion: Psychiatric disorders seem to be monencon in the population with ID than in
general population, increasing his prevalence aedical comorbidity in severe and profound
ID.



Introduccién

La discapacidad intelectual (DI) o trastorno dedatrollo intelectual es una entidad que
se inicia durante el periodo de desarrollo, quduyec limitaciones del funcionamiento
intelectual y adaptativo, y que afecta aproximaddmel 1% de la poblacion mundial
(American Psychiatric Association, 2014). Segurudiss realizados en Reino Unido y
Holanda, se calcula que es el trastorno que gen&@sagasto sanitario (Smith, Shah, Wright, &
Lewis, 1995). Existen pocos estudios que hayanizad la prevalencia de enfermedades
mentales en este colectivo, y por otra parte esindmexclusion de los individuos con DI en

los estudios epidemiol6gicos sobre prevalencianfermedad mental.

Koskentausta, livanainen, & Almqvist, (2007) hamsckito una comorbilidad
psiquiatrica del 10-60% entre los pacientes con Ll.amplia variabilidad en los datos
observados se ha justificado en base a dificultali@gnosticas, habiéndose descrito un
infradiagndstico de hasta el 50% en esta poblg@atvador-Carulla & Novell-Alsina, 2002).
Diversas teorias tratan de explicar la elevada coitidad psiquiatrica en la poblacion con DI.
Se ha publicado sobre anomalias en los genes GRMBAS 3 (Blackwood et al., 2008), o
sobre alteraciones en la proteina FRMP observadeksSindrome X fragil (Fatemi & Folsom,
2011) y la relacion con patologias psiquiatricakagroblacion con DI. Por otro lado, Emerson,
Hatton, Thompson, & Parmenter, (2004), hablan defgortancia de la marginalizacion y la

poca socializacién de este colectivo, como factéemciador de patologias mentales.

Otro punto importante a destacar es la inclusiénlas trastornos de conducta
“Challenging Behaviour” como trastorno psiquiatr{€&-A. Cooper et al., 2007a). Su inclusién
en los estudios de prevalencia motiva un incremeatable en la prevalencia de enfermedad
mental en la poblacién con discapacidad intelecihlitaker & Read, 2006), aumentando aun

mas la variabilidad en los estudios de prevalencia.

Para el diagndstico de trastornos psiquiatricola @oblacién con DI se recomienda la
utilizaciéon de criterios diagnésticos especific@iterios DC-LD (The royal colleges of
psychiatrics, 2001), Criterios DM-ID (Fletcher ¢t, 2007), Criterios CIE-10 adaptados a DI
(World Health Organisation, 2004)) y la utilizacida entrevistas psicopatologicas adaptadas a
la poblacion con DI. La entrevista mas reconocideada poblacion adulta con DI leve y
moderada, es la bateria PAS-ADD" Psychiatric AsesémSchedule for adults with

developmental disability” (Moss et al., 1997), embio en la poblacion adulta con DI severa y



profunda se recomienda la utilizacién de la esdi@igndstica DASH-11 “Diagnostic Assessment
for the Severely Handicapped Scale” (J L Matsoal.etl991). Para el estudio de la enfermedad
mental en la poblacion infantil, se recomiendasieaéa Reiss “Reiss Screen of dual diagnosis”
(S. Reiss & Valenti-Hein, 1994) también basadargarios DSM-1V.

A continuacion se presenta un estudio de ideatiian de enfermedad mental en
poblacion adulta con DI sin trastorno mental prestmocido. El objetivo principal de la
investigacion es detectar la presencia de pataqugiguiatricas en poblacion con DI, mediante

el uso de instrumentos validados en lengua espafola
Material y métodos
Procedimiento/ Reclutamiento

Un total de 142 individuos adultos con DI fuerenlutados de forma secuencial de los
diferentes servicios de la asociacion para apoylasi@ersonas con DEant Tomds en la
comarca de Osona, en la provincia de Barcelonpeibdo de estudio abarc6 desde el 10 de
Septiembre del 2013 al 15 de Diciembre del 2014.4dwgetos que participaron en el estudio, o

sus representantes legales firmaron el consentinieformado.
Seleccion de la muestra

Los criterios de exclusiéon del estudio eran temer edad inferior a 18 afios y/o tener
un diagnaostico previo de trastorno psiquiatricodd®los individuos, o representantes legales
de los participantes, que firmaron el consentinmientormado y que cumplieron criterios de
inclusion participaron en el estudio. De 162 indixds incluidos en el reclutamiento inicial,

finalmente 142 cumplieron criterios de inclusion.
Instrumentos:

Para el estudio de enfermedad mental en la pdblacin DI leve/moderada se utilizd
la version espafiola de la bateria diagndstica PRS-AGarcia Gonzalez-Gordon, 2002),
basada en criterios CIE-10 (CIE 10 -Trastornos mlesty del comportamiento - Pautas
diagnosticas. Criterios diagnosticos de investiaci2014) y DSM-IV-TR (American
Psychiatric Association, 2000a). Dicha bateria est#stituida por tres elementos: 1)‘PAS-
ADD Checklist”, orientado a realizar cribado psiatipdgico en poblacién de riesgo. Ha de ser



administrada por personal o familiares que tengacontacto estrecho con el usuario. 2) Mini
PAS-ADD. Escala orientada a la detecciéon de simsomaormulacion de diagndsticos
orientativos. 3) Entrevista PAS-ADD. Entrevista sestructurada que ha de ser administrada

por psiquiatras o psicélogos clinicos con formacidémplementaria en psiquiatria de la DI.

Para el estudio de la enfermedad mental en lapidiol con DI grave/profunda se utilizo
la version espariola de la escala DASH-II (Vargasg®&aet al., 2014). DASH-1I es una escala
observacional, formada por 96 items, que permitiagndstico de patologias psiquiatricas
basada en criterios DSM-IV-TR (American Psychia&gsociation, 2000a). La escala ha de
ser respondidapor cuidadores o familiares de losress. Para el estudio de comorbilidad

médica se revisaron las historias clinicas de daseptes.

En una primera fase del estudio, se administrodast los usuarios con DI leve/
moderada el “PAS-ADD checklist”. El Screening fealizado por psicologos y trabajadores
sociales de la Asociacion “Sant Tomas” que habgaibido formacion previa. A los sujetos
que puntuaron de forma positiva en el Screenirggfue administrada de forma posterior la
Entrevista PAS-ADD. Todas las entrevistas fuer@iizadas por un psiquiatra con formacion
especializada en DI. Se realiz6 un “Retest” medidmtadministracion de la entrevista PAS-
ADD al 10% de la muestra que habia puntuado dedomgativa en el Screening para descartar

la existencia de posibles falsos negativos.

A los individuos con DI grave/profunda, les fueraistrada la version espafiola de la
escala DASH-II. La escala fue administrada por@sgas clinicas de la asociacion “Sant

Tomas” previamente entrenadas.
Analisis estadistico:

Los datos recogidos se analizaron mediante elg@nog estadistico SPSS version 20.0.
Se describieron las variables cuantitativas medianis estadisticos de resumen (media,
desviacion estandar) si seguian la distribuciomiagro con la mediana y los percentiles si no
la seguian. Las variables cualitativas se descobieon las frecuencias absolutas de sus
valores y la distribucién porcentual. Para el castlr entre variables cualitativas se utilizé la
prueba de la Chi cuadrada y para el contraste dewsntitativa con variables cualitativas, de

acuerdo con su distribucion normal o no, se utiézgrueba T de Student (para dicotomicas) o



la prueba ANOVA (para policotomicas) o sus equinede no paramétricos. El nivel de error

para la aceptacion de los contrastes se fij6 eralor de la p > 0'05.

Resultados:

Descripcion de la muestra:

De los 142 participantes en el estudio, 91 preswant una DI leve/moderada y 51 una
DI grave/profunda. En el grupo de DI leve/moder&ahombres y 33 Mujeres. En el Grupo
DI grave/profunda: 26 Hombres y 25 Mujeres. La ealesla discapacidad mas frecuente en la
poblacion fue la no especificada, seguida del mdrde Down y del dafio fetal prenatal. La
comorbilidad médica mas frecuente fue la epileggia,un 22,5% de la muestra global frente
a un 39,2% en la poblacién con discapacidad irtieéégrave o severa. (tabla 1).

Evaluacion psicopatolégica de la muestra:

La prevalencia de enfermedad mental previamenteiagnosticada en el total de
nuestra muestra fue del 29,57% (n=42 casos). Ean&isis por sexos y por edad no se
observaron diferencias significativas en la preveke de enfermedad mental en el grupo con

DI leve/moderada (p> 0.05) ni en el grupo de Digfprofunda (p>0.05).

De los 91 sujetos con DI leve/moderada, 23 puatuan el cribado de forma positiva
y les fue administrada la Entrevista PAS-ADD. DesI15 (16%) individuos presentaron una
enfermedad mental previamente no conocida. Elomagtmental mas prevalente en el grupo

DI leve/moderada fue el trastorno depresivo mataild 2).

De los 51 individuos con DI grave/profunda, 27%H2presentaron una enfermedad
mental previamente no diagnosticada. El trastoremtat mas prevalente en el grupo DI
grave/profunda fue el trastorno de ansiedad (t2pl&n 31% (n:16) de los usuarios con DI

grave/profunda presentaron dos o mas diagnodstgiqsigtricos.

Discusion:

Segun nuestro conocimiento, el presente estudia esimera investigacion, cuyo

objetivo es determinar la prevalencia de enfermedewital no diagnosticada en personas con



DI en nuestro pais. Los escasos estudios existemes literatura no estan exentos de
limitaciones metodoldgicas y presentan una ampdierejpancia en la prevalencia que puede
variar del 7 al 97% (S.-A. Cooper et al., 2007a). riuiestra muestra que constaba de 142
participantes con diferentes grados de DI, un 29,presento una patologia psiquiatrica no
diagnosticada previamente, siendo este hecho mdsnéw en el grupo DI grave/profunda

(52%), Este resultado es congruente con la revivada a cabo por Whitaker & Read (2006),

en la cual los autores observan una mayor previalelecenfermedad mental en la poblacion
con DI grave/profunda respecto a la DI ligera/madar tanto en nifios como en adultos. En
nuestro estudio se excluyeron los pacientes cariguaés psiquiatricas ya conocidas, por lo

gue la prevalencia de enfermedad mental en egpe ¢mubiera sido ain mayor. Si comparamos
nuestros resultados con la prevalencia de enfemne@atal en poblacion general en Espafia
(Haro et al., 2006), observamos de forma clara magor tendencia en la presencia de

patologias psiquiatricas en la poblacién con DIguéa poblacién general (29,57% vs 19,5%),

El trastorno psiquiatrico mas prevalente en lalgmbn con DI leve/moderada en
nuestra muestra fue el trastorno depresivo, dd rgaaera que en los estudios realizados en
poblacion general (Haro et al.,, 2006), pero coittrarotros centrados especificamente en
poblaciéon con DI. (Deb, Thomas, & Bright, 2001a)r gjemplo, en un estudio en el que
incluyé 101 adultos con DI describié un mayor iedie esquizofrenia (4.4%) y de trastornos
fobicos (4,4%) que de trastornos depresivos (2.9%le trastornos de ansiedad (2,2%).
(Turygin, Matson, & Adams, 2014a), por el contragbservaron un mayor indice de trastornos
de personalidad en la poblacion con DI leve y dsttrnos del espectro autista en la poblacién
con DI moderada. Las variabilidad observada edifesentes estudios pone de manifiesto que,
tanto la utilizacion de diferentes criterios diagigps, asi como la heterogeneidad de la
muestra incluida influyen de forma notable en vptencia de enfermedad mental. Este hecho
ya fue reportado por Cooper et al. (S.-A. Coopal.e2007a) que observo hasta el doble de
prevalencia en algunos trastornos mentales seataicar diferentes criterios diagnésticos

sobre una misma muestra de 1023 individuos.

Por otro lado, el trastorno psiquiatrico mas peve en el grupo con DI
grave/profunda en nuestra muestra fue el trastdenansiedad. Nuestros resultados difieren
con otros trabajos realizados en poblacion conedéma/profunda como el de (Rojahn et al.,
2004) , en el gque se observdé una mayor prevaledeiatrastornos psicoéticos. Otro

aspecto,importante a destacar, es la presencidaagaddticos psiquiatricos multiples en la



poblacién con DI severa/profunda. Nosotros obseogague un 31% (n:16) presentaba dos o
mas diagndsticos psiquiatricos, al igual que octnteres (Kozlowski, Matson, Sipes, Hattier,
& Bamburg, 2011), describen que un 61,8% de la maesintuaba de forma positiva en dos o
mas dimensiones de la escala DASH-II. La elevadagbencia de trastornos de ansiedad y
trastornos psicéticos en la poblacién con DI gganadlinda podrian estar relacionados con un
mayor dafio neurologico (Whitaker & Read, 2006)iemIser un mero reflejo de las dificultades

diagndsticas en este grupo (Rush & Frances, 2000).

La comorbilidad médica mas frecuente fue la epiBepon una prevalencia mayor en
los individuos con una enfermedad mental asocigdap sin alcanzarse significacion
estadistica. El elevado porcentaje de epilepsi@rebdo en los pacientes con enfermedad
mental, podria estar relacionado con la afectag@nircuitos neurobioquimicos comunes en
las personas con DI (Sperli et al., 2009), (Matsuat al., 2005). La epilepsia focal,
especialmente la epilepsia del |6bulo temporal, fmaguente en los individuos con DI, se
encuentra asociada con diversas patologias psiqagt especialmente con los trastornos
afectivos, los trastornos psicoticos (Espie e803; Schmitz, 2005; Sperli et al., 2009) y los
trastornos del espectro autista (Amiet et al., 200Riranta et al., 2014) Esta relacion entre la
epilepsia y las patologias psiquiatricas podridiexpen parte la elevada ratio de enfermedad

mental observada en las personas con DI.

La utilizacién de criterios diagndsticos y entstas estandarizadas adecuadas a la
poblacién con DI es una herramienta fundamenta paminuir el infradiagnostico de las
patologias psiquiatricas, permitiendo un tratanoiepisicoterapéutico y farmacoldgico
adecuado, y por tanto una mejora de su calidadd#e ka calidad de vida es una variable
compleja de dificil medicion y se encuentra inflci@da por multiples factores (Schalock &
Verdugo Alonso, 2002), entre otros, la comorbilidaédica y psiquiatrica (Petry et al., 2009).
Nuestro estudio pone de manifiesto la necesidadedizar un diagnostico preciso en la
poblacion con DI, ya que existe un porcentaje nepaeiable de falsos negativos, con la
intencion de ofrecer una mejora en el tratamieetdod trastornos asociad@n cuanto a las
limitaciones de nuestro estudio, valoramos el @geyue hubiera podido tener la inclusion de

otros centros para aumentar el tamafo y variedéal eestra.



Tabla 1. Etiologia de la discapacidad y comorbilid& médica(Insertar en pag. 10)

n (%) -
Media
Sexo
Varon 84 (59,1)
Mujer 58 (40,9)
Edad Media
Varon 42,76
Mujer 40,90
Nivel de discapacidad (%0):
Leve/moderado 91 (64)
Grave/profundo 51 (36)
Etiologia de discapacidad
Sindrome de Down 16 (11,6)
X Fragil 3(2,1)
Dafio prenatal 15 (10,6)
Dafio perinatal 12 (8,5)
Dafio postpartal 12 (8,5)
Otros 84 (58,7)
Comorbilidad
Epilepsia 32 (22,5)
DI Leve/Mod 12 (13,2)
DI Grav/Prof 20 (39,2)
Prob. Cardiacos 4(2,8)
DI Leve/ Mod 2(2,2)
DI Grav/Prof 2(3,9)
Prob. Gastrointestinales 8 (5,6)

DI Leve/Mod

2(2,2)



DI Grav/ Prof 6 (11,8)

Tabla 2. Prevalencia de enfermedad mental. (Insertaen pag. 11)

D. Intelectual Trastorno psiquiatrico n
(%)

Leve/moderada
Bipolar/ Esquizoafectivo 4
(4,39)
Psicético no especificado 3
(3,29)
Trastorno depresivo mayor 5
(5,49)
Trastorno de ansiedad 2
(2,19)
Trastorno obsesivo compulsivo 1
(1,09)
No trastorno psiquiatrico 76
(83,55)
Grave/profunda*
Trastorno de ansiedad 15
Trastorno depresivo mayor 2
Bipolar/ Esquizoafectivo 4
Psicatico no especificado 5
Trastorno organico 1
Control de impulsos 5
Estereotipias 12

Pacientes con 3 o > diagndsticos en DASH Il 9
Pacientes con 2 diagnésticos en DASH I 7

Pacientes con 1 diagnostico en DASH 1l 11




*Nota: En el andlisis de prevalencia en la pobla@dn DI grave/Profunda mediante la escala
DASH-II, se observaron pacientes con mas de umd&iro psiquiatrico.
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ABSTRACT

Introduction:

Few of the studies in the literature have assettgecklationship between mental
illness and challenging behaviour in individualshaintellectual disability (ID).
Psychiatric comorbidity and challenging behavioavénbeen reported in 10-60% and
30-60% of these patients.

Methods:

The study assessed psychiatric comorbidity angtéealence of challenging
behaviour in a sample of 142 individuals with diéfiet degrees of ID and without
prior psychiatric disorders. The Psychiatric Asesmst Schedule for Adults with
Developmental Disability was used to assess mélmass in a population with
mild/moderate ID. The Diagnostic Assessment for3beerely Handicapped was
used to assess the population with serious/selzerEhe Inventory for Client and

Agency Planning was used to assess challenging/ioema

Results

A previously undiagnosed psychiatric condition i@ed in 29.57% of the
participants. The most prevalent pathology in tteug with mild/moderate ID was
major depressive disorder, while the most prevaletite severe/profound ID group
was anxiety disorder. Individuals with mild/moder#id and associated mental iliness
exhibited the highest degree of challenging behavibhis relationship was not
observed in the population with severe/profoundABective disorder was related to

the more severe challenging behaviour.

Conclusions

Psychiatric disorders seemed to be more frequehteipopulation with ID than in the
general population, and the prevalence, as wetiedical comorbidity, increased in
individuals with severe/profound ID. The individsatith mild/moderate ID and
associated psychiatric disorders exhibited morergeshallenging behaviour, but this

relationship was not observed in the populatiomsévere/profound ID.



INTRODUCTION

Intellectual disability (ID), or intellectual devsdmental disorder, which starts
during the development period, includes limitatioh#tellectual and adaptive
functioning and affects approximately 1% of the Mf@rpopulation ((American
Psychiatric Association, 2014). Challenging behawitas been defined as the
culturally abnormal behaviour(s) of such an intgnsrequency or duration that the
physical safety of the person or others is likelypé& placed in serious jeopardy, or
behaviour which is likely to seriously limit use, of result in the person being denied
access to, ordinary community facilities.(Emerseoie,EEinfeld, 2011). Despite
mental illness and challenging behaviour have legependently object of
investigation, few studies have deeply analyseddtationship between this two
conditions in individuals with ID. Newman et al.¢lman et al., 2015)found a
positive correlation between severe challengingbiglur and mental illness in a
study that assessed 47 children with fragile-X sgnte and different degrees of ID.
On the other hand, the study of Rojahn et al.((Rojt al., 2004)(2004) revealedthat
challenging behaviour tended to be associated pgyichiatric disorders in 180
individuals with severe ID. This relationship wasne pronounced in stereotypes and
neurodevelopmental disorders and less signifieapsychotic disorders.

Mental illness in individuals with IDpresents madkgalifferent prevalence
rates, which range from 10 to 60% (Koskentaustd. e2007)). (S.-A. Cooper,
Smiley, Morrison, Williamson, & Allan, 2007b)conded a study on a population of
1,023 individuals with different degrees of ID dondnd variations between 15.7 and
40.0% in the prevalence of mental iliness, accgrdiinthe performed psychiatric
diagnostic criteria. On the other hand, the peamgmbf behavioural disorders in the
population with ID ranges between 30-60%(l. L. Qokeal., 2010). Particularly,
among the individuals with severe/profound ID obradling behaviour is reported to
be three times higher(Sheehan et al., 2015).Seaetlbdrs have drawn our attention
toa potential relationship between behavioralandipiatric problems, but available
data do not lead to strong conclusions.Althoughesstudies have found a high
psychiatric comorbidity, others found a lower oceace of mental illness(Munir,
2016; Nettelbladt, Goth, Bogren, & Mattisson, 2008)is lack of correlation



between challenging behaviour and psychiatric sénleas been explained as the result
of diagnostic difficulties (Salvador-Carulla & Ndi+Alsina, 2002), the use of
different diagnostic criteria(S.-A. Cooper et 2007b), and the existence of
functional precursors of challenging behaviour(Bven Davies et al., 2015) (Davies
et al., 2015). It is recommended to perform an agtee multifactorial behavioural
analysis, since there are multiple factors thatlead to challenging behaviour in the
population with ID(Trollor et al., 2016). Pain, fidulties in expressing and
recognising emotions (B. Davies, Frude, & Jenk2fd,5), social and socioeconomic
deprivation (Emerson & Hatton, 2007b), degree dSlieehan et al., 2015),
behavioural phenotypes (Nyhan, 1972) and psychidisorders(Meins, 1995a;
Newman et al., 2015) are well-known triggers.

The main goal of the present study is to assesstitence of mental illness
and challenging behaviour in an adult populatiothiD,using scales validated in the
Spanish language. An additional aim is to deteetationship between psychiatric
pathologies and behavioural disorders in the 1Dutetpon.

MATERIAL AND METHODS

Procedure/recruiting

142 adults with ID were recruited sequentially frdifferent departments of
the Associacié Sant Tomawhich provides support to individuals with ID@sona,
Barcelona, Spain. The study was conducted frofisgptember 2013 to 15
December 2014. The participants in the study, eir iegal representatives,
previously signed an informed consent form. Thetuas approved by the Ethics

Committee of th&€€onsorci Hospitalarin Vic, Barcelona, Spain.

Selection of the sample

The exclusion criteria of the study were: indivitbuaged less than 18 years

and/or having a prior diagnosis of psychiatric dign. All the individuals that met the

inclusion criteria and signed the consent forntheir legal representatives,



participated in the study. Of the 162 individualgially recruited, 142 met the

inclusion criteria.

Instruments

We used the Psychiatric Assessment Schedule foitshdith Developmental
Disability (PAS-ADD), based on the Internationaat®ttical Classification of
Diseases and Related Health Problems (ICD-10) lmm®tagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-IV-TR) to assessitakiliness in the population
with mild/moderate ID (Moss et al., 1997). This seassessments is made up of
three elements, namely: (1) the PAS-ADD checkigsgeted at performing a
psychopathological screening in risk populatiohkak to be administered by
professionals or family members who have closeamiwith the users; (2) the Mini
PAS-ADD, a scale targeted at detecting symptomda@madulation of orientative
diagnoses; and (3) PAS-ADD interview, a semi-strcedd interview to be
administered by clinical psychiatrists or psychadtgywith training in ID-related
psychiatry. We used the Spanish version of the iatic Assessment for the
Severely Handicapped scale (DASH-II) to assess ahélmess in the population with
severe/profound ID (Vargas-Vargas et al., 2014);Wig an observational scale
consisting of 96 items to diagnose psychiatric plaities based on the criteria of the
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disosd@DSM-IV-TR). This scale has
to be administered to the individuals by their garers or family members. To assess

medical comorbidity, we assessed the medical recofrthe participants.

Challenging behaviour in the population with ID vessessed using the
Spanish version of the Inventory for Client and AggPlanning (ICAP) (Montero,
1993). The ICAP is an instrument that creates tesyatic record of individuals’ data
and analyses adaptive behaviour and challengingvo@lr. This inventory was
intended for individuals with disabilities but ip@icable to all individuals and ages.
It consists of three sections, namely: (1) systemmatording of personal, medical,
and functional data of the individuals; (2) testofgadaptive behaviour and
measurement of the capabilities that the indivisliiave to develop independently in
their environments; and (3) testing of challendiedpaviour based on eight areas and

four behavioural normative indexes (internal, asl@xternal, and general). The



scores are based on the severity and the frequarbg challenging behaviour. We

used the index of challenging behaviour to meatheeeverity of this behaviour.

In the first phase of the study, we applied the ROAterview to all the
participants. The questionnaire was administeregdyghologists and social workers

of theAssociacio Sant Tomasho had received prior training.

In the second phase, we applied the PAS-ADD ch&tdklithe participants
with mild/moderate ID. This questionnaire was adstared by previously trained
psychologists and social workers of th&sociacié Sant Tomashe PAS-ADD
interview was subsequently applied to those pauditis who had scored positively in
the PAS-ADD checklist. A psychiatrist with specsald ID training conducted these
interviews. A retest was performed by applying B#S-ADD interview to 10% of
the participants who had scored negatively in treening in order to rule out

possible false negatives.

The Spanish version of the DASH-II scale was apigieethe individuals with
severe/profound ID by previously trained clinicalphologists of thé&ssociacié Sant

Toméas

Statistical analysis

The data collected were analysed using the Statidtiackage for the Social
Sciences (SPSS, version 20.0). The quantitativiablas were described by their
statistical summary (average and standard deviafitimey had normal distribution,
or by medians and percentiles if not. The qualitatiariables were described using
the absolute frequencies of their values and péxgerdistribution. For the contrast
between the qualitative variables, we used thesgbare test, and for the contrast
between a quantitative variable and qualitativealdes? according to whether or not
the distribution was norm&we used the Studefiist test for dichotomous variables,

and ANOVA test for polychotomous variables, or then-parametric equivalents.
The level of error for the acceptance of contragts fixed ap=>0.05.



RESULTS

Description of the sample

Of the 142 patrticipants, 91 exhibited mild/modei&teand 51
severe/profound ID. There were 58 men and 33 wamére group with
mild/moderate ID. The group of severe/profound IBsveomposed of 26 men and 25
women. The most prevalent cause of the disabilityis population was unspecified,
followed by Down syndrome and prenatal brain damage most frequent medical
comorbidity was epilepsy, with 22.5% in the ovesalmple, compared to 39.2% of

the population with serious/severe ID (table 1).

Psychopathological assessment of the sample

Mental illness

The prevalence of mental illness in our sample 28a57% (42 cases). In the
analysis by sex and age we did not observe sigmifidifferences in the prevalence of
mental illness in the group with mild/moderate [ £&0.05) nor in the group with
severe/profound 1DpE >0.05). Of the 91 participants with mild/modertie 23
scored positively in the screening and we appledRAS-ADD interview to these
participants. Of these, 15 participants exhibitesba-previously diagnosed mental
illness (16%). The most prevalent mental disordehe group with mild/moderate ID

was major depressive disorder (Table 2).

Of the 51 patrticipants with severe/profound ID,eXhibited a non-previously
diagnosed mental iliness (52%). The most prevatenital disorder in the group with
severe/profound ID was anxiety. Two or more psyeitigiagnoses were observed in
16 participants (31%) (Table 2).



Challenging behaviour

The average score of the ICAP in the group witldfimbderate ID was -
11.15, with a standard deviation of 10.96. The agerscore in the group with
severe/profound ID was
-14.47, with a standard deviation of 9.69. Thedatgccurrence of challenging
behaviour was observed in the group with severgpral 1D without statistical
significance jp = 0.074). (Table 3).

With respect to participants with associated meiitedss, we observed
significant challenging behaviour in the group witlental illness and mild/moderate
ID (ANOVA).On the other hand we did not observdealiénces in the group with
severe/profound ID (Table 3). The participants vattective disorders exhibited
more challenging behaviour, both in the group wiild/moderate ID§= < 0.001)
and in the group with severe/profound ¥=(<0.001). Those participants with
associated medical pathologies, such as epilep$yod exhibit pronounced

challenging behaviour.

DISCUSSION

We observed infra-diagnosed mental illness in #mee of the study. Of 142
participants with a wide spectrum of ID, 29.57%ibkkd a previously undiagnosed
psychiatric pathology. This figure was surprisinglgher than that observed in
previous studies on prevalence (Deb et al., 208haghan et al., 2015). Taking into
account that the individuals with known psychiapathologies were primary
excluded from our study, even a greater prevalehceental illness could have been

expected.

Depressive disorder was revealed to be the mosalemr psychiatric disorder
in the population with mild/moderate ID, in agreermeith studies conducted on the
general population in Spain (Haro et al., 20063, with mild/moderate ID population
in other countries (S.-A. Cooper et al., 2007b)vé&theless, our findings did not

replicate the results of other authors who haveesl a greater incidence of



psychosis (Deb et al., 2001a) or autism spectrworders (Turygin, Matson, &
Adams, 2014b) in the population with ID.

Once we focus specifically in the group with se¥@found ID, the most
prevalent psychiatric disorder wasanxiety disord@wever we did not observe such a
high prevalence of psychosis as the study of Roglah.(Rojahn et al., 2004). The
high psychiatric comorbidity observed in the popiolawith severe/profound ID 16
participants (31%) had two or more psychiatric d@ges? was consistent thus with
the findings of the study conducted by KozlowskaktKozlowski et al., 2011), in
which 61.8% of the individuals assessed scoredipelsi in two or more dimensions
of the DASH Il scale. A reasonable explanationse findings would be either a
major neurological damage or a mere reflectiorhefdiagnostic difficulties found in
this group (Borthwick-Duffy, 1994; Rush & Franc@§00)

Epilepsy was the most frequent medical comorbidityur sample with higher
frequency in individuals with associated mentalas. Epilepsy could be associated
with psychiatric disorders as a result of the d@on of neurochemical circuits,

which are common in people with ID (Matsuura et2005; Sperli et al., 2009).

Individuals of the group with mild/moderate ID aassociated mental illness
were correlated with more severe disruptive behawiisorders. However, this was
not observed in the group with severe/profound(IDA Tsiouris, Kim, Brown, &
Cohen, 2011)and(Newman et al., 2015) observed oi@kenging behaviour in
individuals with ID and associated mental ilingsart in people with ID without
associated psychiatric disorders. This relationgl@p more exacerbated among the
spectrum of mental illness in people with affectiieorders (Moss et al., 2000; S.
Reiss & Rojahn, 1993)

On the other hand, our results obtained in themrith severe/profound ID
differed from the results of previous studies, sastthat conducted by (Rojahn et al.,
2004), since we did not observe more challengirg@beur in the population with
associated mental illness. In our opinion, thiglifnig could have resulted from a

confusion factor, due to the high prevalence oflehging behaviour linked to



severe/profound ID(Sheehan et al., 2015). We obsemore challenging behaviour
in the group with severe/profound ID than in theugr with mild/moderate ID,
although with no statistical significance. Selfstiating behaviour, stereotypes, and
alternative forms of communication can increasespdoehaviour problems in
individuals with severe/profound ID, leading to quemable degree of behaviour

problems among individuals with or without assaaibpsychiatric disorders.

The use of psychotropic treatments for the cordf@hallenging behaviour is
well known (Oliver-Africano, Murphy, & Tyrer, 200@hder the premise that this
disorder could be atypical psychiatric manifestai¢Crocker, Mercier, Allaire, &
Roy, 2007; Hurley, 2008). Based on the resultsunfstudy, we assumed that there
was infra-diagnosed mental illness in the poputetiith ID, and that the participants
with dual pathology (mental illness and ID) exhalita higher rate of challenging

behaviour.

A functional analysis of behaviour should be perfed in order to exclude
functional precursors (alternative ways of commatian, self-stimulating behaviour)
and/or associated medical pathologies (epilepsg, gastrointestinal problems...)
before initiating a pharmacological and psychotpeudic therapy. On the other hand,
proper diagnosis of a psychiatric pathology premuos$ challenging behaviour would
allow the appropriate pharmacological treatmente@rescribed. Taking into account
that the most prevalent psychiatric disorder instudy was depressive disorder, we
recommend caution in the prescription of antipsyichioeatments, which could have
an iatrogenic depressive effect (J A Tsiouris gt2811). In addition, in certain cases,
we recommend the initial prescription of antidepes treatment and caution in the

application of neuroleptic drugs for the controkbhllenging behaviour.

Training staff in behavioural knowledge, psychiand mental health, and the
use of adapted diagnostic criteria can lead tceemed knowledge and/or successful
reductions in challenging behaviours in the IDtHis way it would be possible to
avoid the use of unnecessary or incorrect pharrogaal treatments, thus improving
the quality of life of these individuals. The masiportant limitation of this study is
that we included patients of only one centre.Weld/tmave preferred the inclusion of

other health centres in order to increase theasizevariety of the sample.






Table 1 Etiology of intellectual disability and medcal
comorbidity
n (%) -
Gender
Male 84 (59.1)
Female 58 (40.9)
Average age
Male 42.76
Female 40.90
Intellectual disability degree (%):
Mild/moderate 91 (64)
Severe/profound 51 (36)
Etiology of intellectual disability
Down Syndrome 16 (11.6)
X Fragile Syndrome 3(2.1)
Prenatal brain damage 15 (10.6)
Perinatal brain damage 12 (8.5)
Postnatal brain damage 12 (8.5)
Others 84 (58.7)
Medical comorbidity
Epilepsy 32 (22.5)
Mild/Moderate ID 12 (13.2)
Severe/Profound 1D 20 (39.2)
Cardiovascular diseases 4(2.8)
Mild/Moderate ID 2(2.2)

Severe/Profound ID

2 (3.9)



Gastrointestinal diseases

8 (5.6)

Mild/Moderate ID 2(2.2)
Severe/Profound 1D 6 (11.8)
[Table 3
Relationship between mental disorders and challenging behaviour
Intellectual disability n (%) ICAP (average) (SD) V4
Mild/Moderate
Without mental disorder 76 (83.55) -9.16 (9.25)
With mental disorder 15 (16.48) -21.27 (13.55) <0,001
Total 91 -11.15(10.96)
Severe/ profound
Without mental disorder 27 (52) -13.08 (9.39)
With mental disorder 24 (48) -15.70 (9.96) >0.001
Total 51 -14.47 (9.69)
Total 142
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Abstract:

Introduction: In recent years, the concept of quality of life [((pbas gained increasing
importance in people with intellectual disabiliti@B). The main aim of this study was
to determine the relation between QoL, mental dhand challenging behaviour in an

adult population with ID.

Methods. The study assessed the QoL and their conditiofaotprs of 142 subjects
with different degree of ID. The GENCAT and QUALHK2ale were used to evaluate
QoL. The PAS-ADD and DASH-II scale were used teassnental iliness. The (ICAP)

scale was used to assess challenging behaviour.

Results Individuals who live in residential care homegemund to have significantly
impaired QoL (<0.001). Individuals with Challengin@pehaviour presented

significantly lower QoL.

Conclusions QoL seems to be influenced by the type of residerChallenging
Behaviour tends to reduce QolL, regardless of IBl@gy and degree, while psychiatric

disorders do not seem to have a direct influencadiridual QoL.

Introduction:

Quality of Life (QoL) in people with intellectualighbilities has been the subject of
attention of numerous studies in the last two desg&chalock & Verdugo Alonso,
2002), as these individuals are rated to have patlnlower QoL than the general
population (Golubovi & Skrbi , 2013; Simdes & Santos, 2016). The World Health
Organization (“The World Health Organization Qualibf Life assessment
(WHOQOL): position paper from the World Health Ongaation.,” 1995) defines QoL
as “individuals’ perceptions of their position ifelin the context of the culture and
value systems in which they live and in relatioriiteir goals, expectations, standards

and concerns”.



Due to its inherent complexity QoL is difficult tmeasure rigorously since it is
influenced by many factors (Schalock & Verdugo Aon2002). It may be disguised
by factors such as: age, sensory and motor lirartatimedical comorbidity, mental
illness, nutritional problems (Petry et al., 20@9d the fact of being institutionalised
(Sines et al., 2012). One of the models of QoL modely accepted all over the world
is Schalock & Verdugo’s multidimensional model (2pCconsisting of eight domains:
“Emotional Well Being, interpersonal relations, eval Well Being, personal
development, physical well being, self determinatsncial inclusion and rights”. Self-
reported and proxy assessment tools have beerogedio measure QoL based on the
foregoing and other models. The GENCAT scale, whilbased on Schalock &
Verdugo’s multidimensional model (2002), is the sfiennaire most widely used in
Spain (M. A. Verdugo et al., 2010), although it s@ets certain difficulties when

applied to persons with severe/profound ID.

The San Matrtin scale (M. A. Verdugo et al., 2014 the Quality of Life in Late Stage
Dementia (QUALID)are some of the scales designedssess QoL in people with

severe/profound ID in Spain.

In a sample of 138 subjects with varying degreeoffrom borderline to moderate
ID) Horovitz (2014) described significantly reduc€bL in those affected by an
associated mental illness. Similarly, Koch et201(5,) and Scheifes et al., (2016) found
impaired QoL in subjects with associated mentalesls, challenging behaviour and
those treated with high doses of psychotropic drumgainly due to the frequent
secondary effects.

To further assess the QoL in this population, itriscial to consider some relevant
factors such as the high prevalence of psychiatmorbidity (10-60% of the cases)
(S.-A. Cooper et al., 2007a; Koskentausta et D72 and behavioural disorders (I. L.
Cohen et al., 2010)

The main goal of the current work is to examine Gality of life in a sample of the
adult population with ID and determine the rolevafiables such as mental illness and

challenging behaviour.



Materials and methods

Participants and setting

The study was conducted from&eptember 2013 to ®ecember 2014. The
participants in the study, or their legal repreagwes, previously signed an informed
consent form. Ethics Committee of the Consorci htasgri in Vic, Barcelona, Spain,

approved the study.

142 adults with ID were recruited sequentially frdifierent departments of the
Asociacié SantTomaswhich provides support to individuals with ID i@sona,
Barcelona, Spain. The exclusion criteria of thelgtwere: individuals aged less than
18 years and/or having a prior diagnosis of psyahidisorder. All the individuals that
met the inclusion criteria and signed the consentf or their legal representatives,
participated in the study. Of the 162 individuaiially recruited, 142 met the inclusion

criteria.
Instruments:

We used the GENCAT scale (M. A. Verdugo et al.l®0a 69-item rating
observational scale based on Schalock & Verdugaikidmensional model (2002),
which assesses QoL in the population with mild/mat#elD. The scale provides scores
on each of the eight QoL dimensions (Emotional VB&ling, interpersonal relations,
material Well Being, personal development, physwall being, self determination,
social inclusion and rights). As a result an “oWle@oL index”, and a “personal QoL
profile” are calculated based on an algorithm.olm study, the “overall QoL index
“variable was applied to assess QoL.

To study the QoL in the population with severefpond ID we conducted the
Spanish version of the Quality of Life in Late Stdgementia scale (QUALID) (Garre-
Olmo et al., 2010),which consists of 11 observaiatems rated by frequency on a 5-
point Likert scale. The minimum score is 11 poansl the maximum 55 points. In this
scale lower scores reflected a higher quality f&f (QOL). The QUALID scale had
been primarily designed to assess QoL in patian@ni advanced state of dementia
(Josep et al.,, 2010). We decided to apply thisestal the severe/profound ID



population, as it does not rely on the ability tonenunicate feeling states in words and
also due to the difficulties experienced in adntariag the GENCAT scale to this
group. QUALID has lately been validated in a sampfigpeople with dementia and
severe ID (De Vreese et al., 2012).

To study mental iliness in the mild/moderate IDpplation we used the PAS-
ADD *“Psychiatric Assessment Schedule for Adultshwitevelopmental Disability”
(Moss et al.,, 1997), based on CIE-10 and DSM-IV @iiReria. For those with
severe/profound ID, we used the Spanish versiorthef DASH-II “Diagnostic
Assessment for the Severely Handicapped Scale’'g@gaVargas et al., 2014), which
is an observational scale consisting of 96 itemsdiagnose psychiatric pathologies
based on the criteria of the Diagnostic and StesisManual of Mental Disorders
(DSM-IV-TR).

To study challenging behaviour in the ID populatithe Spanish version of the
ICAP was administered (Inventory for Client and Agg Planning) (Delfin Montero,
1993). The ICAP is an instrument that creates tesyatic record of individuals’ data
and analyses adaptive and challenging behavious ifilkentory was intended for
individuals with disabilities but is applicable &l individuals and ages. It consists of
three sections, namely: (1) systematic recordingevonal, medical, and functional
data of the individuals; (2) testing of adaptivehd@our and measurement of the
capabilities that the individuals have to develogependently in their environments;
and (3) testing of challenging behaviour based ighteareas and four behavioural
normative indexes (internal, asocial, external, gederal). We used the “index of
maladaptive behaviour” to measure the severity thedfrequency of the disruptive
behaviour. This variable is the result of an aldpn including the four behavioural
normative indexes. This score contains a rangeositige and negative points; low
scores, usually indicated by a negative sign (pragent more severe disruptive
behaviour while higher scores (not necessarilycaigid by a positive sign +) mean

milder behavioural problems.

To record medical comorbidity, the patients’ medlicistories were assessed,

including the following items: epilepsy, gastroastinal and cardiovascular diseases.



Statistical Analysis

The data collected were analysed using the StatisBackage for the Social
Sciences (SPSS, version 20.0). The guantitativeablas were described by their
statistical summary (average and standard deviafitmey had normal distribution, or
by medians and percentiles if not. The qualitatiseables were described using the
absolute frequencies of their values and percenthsgeibution. For the contrast
between the qualitative variables, we used thesgbare test, and for the contrast
between a quantitative variable and qualitativealdes? according to whether or not
the distribution was norm&we used the Studefitst test for dichotomous variables,

and the ANOVA test for polychotomous variablesthair non-parametric equivalents.

The level of error for the acceptance of contragts fixed ap=>0.05.

Results

Description of the sample

Of the 142 participants, 91 exhibited mild/modeil&tend 51 severe/profound
ID. There were 58 men and 33 women in the group mitd/moderate ID. The group
of severe/profound ID was composed of 26 men anddfen. Twenty subjects lived
in residential care homes for people with ID, 3Zupervised flats, 128 with family
members or caregivers and two lived alone with siorel support. (Table 1)

The most prevalent cause of intellectual disabilitythis population was
unspecified, followed by Down syndrome and prendtiadin damage. The most
frequent medical comorbidity was epilepsy, with5?2.in the overall sample, and

particularly up to 39.2% of the population withises/severe ID (Table 1).

Quality of Life (Qol)

The average score on the GENCAT scale (overall Q@dex) of the
mild/moderate ID group was 85.69 with a standardiaden of 33.15. In the
severe/profound ID group, an average score of 2&&9 obtained on the QUALID
scale with an SD of 5.96. When analysed by agsjgraficant differences were found
either among the GENCAT (overall QoL index) (p=@pb&r QUALID scores



(p=0.670). When analysed by sex, men were foumdte statistically non-significant
higher QoL (p=0.056) than women in the mild/moder#d group, while in the
severe/profound group there were no significanfetéhces (p= 0.923). Those who
lived with family members or in supervised flat®gled significantly higher QoL than
those in residential care homes (p<0.001).(Tabl&)se who lived in care homes did

not present a significantly higher rate of challeggoehaviour (p=0.145)

In regard to medical comorbidity, the mild/moderdD group showed no
significant differences in terms of QoL (p=0.506hereas those in the severe/profound
ID group with associated medical comorbidity hadrapaired QoL (p=0.038)(Table
2).

Regarding psychiatric disorders and QoL, individuaith mental illnesses
were not found to have significantly lower QoL wedu either in the mild/moderate
(p=0,066) or severe/profound group (p=0.164) (Ta&hl&s such, disruptive behaviour
both in the mild/moderate (Pearson Correlations p-3.066) and severe/profound
groups (Pearson Correlation=0.247 p=0.018) signitiy correlated with a lower score
in the QoL scale (Figs.1-2).

Discussion

The main goal of this study was to investigatedtiterent factors that affect
QoL in people with ID. Regarding the social factdise study revealed statistically
significant lower QoL in those individuals living care homes than in those who lived
in supervised flats or with family members, whishcbnsistent with previous studies.
(Sines et al., 2012) assessed QoL in 39 subjeatshati been moved from residential
care homes to supervised flats, and 6, 8 and 1Zhmaiterwards a significant and
progressive improvement was found in their QoL. das+Carrasco & Salvador-
Carulla, 2012) found lower “life satisfaction” ingtitutionalized persons with ID than

those who lived with family members or in activeroounities.

There is no reliable data on the size of the Ipydation currently living in care

homes or psychiatric centres in Spain (SalvadouiZaet al., 2013). Even though



people with ID tend to live with family members or supervised flats after the
psychiatric reform carried out in 1985, many people still “institutionalised”
(Martinez-leal et al., 2011). According to the EDAurvey (2008)‘Survey on
Incapacity, Personal Autonomy and Situations of édelency, 85% of those with
intellectual, physical and/or associated psycluatisorders live in private homes (3.85
million), while 15% (269,000) live in institutiored care homes. However, this survey
does not distinguish those individuals with IDhaliigh it is believed that the majority
have a mental illness and/or intellectual disapilfAbellan Garcia, Antonio; Esparza
Catalan, 2008).

In agreement with other authors (Petry et al., 2000terms of medical comorbidity
we found reduced QoL in people with severe/profollddand associated medical
comorbidity, although not in the mild/moderate grorhis association could be
explained by the higher prevalence of medical cdmaddy in this group, especially
regarding resistant epilepsy, which is known taucedQoL due to the high frequency
of seizures and side effects related to antiepdejptigs (Conway et al., 2016; Espinosa
Jovel, Ramirez Salazar, Rincon Rodriguez, & Sobkigjia, 2016). As regards the
relationship between mental illness and QoL, wenditfind a significant reduction in
QoL in those affected by mental illness, in cortttasother studies (Horovitz et al.,
2014; Koch et al., 2015)

Nevertheless, significantly reduced QoL was foimthose who presented the
most severe disruptive behaviour disorders in gatkips (Koch et al., 2015); (Scheifes
et al., 2016). In view of the foregoing resultsséems that challenging behaviour,
regardless of its etiology, is a key factor of Qalpeople with ID. Although patients
with mental illness and ID usually present the nsesere disruptive behaviour (Brown,
& Cohen, 2011), (Moss et al., 2000; Newman et24115; S. Reiss & Rojahn, 1993),
mental illness does not appear to have a direlciente on individual QoL, but usually
through secondary behavioural disorders. Therefor@rder to improve QoL it is
advisable to carry out a multifactor analysis ohda&our to identify trigger factors
(Trollor et al., 2016) and initiate the appropriateatment. Although psychiatric
disorders are one of the main causes of challengghgviour (Newman et al., 2015;

Rojahn et al., 2004), other cases such as pafitudiy in expressing oneself (Bronwen



Davies et al., 2015), social deprivation (Emersoid&ton, 2007a) and behavioural

phenotypes (Nyhan, 1972) may well be the cause.

As regards pharmacological treatments, the reatdtgsontroversial. Treatment
by atypical antipsychotics seems to reduce chalhgngehaviour (Unwin & Deb,
2011), but has secondary effects that may reducé. @n the other hand,
psychotherapeutic treatment such as training stafPositive Behaviour Support”
(Horner, 1990) has reported significant improverseit challenging behaviour
(Hassiotis et al., 2014). In behavioural disorddige to mental illness, a joint
pharmacological and psychotherapeutic approachlghmiconsidered, with caution
in the use of antipsychotics to avoid secondargat$t In cases of challenging
behaviour due to functional causes, its origin tealse identified before applying the
appropriate therapy. When the origin is unknown rgemmend a psychotherapeutic
approach based on “Positive Behaviour Support” ttegyewith low doses of atypical
antipsychotics, especially witRisperidongewhich gives the best results according to
the literature (Romeo et al., 2009; Turgay et28l02). Reducing the level of disruptive
behaviour makes it easier to “de-institutionaliie® occupants of supervised flats or

homes and implies a considerable rise in their QoL.

Based on our findings, we conclude that challepgoehaviour, medical
comorbidities and institutionalization are limitifectors in the QoL of people with ID.
Only by understanding the mechanisms by which Q©impaired would we be able
to enhance therapeutic approaches. We believespleatalized training in intellectual
disability medicine would improve diagnosis anatmeent of medical pathologies such
as epilepsy and reduce secondary pharmacologifettefby correct dosage and

appropriate drug combination.

The main limitation of this study is that we wouldve preferred the collaboration of

other centres in order to increase the size andtyaof the sample population.



Table 1 Etiology of intellectual disability and medcal
comorbidity
n (%) -
Gender
Male 84 (59.1)
Female 58 (40.9)
Average age
Male 42.76
Female 40.90
Intellectual disability degree (%):
Mild/moderate 91 (64)
Severe/profound 51 (36)
Etiology of intellectual disability
Down Syndrome 16 (11.6)
X Fragile Syndrome 3(2.1)
Prenatal brain damage 15 (10.6)
Perinatal brain damage 12 (8.5)
Postnatal brain damage 12 (8.5)
Others 84 (58.7)
Medical comorbidity
Epilepsy 32 (22.5)
Mild/Moderate ID 12 (13.2)
Severe/Profound 1D 20 (39.2)
Cardiovascular diseases 4(2.8)
Mild/Moderate ID 2(2.2)
Severe/Profound 1D 2 (3.9)

Gastrointestinal diseases

8 (5.6)



Mild/Moderate 1D 2(2.2)
Severe/Profound 1D 6 (11.8)




Biliography:

Abellan Garcia, Antonio; Esparza Catalan, C. (20&8cuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de Dependenci@&[ER008). Primeros
resultados. Datos 2008yiformes Portal Mayoreq87), p. 12.

Cohen, I. L., Tsiouris, J. A., Flory, M. J., Kim,-$., Freedland, R., Heaney, G.,
Pettinger, J. and Ted Brown, W. (2010) “A Largel8&tudy of the Psychometric
Characteristics of the IBR Modified Overt Aggresstecale: Findings and Evidence
for Increased Self-Destructive Behaviors in Adwdtriales with Autism Spectrum
Disorder,”Journal of Autism and Developmental Disordet8(5), pp. 599-609. doi:
10.1007/s10803-009-0908-z.

Conway, L., Smith, M. Lou, Ferro, M. A., Speechl&y,N., Connoly, M. B., Snead,
O. C., Widjaja, E. and PEPSQOL Study Team (201@yf€lates of health-related
quality of life in children with drug resistant &gpsy,” Epilepsia 57(8), pp. 1256—
1264. doi: 10.1111/epi.13441.

Cooper, S.-A., Smiley, E., Morrison, J., Williamsa@n and Allan, L. (2007) “Mental
ill-health in adults with intellectual disabilitieBrevalence and associated factors.,”
The British Journal of Psychiatryt90, pp. 27-35. doi: 10.1192/bjp.bp.106.022483.

Davies, B., Frude, N. and Jenkins, R. (2015) “Tdlationship between emotional
recognition ability and challenging behaviour iruligl with an intellectual disability:
a systematic review. Journal of intellectual disabilitiesJOID, 19(4), pp. 393—-406.
doi: 10.1177/1744629515581730.

Delfin Montero, C. (1993Fvaluacion de la conducta adaptativa en personas co

discapacidades: Adaptacion y validacion del ICABt ed. Bilbao: Mensajero.



Emerson, E. and Hatton, C. (2007) “Mental healthbloldren and adolescents with
intellectual disabilities in Britain,British Journal of Psychiatryl91(DEC.), pp. 493—
499. doi: 10.1192/bjp.bp.107.038729.

Espinosa Jovel, C. A., Ramirez Salazar, S., Rifduriguez, C. and Sobrino Mejia,
F. E. (2016) “Factors associated with quality & In a low-income population with
epilepsy,”Epilepsy Resear¢cii27, pp. 168-174. doi:
10.1016/j.eplepsyres.2016.08.031.

Garre-Olmo, J., Planas-Pujol, X., Lopez-Pousa\@iner, M. F., Turon-Estrada, A.,
Juvinya, D., Ballester, D. and Vilalta-Franch,2DX0)Cross-cultural adaptation and
psychometric validation of a Spanish version of@uality of Life in Late-Stage
Dementia ScaleQuality of life researchan international journal of quality of life
aspects of treatment, care and rehabilitatidoi: 10.1007/s11136-010-9594-8.

Golubovi, S. and Skrbi, R. (2013) “Agreement in quality of life assessinastween
adolescents with intellectual disability and thgarents.,’Research in developmental
disabilities 34(6), pp. 1863-9. doi: 10.1016/j.ridd.2013.08.00

Hassiotis, A., Strydom, A., Crawford, M., Hall, Omar, R., Vickerstaff, V., Hunter,
R., Crabtree, J., Cooper, V., Biswas, A., Howie,and King, M. (2014) “Clinical
and cost effectiveness of staff training in PositBehaviour Support (PBS) for
treating challenging behaviour in adults with ilgetual disability: a cluster
randomised controlled trialBMC Psychiatry14(1), p. 219. doi: 10.1186/s12888-
014-0219-6.

Horner, R. H. |An. O. (1990) “Toward a Technolodgyguot;Nonaversive&quot;
Behavioral Support.,Journal of the Association for Persons with Sewsadicaps
(JASH) 15(3), pp. 125-32.

Horovitz, M., Shear, S., Mancini, L. M. and PelteriV. M. (2014) “The relationship
between Axis | psychopathology and quality of lffieadults with mild to moderate



intellectual disability,"Research in Developmental Disabiliti€dsevier Ltd, 35(1),
pp. 137-143. doi: 10.1016/j.ridd.2013.10.014.

Josep, G. O., Xeénia, P. P., Secundino, L. P., WeMeF., Antoni, T. E., Juvinya, D.,
Ballester, D. and Joan, V. F. (2010) “Cross-cultadaptation and psychometric

validation of a Spanish version of the Quality delin Late-Stage Dementia Scale,
Quality of Life Resear¢gi9(3), pp. 445-453. doi: 10.1007/s11136-010-9594-

Koch, A. D., Vogel, A., Becker, T., Salize, H.Vgss, E., Werner, A., Arnold, K. and
Sch??tzwohl, M. (2015) “Proxy and self-reported I@yaf Life in adults with
intellectual disabilities: Impact of psychiatricrsgtoms, problem behaviour,
psychotropic medication and unmet nee@gsearch in Developmental Disabilities
45-46, pp. 136-146. doi: 10.1016/j.ridd.2015.07.022

Koskentausta, T., livanainen, M. and Almqvist, FO{7) “Risk factors for psychiatric
disturbance in children with intellectual disalyiljt Journal of intellectual disability
research JIDR, 51(Pt 1), pp. 43-53. doi: 10.1111/j.1365-2788600871.x.

Lucas-Carrasco, R. and Salvador-Carulla, L. (20L2¢ satisfaction in persons with
Intellectual Disabilities,’/Research in Developmental Disabiliti€dsevier Ltd, 33(4),
pp. 1103-1109. doi: 10.1016/j.ridd.2012.02.002.

Martinez-leal, R., Salvador-carulla, L., Gutiéredesia, M. R., Nadal, M., Novell-
alsina, R., Martorell, A., Gonzalez-gordén, R. Kérida-gutiérrez, M. R., Angel, S.,
Milagrosa-tejonero, L., Rodriguez, A., Garcia-guae, J. C., Pérez-vicente, A.,
Garcia-ibanez, J. and Aguilera-inés, F. (2011)sakd en personas con discapacidad
intelectual en Espafastudio europeo POMONA-II,” 53(7), pp. 406-414.

Moss, S., Emerson, E., Kiernan, C., Turner, S.tdtaiC. and Alborz, A. (2000)
“Psychiatric symptoms in adults with learning didiband challenging behaviour.,”

The British journal of psychiatrythe journal of mental scienc&77, pp. 452—6.



Moss, S., Ibbotson, B., Prosser, H., GoldbergPtel, P. and Simpson, N. (1997)
“Validity of the PAS-ADD for detecting psychiatrgymptoms in adults with learning
disability (mental retardation).3ocial psychiatry and psychiatric epidemiolpgy
32(6), pp. 344-54.

Newman, I., Leader, G., Chen, J. L. and Mannion(2Q15) “An analysis of
challenging behavior, comorbid psychopathology, Attdntion-
Deficit/Hyperactivity Disorder in Fragile X Syndrayi Research in Developmental
Disabilities. Elsevier Ltd., 38, pp. 7-17. doi: 10.1016/j.riefol1 4.11.003.

Nyhan, W. L. (1972) “Behavioral Phenotypes in OigaBenetic Disease:
Presidential Address to the Society for Pediatesdarch, May 1, 197 1Pediatric
Research6(1), pp. 1-9. doi: 10.1203/00006450-197201000000

Petry, K., Maes, B. and Vlaskamp, C. (2009) “Measythe quality of life of people
with profound multiple disabilities using the QOIMBP: First results,”Research in
Developmental Disabilities30(6), pp. 1394-1405. doi: 10.1016/j.ridd.2009008.

Reiss, S. and Rojahn, J. (1993) “Joint occurrerickpression and aggression in
children and adults with mental retardatiodgurnal of intellectual disability
research JIDR, 37 ( Pt 3), pp. 287-94.

Rojahn, J., Matson, J. L., Naglieri, J. A. and MidgyE. (2004) “Relationships
Between Psychiatric Conditions and Behavior Proklémong Adults With Mental
Retardation,”American Journal on Mental Retardatioh09(1), pp. 21-33. doi:
10.1352/0895-8017(2004)109<21:RBPCAB>2.0.CO;2.

Romeo, R., Knapp, M., Tyrer, P., Crawford, M. and/€-Africano, P. (2009) “The

treatment of challenging behaviour in intellectdislabilities: cost-effectiveness



analysis,”Journal of Intellectual Disability Research3(7), pp. 633—-643. doi:
10.1111/j.1365-2788.2009.01180.x.

Salvador-Carulla, L., Martinez-Leal, R., Poole, Balinas-Perez, J. A., Tamarit, J.,
Garcia-lbanez, J., Almenara-Barrios, J. and Alv&aivez, J. (2013) “Perspectives:
the mental health care gap in intellectual disaédiin Spain: impact analysis and
knowledge-to-action plan.;The journal of mental health policy and economics
16(3), pp. 131-41.

Schalock, R. L. and Verdugo Alonso, M. A. (206&ndbook on quality of life for
human service practitionerdst ed. Edited by D. L. Braddock. Washington DC:

American Asociation on mental retardation.

Scheifes, A., Walraven, S., Stolker, J. J., NijntanL.. I., Egberts, T. C. G. and
Heerdink, E. R. (2016) “Adverse events and thetislavith quality of life in adults
with intellectual disability and challenging behaut using psychotropic drugs,”
Research in Developmental Disabilitig®-50, pp. 13-21. doi:
10.1016/j.ridd.2015.11.017.

Simdes, C. and Santos, S. (2016) “Comparing thétgwéd life of adults with and
without intellectual disability,'Journal of Intellectual Disability Researc0(4), pp.
378-388. doi: 10.1111/jir.12256.

Sines, D., Hogard, E. and Ellis, R. (2012) “Evailbgiquality of life in adults with
profound learning difficulties resettled from hdspto supported living in the
community,”Journal of Intellectual Disabilitiesl6(4), pp. 247-263. doi:
10.1177/1744629512463840.

“The World Health Organization Quality of Life assenent (WHOQOL): position
paper from the World Health Organization.” (19%s)cial science & medicine
(1982) 41(10), pp. 1403-9.



Trollor, J. N., Salomon, C. and Franklin, C. (201B)escribing psychotropic drugs to
adults with an intellectual disabilityAustralian Prescriber39(4), pp. 126-130. doi:
10.18773/austprescr.2016.048.

Turgay, A., Binder, C., Snyder, R. and Fisman 280R) “Long-term safety and
efficacy of risperidone for the treatment of didiup behavior disorders in children
with subaverage 1Qs.Pediatrics 110(3), p. e34.

Unwin, G. L. and Deb, S. (2011) “Efficacy of atypi@ntipsychotic medication in the
management of behaviour problems in children witkliectual disabilities and
borderline intelligence: a systematic reviewRgsearch in developmental disabilities
Elsevier Ltd, 32(6), pp. 2121-33. doi: 10.1016ipr2011.07.031.

Vargas-Vargas, C., Rafanell, A., Montalvo, D., Hgth, M., Pomarol-Clotet, E. and
Sarro, S. (2014) “Validity and reliability of thep&nish version of the diagnostic
assessment for the severely handicapped (DASH-Rgsearch in developmental
disabilities 36C, pp. 537-542. doi: 10.1016/j.ridd.2014.10.034

Verdugo, M. A., Arias, B., Gomez, L. E. and SchéldR. L. (2010) “Development of
an objective instrument to assess quality of hfsacial services: Reliability and
validity in Spain,”International Journal of Clinical and Health Psydbgy, 10(1),

pp. 105-123.

Verdugo, M. A., Gbmez, L. E., Arias, B., NavasaRd Schalock, R. L. (2014)
“Measuring quality of life in people with intellacil and multiple disabilities:
Validation of the San Martin scalResearch in Developmental Disabilitie5 (1),
pp. 75-86. doi: 10.1016/j.ridd.2013.10.025.

De Vreese, L., Uberti, M., Mantesso, U., De Bastign Weger, E., Marangoni, A.,



Weiner, M. and Gomiero, T. (2012) “Measuring Quatif Life in Intellectually
Disabled Persons with Dementia with the Italiansiamn of the Quality of Life in
Late-Stage Dementia (QUALID) Scaleldurnal of Alzheimer’s Disease &
ParkinsonismOMICS International, 2(1), pp. 1-5. doi: 10.4127181-0460.1000104.






6) DISCUSION






Nuestra investigacion es la primera que se haasmin el andlisis de la enfermedad
mental y las alteraciones de conducta, asi comoflsiencia en la calidad de vida de
las personas con DI. Nuestros resultados demuelstranportancia de realizar un
diagnéstico psicopatologico correcto, de forma eigheen aquellas personas con
graves alteraciones de conducta, dado el frecueftediagndstico de patologias
psiquiatricas en esta poblacion. Con un correcagrdistico y tratamiento de las
enfermedades mentales y de las alteraciones dectansk conseguira una mejoria de
la calidad de vida de estas personas, y por emdemejor integracion y participacion

en la sociedad.



6.1) El infradiagnéstico de la enfermedad mental elas personas con discapacidad

intelectual

No existen estudios hasta la fecha que hayan aestudil infradiagnostico de la
enfermedad mental en las personas con DI, siende y@r si escasos los estudios de

prevalencia de los trastornos psiquiatricos enpstéacion.

Nosotros observamos un 29,57% de enfermedad nmentiéhgnosticada en la muestra
global y un 52% en el grupo con DI grave/profuridantro de este ultimo grupo se

observé que un 31% de ellos presentaban ademéasa2 diagndsticos psiquiatricos.

Nuestros resultados muestran un infradiagnéstidogliéastornos psiquiatricos yuna
elevada multimorbilidad psiquiatrica en la poblacagon DI. El trastorno psiquiatrico
mas frecuente en la poblacion con DI leve/modefa€al trastorno depresivo mayor

y en la poblacion con DI grave/profunda fue eltvaso de ansiedad.

Si comparamos nuestros resultados con los de estddiprevalencia de enfermedades
mentales en poblacion sin DI en Espafa (Haro, 2006ervamos que el trastorno

psiquiatrico mas frecuente es el trastorno depoesiayor de igual manera que en

nuestra poblacién con DI leve,

Por contra, estos resutados difieren con los obhdess en la poblacion con DI

grave/severa, en los que el trastorno méas frecdeatel trastorno de ansiedad. Una
explicacion para ello y para la elevada comorhiliggiquiatrica observada en este
altimo grupo, podria ser el elevado dafio neurotgitesente en muchos de éstos
pacientes (Whitaker & Read, 2006), como lesionegyénitas o adquiridas en cortex
prefrontal (Coplan & Lydiard, 1998), hipocampo yraieelo (Harris, 1996) o

malformaciones como la agenesia del cuerpo cajltsesquisencefalia, que actuarian

como precursores de patologias psiquiatricas yolggicas.

Otra explicacion plausible, seria que la elevadia e trastornos de ansiedad y de
trastornos psicoticos observadas en nuestra mukstrsuarios con DI grave/profunda,
se deberia a falsos positivos, debido a las difides diagndsticas( Rush & Frances,

2000) en esta poblacion. La imposibilidad para auiocar pensamientos y emociones



(J L Matson et al., 1999), asi como la presentaddarente de los sintomas
psiquiatricos (Walton & Kerr, 2016) convierte ehdgndstico psicopatoldgico en un

desafio diagnéstico.

6.2) La relacion entre la enfermedad mental y losdstornos de conducta en las



personas con discapacidad intelectual.

Bajo la hipétesis de que los pacientes con altenasi de conducta / comportamientos
disruptivos mas severos presentarian mas trast@siqsiatricos y que por ello con
una correcta identificacion y tratamiento de losmos mejorariamos la “conducta
problema” llevamos a cabo el estudio 5.2. Nuestesltados muestran, al igual que
en otros estudios (Newman et al., 2015; J A Tssoefral., 2011), que las personas con
DI leve/moderada y graves alteraciones de comp@tdm presentan con elevada
frecuencia trastornos psiquiatricos no diagnostisadiendo ésta la causa frecuente de
la conducta problema. Dicha relacion no fue obskvan las personas con DI
grave/profunda, que fueron las que del total dadastra presentaron alteraciones de
conducta mas severas. Nuestra hipétesis se basee &hgrupo con DI grave/profunda
presenta una gravedad y frecuencia de trastorsogptivos muy elevada (Sheehan et
al., 2015), por ello las diferencias de comportamaieentre aquellos con y sin
enfermedad mental asociada serian minimas y nadfisidivas en el andlisis

comparativo.

En base a nuestros resultados, recomendamos raatizagnostico psicopatologico
en todos las personas con DI leve/moderada y trest@le conducta asociados, ya que
la ratio de enfermedad mental en este colectivaneyg superior que en aquel sin
trastornos disruptivos asociados. En el grupo dagréve/severo se debe de considerar
que aquellos con y sin trastornos de comportamiestciados, son altamente
susceptibles de padecer un trastorno psiquiatricoconocido, sin diferencias

sustanciales entre ambos grupos.

Tras descarte de patologias médicas asociadas ugliergn ser generadoras de la
conducta problema (epilepsia, dolor, problemasrgaséstinales) y de realizar un
analisis multimodal de conducta, para excluir tastbrnos de comportamiento de tipo
funcional (conducta autoestimuladora, vias altéraatde comunicacion), se ha de
realizar un estudio psicopatolégico para la ider&dion de patologias psiquiatricas no

diagnosticadas y de esta forma, identificar lal@gi@ de la conducta disruptiva.

En el caso de no identificarse una causa clara didracion de comporamiento y que

ésta sea de elevada intensidad, teniendo en cgeatal trastorno psiquiatrico mas



prevalente en nuestro estudio fue el trastornoedepy, recomendamos iniciar un
tratamiento antidepresivo, siendo cautos en ladikzcion de antipsicoticos para evitar
un posible efecto depresivo iatrogénico (J A Ts®mue001). En el caso de que sea
necesaria la aplicacion de un antipsicético pacardrol del “challenging behavior” se
recomienda la utiliacion de dosis bajas de rispa@d(Romeo et al., 2009; Turgay et
al., 2002).

6.3) La influencia de la enfermedad mental y de lasastornos de conducta en la

calidad de vida de las personas con discapacidadetectual.



Por ultimo, con el objetivo de valorar la influemale la enfermedad mental y las
alteraciones de conducta sobre la calidad de \ada persona con DI, llevamos a cabo
el estudio 5.3. Nuestros resultados muestran qec&lildad de vida de las personas con
DI, se ve afectada por las alteraciones de compatdo (Koch et al., 2015; Scheifes
et al., 2016) independientemente de la etiologialode mismos. En cambio, la
enfermedad mental en nuestro estudio no diminuyférdea directa la calidad de vida
de las personas con DI, de forma contraria a @sbsdios realizados en poblacion
general (Holubova et al., 2016). Nuestra hipotdsidasa en que en las personas con
DI, la conciencia de enfermedad mental es menarelwm lo que realmente afectaria
su calidad de vida serian las alteraciones de caam@nto secundarias a trastornos
mentales que provoquen un rechazo social. Aungugédasonas con DI con mas
alteraciones de comportamiento son aquellas coerrapflades mentales asociadas
(Estudio 5.2), no todas las personas con enfermetautal presentaran una peor
calidad de vida, sino sélo aquellas con comportatogedisruptivos mas severos. Por
otro lado, las personas con menores alteracionesm@ortamiento, se encontrarén
con menor frecuencia en régimen residencial, siggakible una mejor reinsercion
social de este colectivo. En nuestro estudio obseog una peor calidad de vida
p<0,001 en las personas en régimen residencialequeguellas que vivian con sus
familiares o en pisos tutelados. Nuestros resutado congruentes con otros estudios
realizados en nuestro pais (Lucas-Carrasco & Saiv@drulla, 2012; Sines et al.,
2012).

En base a los resultados de nuestro estudio, eecakcla importancia de disminuir las
alteraciones de comportamiento en las persona®toya que la calidad de vida de
estas personas se encuentra ligada de forma dadéasaconducta problema (Koch et
al., 2015; Scheifes et al., 2016) independientenidide la etiologia de las mismas. Por
otro lado, la reinsercion social de este colectlepende en gran medida del tipo de
residencia del usuario, siendo mas favorable esllguresidentes en pisos tutelados o
en vivencias familiares que en los que se encueetmaesidencias para personas con
DI. Aquellos usuarios con alteraciones de compadgata menos graves tendran mas
oportunidades de optar a viviendas en pisos tuislgaon ello de presentar una mejor

calidad de vida.






7. LIMITACIONES






La principal limitacion de este estudio se basau los participantes fueron
reclutados de un unico centro, no habiéndose ohlparticipantes de otros

centros que hubieran podido aumentar la variakildkala muestra.

La exclusion del estudio de individuos con DI yeenfedad mental conocida,
podria considerarse una limitacion en un estudiprdealencia de enfermedad
mental, pero nuestro objetivo fue la identificaditelos trastornos psiquiatricos
no diagnosticados en la poblacion con DI. La indlusde individuos
previamente diagnosticados, sin la utilizacion d#emos diagnosticos
adecuados y por profesionales no especializadges, dn muchos casos a falsos
diagndsticos y a grandes variaciones en la previalate enfermedad mental
(S.-A. Cooper et al., 2007a). Por otro lado losatraentos prescritos en los
usuarios con diagnosticos psiquiatricos diagnastisapueden generar efectos
secundarios atipicos o alteraciones de conductdfi@®p Newell, Sprague,
Harper, & Lewis, 1997; Gualtieri et al., 1986) yrpmdlo artefactar un posible
diagndstico posterior. Por estos motivos se decidiincluir a los individuos
previamente diagnosticados en el estudio de larreefiad mental en la
poblacién con DI y centrarnos en exclusividad epdilacion sin diagnéstico

ni mediciacién previa.

Por otro lado el reducido tamafio muestral, hacelagieesultados deban ser
considerados de forma cautelosa, siendo recomendahl replicacion futura

de los mismos con un tamafo poblacional mayor.

La utilizacion de la escala QUALID para la valodacde la calidad de vida en
las personas con DI grave/severa, a pesar de camaesultados favorables en
la practica clinica, puede ser considerada unadaidin del estudio, ya que la
escala aun esta pendiente de que validacion endergparola (Novell, 2016)
sea publicada. A pesar de ello, dado que la esG&INCAT no ofrecia
resultados satisfactorios como instrumento de naedid este grupo de
poblacion, decidimos tras consulta con expertofonates la utilizacién de la
escala QUALID.






8) REFLEXION. PERSPECTIVAS FUTURAS.






La presente investigacion demuestra el vacio deaimiento en la psiquiatria de las
personas con discapacidad intelectual. A pesamddas trastornos de conducta en
estas personas son un problema habitual del ps@eiala practica diaria, existen muy
pocos estudios que se hayan centrado en la relantémlas patologias psiquiatricas y

la conducta problema en esta poblacion.

Las personas con discapacidad intelectual presemi@mran comorbilidad médica y
psiquidtrica, y por ello realizan visitas frecuenéelos diferentes servicios sanitarios.
Las patologias observadas en estas personas stevdda complejidad y requieren en

muchos casos de una formacién especializada.

Se requiere del desarrollo de unidades especiakzamh profesionales formados en las
patologias médicas frecuentes en las personas oalgue los recursos sanitarios

actuales no son suficientes para cubrir las neadsgde estos pacientes.

La falta de investigacion cientifica en este campas mas que un mero reflejo del
poco desarrollo de las unidades asistencialeslastuge ha de invertir en el desarrollo
de las mismas, y del mismo modo realizar un traldejaconciencia social entre el

personal sanitario para garantizar la igualdad énatamiento de las personas con DI.



9 ) CONCLUSIONES






Existe un infradiagndstico de la enfermedad meamdhs personas con DI. El
trastorno psiquiatrico mas prevalente en las passoan DI leve es el
trastorno depresivo mayor, mientras que en lasopasscon DI

grave/profunda es el trastorno de ansiedad.

Las personas con DI y alteraciones de comportami€ttallenging
Behaviour" mas graves presentan con mayor frecaeadermedades

mentales.

Las personas con DI y trastornos de comportami&tiallenging behaviour”

MAas graves presentan una peor calidad de vida.

La enfermedad mental no influye de forma directéaeralidad de vida de las

personas con DI, sino a través de los trastorn@shportamiento.






9) SCHLUSSFOLGERUNGEN






Es lasst sich eine Unterdiagnostizierung von psgtlen Stoérungen in der
untersuchten Stichprobe institutionalisierter iijehzgeminderter Personen
feststellen. Bei Menschen mit leichter und mitteiserer Intelligenzminderung
kommen depressive Stérungen am haufigsten vor, emdhbei Menschen mit
schwerer und schwerster Intelligenzminderung ehengs&tbrungen im

Vordergrund stehen .

Bei Menschen mit Intelligenzminderung einhergehendit schweren
Verhaltensstorungen wurden hohere Quoten von psglobn  Stérungen

festgestellt.

Bei Menschen mit Intelligenzminderung und gleickigeschweren
Verhaltensauffalligkeiten fiel die gemessene Lehenétat niedriger aus als bei

denjenigen ohne Verhaltensstérungen.

Das Vorliegen einer psychiatrischen Komorbiditéhisht automatisch assoziiert
mit einer schlechteren Lebensqualitat, sondernireidgr Kombination mit

schweren Verhaltensauffalligkeite
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