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"El verdadero dolor es el que se
sufre sin testigos"

(Marco Valerio Marcial)
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ABSTRACT

People with intellectual disabilities suffer more health problems than the general
population. Despite this, pain could be undiagnosed and undertreated because of the
impaired ability of communication and the difficulties of their caregivers to interpret
behavioral indicators as a sign of pain. Identifying and managing pain in people with
intellectual disabilities is an insuffciently studied problem.

Objective:

To evaluate the relationship between the characteristics of people with intellectual
disability, their caregivers and the environment with the identification, treatment of pain
of people with intellectual disabilities and the behavioral indicators used by their

caregivers.
Method:
A Cross-Sectional Comparative Multicenter Study was designed.
Results:

We analyzed a total of 132 surveys. The average age of Persons with Disability
was 42.88 (dt 13.70) years. 41 PDI (31.2%) were diagnosed with Severe, 26 (19.7%)
Moderate and 15 (11.4%) Mild or Unspecified Intellectual Disability. Another 15

(11.4%) were unaware of the diagnosis.

The presence of pain was determined in 29 (22%) (14.81-29.13%, Cl 95%) of
individuals. There was more identification of pain in the group of people who show
"Withdrawn" OR: 4.39 (1.41-13.59, Cl 95%), those who used the behavioral model
"limited in their daily living skills" OR: 3.49 (1.28-9.26, Cl 95%), more number of
diseases OR: 1.284 (1.08-1.52, Cl 95%) and Cerebral Palsy OR: 7.37 (1.61-33.62, ClI
95%).

There was a higher proportion of persons with intellectual disabilities given
analgesics among those with Depression OR: 11.46 Cl 95% (1.22-106.93) and more
number of pain locations OR: 1.66 (1.07 -2.58, CI 95%).

Behavioral Indicators "Respond to Analgesics" 63.64% Cl 95% (55-72%) and
"Verbal Expression" 49.24% (40-57%, Cl 95%) were the most used. All models were
related to health problems or problematic behaviors of the persons with intelectual
disabilities. In addition, the indicator "Motor Activity" OR: 1.03 (1.00-1.07, Cl 95%) and
"Verbal Expression” OR: 0.95 (0.91-0.99, ClI 95%) was related to the age of the career.
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Conclusions:

The presence of pain in persons with intellectual disabilities and its severity would
be underestimated as compared to general population. The prevalence in the
administration of analgesics to the PDI is lower than the general population and is not
always applied when the pain is identified.

Many behavioral pattern are related with concrete physical health problems (caries,
otitis, communication problems, etc.) or mental health problems (Withdrawn, repetitive

habits, Destructive Behavior, severity of problem behaviors, etc...).
Key Words:

Intellectual disabilities, Pain, Prevalence, Analgesics, lllness Behavior, Behavioral
Symptoms.
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RESUMEN

Las personas con discapacidad intelectual sufren mas problemas de salud que la
poblacion general. Ademds, su dolor puede estar no diagnosticado o infratratado
debido a problemas en la capacidad de comunicacién verbal y las dificultades de sus
cuidadores para interpretar los indicadores conductuales como sefial de dolor.

Objetivo:

El objetivo de la presente investigacion fue evaluar la relacion entre las
caracteristicas de la PDI, sus cuidadores o el ambiente donde convivian, con el grado
de identificacién, tratamiento del dolor, asi como los modelos utilizados por los

cuidadores como indicadores de dolor.
Método:

Se disefi6 un estudio multicéntrico transversal comparativo.
Resultados:

Se analizaron un total de 132 encuestas. La edad media de las personas con
discapacidad fue de 42,88 (dt 13,70) afios. 41 PDI (31,2%) fueron diagnosticadas de
Discapacidad Intelectual Grave, 26 (19,7%) Moderada y 15 (11,4%) Leve 0 no
Especificada. De otras 15 (11,4%) personas se desconocia el diagnéstico. La
presencia de dolor se determind en 29 (22%) IC 95% (14,81-29,13%) de las personas.
Hubo mas identificacion de dolor en el grupo que mostraban "Retraimiento” OR: 4,39
IC 95% (1,41-13,59), quienes usaron el modelo conductual "Se ve limitado limitado"
OR: 3,49 IC 95% (1,28-9,26), aquellas con mayor nimero de enfermedades OR: 1,284
IC 95% (1,08-1,52) y paralisis cerebral OR: 7,37 IC 95% (1,61-33,62).

Hubo una mayor proporcién de personas con discapacidad intelectual que recibi6
analgésicos entre los que tenian depresién OR: 11,46 IC 95% (1,22-106,93) y mas
localizaciones de dolor OR: 166 IC 95% (1,07-2,58). Los Indicadores
Comportamentales "Responde a Analgésicos" 63.64% IC 95% (55-72%) y "Expresion
Verbal" 49.24% IC 95% (40-57%) fueron los mas utilizados. Todos los modelos
estaban relacionados con problemas de salud o conductas problematicas de las
personas con discapacidad intelectual. Ademas, el indicador "Actividad motora" OR:
1,03 Cl 95% (1,00-1,07) y "Expresion verbal" OR: 0,95 IC 95% (0,91-0,99) se relacion6

con la edad del cuidador.
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Conclusiones:

La presencia de dolor en personas con discapacidad intelectual y su gravedad estaria
subestimada en comparacion con la poblacion general. La prevalencia en la
administracién de analgésicos al PDI es menor que la poblacion general y no siempre
se aplica cuando se identifica el dolor.

Muchos patrones de comportamiento estan relacionados con problemas concretos de
salud fisica (caries, otitis, problemas de comunicacion, etc.) o problemas de salud
mental (habitos repetitivos, conductas destructivas, severidad de conductas

problematicas, etc.).
Palabras claves:

Discapacidad intelectual, Dolor, Prevalencia, Analgésicos, Conducta de Enfermedad,

Sintomas conductuales.
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INTRODUCCION

1.1 EL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La Discapacidad Intelectual (DI) o Trastorno del Desarrollo Intelectual es
considerado un trastorno del neurodesarrollo en la 5° Edicién del “Diagnostic and
Stadistical Manual of Mental Disorders” (DSM-V). Dicho manual utiliza los siguientes
criterios para definirla (1):

e Déficit en el funcionamiento intelectual, razonamiento, resolucién de
problemas, planificacién, pensamiento abstracto, toma de decisiones,
aprendizaje académico y aprendizaje a través de la propia experiencia,
confirmado por evaluaciones clinicas a través de test de inteligencia
estandarizados y aplicados individualmente.

e Déficits en el funcionamiento adaptativo que resultan en la no consecucion
de los estandares sociales y culturales para la independencia personal y la
responsabilidad social. Sin apoyos, los déficits adaptativos limitan el
funcionamiento en una o mas actividades de la vida diaria, tales como la
comunicacion, la participacion social y la vida independiente en entornos
como el hogar, la escuela, el trabajo o la comunidad.

¢ Inicio de los déficits intelectuales y adaptativos durante el periodo de

desarrollo.

El diagndstico de DI requiere una especificacion en funcién de la gravedad, a
través de las limitaciones a nivel del funcionamiento adaptativo y que sera el que

determine el nivel de apoyos requeridos.

De esta forma, la clasificacion de la DI en funciébn de la gravedad es Leve,
Moderada, Grave y Profunda, segun el grado de funcionamiento adaptativo en las

areas Conceptuales, Sociales y Practicas.

La definicién y clasificacion de DI planteada en el DSM-V, est4 en consonancia con
las lineas planteadas por la “American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities” (AAIDD) (2). Esta asociacion ya propuso en el afio 2002 la sustitucion del
término Retraso Mental y la inclusion del déficit en las habilidades conceptuales,

sociales y préacticas dentro el concepto de DI (3).

Para un mejor uso y comprension de la definicién se han de tener en cuenta y

analizar los siguientes factores incluidos en la misma:
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e Las limitaciones en el funcionamiento intelectual y en la conducta
adaptativa han de entenderse dentro del contexto de la edad del individuo,
sus comparneros y la cultura a la cual pertenece la persona.

e Se han de considerar para el diagnostico las diferencias culturales y
linglisticas del individuo asi como las diferencias en la comunicacién, a
nivel sensorial, motor y los factores comportamentales.

e Se debe reconocer que las limitaciones suelen coexistir con las habilidades
dentro del mismo individuo.

e Es preciso describir las limitaciones que requieran apoyos dentro de un plan
individualizado.

o Es de suma importancia proporcionar los apoyos adecuados para el mejor
funcionamiento de la Persona con Discapacidad Intelectual (PDI).

1.1.1 DEFINICIONES OPERATIVAS

A continuacion se procede al analisis de los aspectos que engloban la definicion de
la DI basandonos en los criterios de la AAIDD (3, 4).

La discapacidad se refiere a las limitaciones personales que propician al individuo
una desventaja cuando trata de funcionar en sociedad. Suele ser considerada dentro

de un contexto de factores ambientales y personales del individuo.

La inteligencia se refiere a una capacidad mental que sirve para razonar,
planificar, solucionar problemas, utilizar el pensamiento abstracto, comprender ideas
complejas, aprender rapidamente y aprender de la experiencia. Aungue con sus
limitaciones, la forma de representar la inteligencia se realiza mediante el cociente
intelectual (ClI), y su puntuacion se obtiene mediante tests estandarizados aplicados
por profesionales cualificados. Con respecto a esta limitaciébn en el funcionamiento
intelectual, generalmente se considera que un individuo tiene un déficit si presenta un
Cl de 70 o mas bajo. Esta puntuacién representa aproximadamente dos desviaciones

estandar por debajo de la media.

Sin embargo, es importante recordar que la puntuacion del Cl es solo uno de los
criterios. Las limitaciones en las habilidades de la conducta adaptativa y la evidencia
de que la discapacidad esta presente en el periodo del desarrollo son dos criterios

adicionales para determinar si una persona presenta DI.

La conducta adaptativa representa las habilidades conceptuales, sociales y

practicas que la persona ha sido capaz de aprender para funcionar en su vida diaria.
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Las limitaciones significativas en el comportamiento adaptativo pueden ser
determinadas por el uso de test estandarizados. En esas medidas estandarizadas las
limitaciones en la conducta adaptativa se definen operacionalmente como el
rendimiento que esté por debajo de dos desviaciones estandar de la media en uno de
los siguientes tipos de conductas o habilidades adaptativas:

e Conceptuales: Incluye el lenguaje receptivo y expresivo, leer y escribir,
etc....

e Sociales: Relacionadas con éstas se encuentran las habilidades
interpersonales o las relacionadas con asumir responsabilidades, la
autoestima, seguir las reglas, obedecer leyes, etc....

e Précticas: Son aquellas habilidades relacionadas con comer, vestirse,
moverse, ir al bafio y las actividades instrumentales de la vida diaria, como
la preparacién de las comidas, tomar la medicacion, usar el teléfono,
manejar el dinero, usar el transporte publico, hacer actividades de limpieza,
mantener un entorno seguro, etc.... En este apartado se incluyen las

habilidades ocupacionales.

Los apoyos son las estrategias necesarias para promover el desarrollo, la
educacion, los intereses y el bienestar personal de una PDI. Los apoyos pueden ser
proporcionados por un familiar, un amigo, un profesor, un psicélogo, un médico o por

cualquier persona apropiada incluyendo asociaciones o fundaciones.

El concepto de apoyo surgié hace 15 afios y ha revolucionado la forma en la que
se prestan servicios educativos y de rehabilitaciéon a las PDI. En lugar de tratarlos
como individuos iguales englobados en categorias diagndsticas, se tiende a un modelo
enfocado en los apoyos. Asi, se evallan las necesidades especificas de la persona
para posteriormente proponer estrategias y servicios que optimicen el funcionamiento

individual.

El enfoque de intervenciones basadas en los apoyos también reconoce que las

necesidades y circunstancias individuales son cambiantes en el tiempo.

Los apoyos son importantes porque se proporcionan de forma individualizada y
pueden mejorar el funcionamiento personal, promover la autodeterminacion y mejorar
el bienestar de una PDI. El modelo centrado en los apoyos ayuda a mejorar la
educacién, el empleo, el ocio y los entornos de la vida. Estas estrategias son,
actualmente, una parte importante del enfoque centrado en la persona y en la atencién
a PDI (5).
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La AAIDD recomienda que de las necesidades de apoyos de un individuo se
analicen y sustenten en la evaluacion de al menos 9 &reas claves, tales como: El
desarrollo humano, la ensefianza y la educacion, la vida en el hogar, la vida en la
comunidad, el empleo, la salud y la seguridad, la conducta social y la proteccion y la
defensa (6, 7).

1.1.2 RETRASO MENTAL, DISCAPACIDAD INTELECTUAL O TRASTORNO DEL
DESARROLLO INTELECTUAL

Los tres términos han sido utilizados para referirse a la misma entidad en

momentos distintos. A dia de hoy y segun en qué condiciones, se siguen usando.

Retraso Mental fue el término utilizado desde 1968 (8). Esta nomenclatura venia a
sustituir a otros que desaparecieron como idiocia, imbecilidad, deficiencia mental,
etc... (9).

El término Retraso Mental se utilizé hasta el afio 2002 (10) para referirse a la (DI)
cuando fue sustituido debido a las connotaciones peyorativas, ademas de incluir
cambios en otros criterios diagnésticos y conceptuales (4). Han sido muchos los
movimientos que abogaron por su eliminacion al considerarse una locucién ofensiva y
que finalmente abocaron en su sustitucién a la vez que institucionalizaban una lucha
por los derechos de las PDI (11). Con este cambio, se subrayaban aspectos
relacionados con la funcionalidad, la conducta adaptativa y las necesidades de apoyo
y no tanto en la capacidad intelectual. Ademas, esta nueva denominacion era
consecuente con el modelo conceptual propuesto en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF) (3). Con este concepto, la sociedad, en la que se hace mayor

hincapié, adquiere mayor relevancia a la hora de prestar apoyos y eliminar barreras.

Actualmente, el DSM-V anexa entre paréntesis a la denominacion de DI el término
“Trastorno del Desarrollo Intelectual”. Esta inclusion no es casual, y va en consonancia
con las lineas marcadas por el grupo de trabajo que viene desarrollando lo que sera la
nueva Clasificacion Internacional de Enfermedades 112 Edicién (CIE-11). Se espera
que en esta futura clasificaciéon aparezca el “Trastorno del Desarrollo Intelectual” como
término equivalente a DI, ademas de la definicién, las pautas para el diagndéstico y su

clasificacion (2).
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1.1.3 (ENFERMEDAD O DISCAPACIDAD?

A pesar de presentarse recogido en los manuales sobre Enfermedades Mentales
(1), o en la 102 Edicion de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10)

(12), la DI no es considerada una enfermedad en si misma.

El consenso actual dentro de los grupos de expertos, es considerar a la DI, como
un meta sindrome, equivalente “conceptualmente” a la Demencia. La DI incluye un
grupo heterogéneo de condiciones clinicas, cuyas causas incluyen condiciones
genéticas, nutricionales, infecciosas, metabdlicas 0 neurotoxicas. Lo que marca el
nexo comun dentro de la discapacidad es el déficit en el funcionamiento cognitivo
anterior a la adquisicion de estas habilidades a través del aprendizaje. La intensidad
de este déficit es tal que interfiere en el funcionamiento normal del individuo,

expresandose en limitaciones en las actividades y su participacion a nivel social (13).

La DI no es una enfermedad y este planteamiento es defendido por las
asociaciones en defensa de los derechos de las PDI. La cuestion que se puede
plantear a continuacion es ¢,Por qué aparecen en los manuales como un Trastorno del
Desarrollo, o en el pasado, como una condicion estable asimilada a los Trastornos de
Personalidad? (14). La respuesta se debe més a cuestiones de provision de asistencia
de los paises que a temas conceptuales.

Si no se diese la consideracion de enfermedad a la DI, no estaria incluida en la
CIE. Estad clasificacion de enfermedades es la que utlizan los 194 paises
pertenecientes a la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y es utilizada para definir
las responsabilidades de los gobiernos en materia de sanidad y otras prestaciones
hacia sus ciudadanos. Por tanto, la eliminacién de la DI como trastorno en estas
clasificaciones, llevaria implicita una repercusion en las estadisticas de prevalencia,
politicas sanitarias, distribucion de recursos y visibilidad social. Por lo tanto,

repercutiria en los servicios que se prestan a esta poblacién vulnerable (13).

Mas adecuada es la consideracion que se hace de la DI en la CIF, incluida como
Retraso Intelectual, en el apartado de Funciones Intelectuales B117 (15, 16). Esta
clasificacion ha pasado de ser una clasificacién de consecuencias de enfermedades
en su version del afilo 1980 a una clasificacion de "componentes de salud". Asi,
considera a las Funciones Intelectuales como “Funciones mentales generales
necesarias para comprender e integrar de forma constructiva las diferentes funciones
mentales, incluyendo todas las funciones cognitivas y su desarrollo a lo largo del ciclo

vital”.
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1.1.4 EVOLUCION HISTORICA DE LA ATENCION A PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

El siguiente apartado se desarrollard siguiendo la misma presentacién que han
propuesto autores como Aguado (17) y Scheerenberg (18) en trabajos anteriores. De
tal forma, se distinguira el estudio de la historia de la DI en Prehistoria, Edad Antigua,
Edad Media, Edad Moderna y Edad Contemporénea.

1.1.4.1 Prehistoria

En este periodo predomina el animismo. Las bases que sustentaban la atencion a
las personas con discapacidad eran, bien la aniquilacion o en aquellos casos en los
que era posible por el grado de discapacidad, su utilizacién en labores de recoleccién

de frutos.

Para la “curacion” de los enfermos se aplicaban técnicas basadas en la
experiencia y/o en rituales magicos en determinados casos, sobre todo cuando la DI

psiquica se acompafiaba de deficiencias fisicas.

Existen hallazgos arqueol6gicos que nos hacen pensar en cierto cuidado de
personas con discapacidades en aquella época. Este podria tratarse del caso del
craneo de Benjamina, hallado en Atapuerca, que presentd una clara Craneosinostosis.
Esta malformacién le produciria dificultades psicomotoras importantes. Aun asi, se
estimé que la edad al morir del hominido preadolescente serian los 10 afios, lo que
confirma un cuidado por parte de sus congéneres hasta tal momento, a pesar de las

limitaciones que le conllevaria esta alteracion (19).

1.1.4.2 Edad Antigua

En la antigiedad, las civilizaciones van alternando el trato compasivo hacia los
débiles, como es el caso de la doctrina seguida por Confucio, con civilizaciones como
la Antigua India que tienden deshacerse de los nifios con malformaciones arrojandolos

al Ganges.

La civilizacion Persa y de la Antigua Mesopotamia consideraban la enfermedad

mental como un castigo de Dios.

En Palestina, en esa época, existia un gran avance en cuanto a higiene y salud
publica, y se sugiere cierta sensibilidad hacia la discapacidad, segun los estudios de

Scheerbenger (18). Aunque como reflejan los relatos biblicos, en las culturas
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precristianas se sigue demonizando la figura de las personas con alteraciones

mentales.

En el Antiguo Egipto aparecen referencias a la deficiencia, dando muestras de ello
los Papiros de Ebers (17), que son considerados como uno de los tratados médicos
mas antiguos (1.500 a.c.).

En la Grecia Clasica, destaca la aparicion de Hipdcrates que atribuye la
enfermedad y las deficiencias mentales a causas naturales. Ya se habla de
enfermedad y se aparta la concepcién mistica de las enfermedades mentales. Por
primera vez, se trata de forma indirecta el tema de la discapacidad intelectual. Asi, en
sus aforismos, empiezan a aparecer términos como epilepsia y referencias a nifios
débiles, microcefalia y craneoestenosis. Contrariamente, otros sabios de la época
como Platén (428-347 a.c.) y Aristoteles (384-322 a.c.) recomiendan y consideran
necesaria la practica de eliminar a los débiles y a los deficientes (17). En Esparta, se
puede considerar que se sigue la misma linea de “Eugenesia Activa”, ya que como
pueblo beligerante, eliminaba a edades tempranas a aquellas personas que no fuesen
aptas para el combate (20).

En la época precristiana de Roma, se continda con la ambivalencia observada en
la cultura griega, en la que se alterna la aversién hacia los deficientes y enfermos
mentales con cierta proteccion. Un ejemplo es la ley atribuida a Romulo por la que se
establece que los padres pueden abandonar a un hijo invalido o0 monstruoso siempre
que lo muestren a cinco vecinos que lo aprueben. Se sigue generalizando el
infanticidio, llegando hasta la utilizacion y venta de personas con deficiencias o
deformidades para la diversibn. Como contraposicién, y en este mismo periodo,
surgen las ideas de Cicerdn, Celso y Galeno que destacan por la humanizacion del
trato hacia los mas débiles. Aunque seguramente y en base a los estudios (17, 18, 21),

en este “trato compasivo” influiria la clase social a la que pertenecieran.

A partir del siglo 1V, con la llegada del cristianismo primitivo y el mensaje de Jesus,
se van erradicando practicas como el infanticidio y aquellas en contra de los mas

débiles.
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1.1.4.3 Edad Media

En este periodo, se condena el infanticidio, pero a las personas con enfermedades
mentales se les atribuyen males sobrenaturales y se les considera poseidos por
espiritus, o seres endemoniados y en ocasiones se les tortura (20). Personas con
diversas discapacidades moririan condenadas por los tribunales inquisitorios acusados

de brujos, herejes y endemoniados.

Durante este periodo comienza a reconocerse la “ldiocy” como entidad
diferenciada de otras enfermedades mentales. Asi, se tiene la referencia de la ley “The
King’s Act” aprobada por Eduardo | en Inglaterra en el S.XIll. La promulgacion de
dicha norma permitia que los bienes de los “ldiotas de Nacimiento” pasasen a

propiedad de la corona.

1.1.4.4 Edad Moderna: S.XV al XIX

Esta época se caracteriza por un regreso a las raices del renacimiento, incluyendo
las teorias naturistas u organicistas. La percepcién hacia las personas con alguna
deficiencia cambia de considerarseles seres endemoniados a una imagen de personas

enfermas.

Este periodo destaca por la consolidacion de establecimientos para la
institucionalizacion y hacinamiento de estas personas. Lo que en principio eran locales
pensados para la rehabilitacion y reinsercibn de personas con enfermedades
mentales, pronto se convertirian en centros de aislamiento y segregaciéon. A esta
época se le conocid, en el &mbito del estudio de la historia de la Psiquiatria, como el

“Gran Encierro”.

Durante estos siglos aumenta el conocimiento sobre la estructura y funcionamiento
del cerebro. Se establecen relaciones causales entre factores, como el alcoholismo de
la madre, la hidrocefalia o la epilepsia y la DI. Aparece la DI, como entidad individual
separada de la demencia (18) y se desarrollan algunas clasificaciones de la misma. Es
por tanto, a partir del siglo XIX, cuando verdaderamente se hacen esfuerzos por

describir, diagnosticar y clasificar la discapacidad intelectual.

En este periodo destacan algunos personajes y sus hallazgos dentro de la
Psiquiatria y Psicologia, como Paracelso (1493-1541), Ponce de Ledn (1474-1521),
Pinnel (1745-1826), etc... Se puede considerar que por entonces, comienzan las

primeras investigaciones en el campo de la DI.
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Entre otros destaca la figura de John Land6 Down (1826-1896), conocido por dar
nombre a la Trisomia del Cromosoma XXI y por hacer estudios y avanzar en lo que
hoy denominariamos la Atenciébn Temprana. Ademas y en la misma linea que otros
destacados cientificos de la época como Dominique Esquirol (1772-1840), Onésime
Edouard Seguin (1812-1880), William Wetherspoon Ireland (1832-1909), Désiré-
Magloire Bourneville (1840-1909) trabajaron para catalogar y clasificar los tipos y
grados de DI.

Coetaneamente surge “A manual for the classification, training, and education of
the fleebleminded, imbecile, and idiotic’ de Duncan y Millard (22) en 1866, cuya
tematica va mas enfocada a aspectos conductuales, que a aquellos biologicos o
psiquiatricos de la DI. De la misma forma, se edita “Enfermedades Neonatales” del

médico ingles West. Este manual esta centrado en la identificacién temprana de la DI.

Ademas, aparece la primera asociacion destinada al estudio de la discapacidad
“Association of Medical Officers of American Institutions for Idiotics and Fleebleminded
Persons” y la primera publicacién cientifica en este ambito “Journal of Psycho-

Asthenics”.

Por otro lado y a raiz de estudios como el realizado con el nifio de Aveyron (23), se
comienza a dar mayor importancia al ambiente, tanto en el desarrollo del hombre,

como factor a tener en cuenta en la educacion de las personas con DI.

1.1.4.5 Edad Contemporanea

Esta época viene marcada por las ideas del psicoandlisis de Freud, las ideas
conductistas y darwinianas. Se avanza en el estudio de la discapacidad en dos

orientaciones.

¢ La Organicista: Estudiando las enfermedades que originan la discapacidad.
e La Social: Estudiaban la clasificacién, descripcién y diferenciacion de
déficits ejecutivos y comportamentales y estudiando técnicas para

desarrollar aprendizajes.

Aparecen y se avanza en el desarrollo de escalas de medida de la inteligencia
como la de Binet-Simon. Ademés se desarrolla la primera escala basada en la
conducta adaptativa, la denominada “Escala de Madurez Social de Vineland” de Doll
(24).

Otros autores como Kanner, desarrollan estudios sobre el Autismo y contindan

aportando la vision de los factores sociales ligados a la DI (25).
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Durante el periodo de las grandes guerras y como constante en todos los periodos
historicos, se percibe una ambivalencia en el trato de las personas con discapacidad.
Desde el bando aliado (EEUU) se “integrd” a las PDI para luchar en el frente. Tras la
contienda, las personas con discapacidad fueron internadas nuevamente en las
instituciones de donde fueron dadas de alta temporalmente. Sin embargo, desde el
lado de la Alemania Nazi se produjeron acciones de exterminio dirigidas hacia estas
personas con el fin de purificar la raza aria. EI gran nimero de personas con
discapacidad fisica y mutilaciones provocadas durante las guerras, hizo que surgieran
movimientos a favor de los derechos de las personas con discapacidad en general. De

este hecho, también se beneficiarian, indirectamente, las personas con DI.

En la década de los 70 y 80 surgen los modelos integrativos bio-psico-sociales en
el ambito de la discapacidad y son adoptados por la OMS. Paralelamente, surgen
movimientos a favor de la integracion, normalizacién, desinstitucionalizaciéon y apoyo
comunitario. Estos acontecimientos, son considerados hitos a nivel social y en la
defensa de los derechos de las PDI. De la misma forma, la desinstitucionalizacién de
las PDI exigira la adecuacion y cambios organizativos de los servicios sanitarios

generales para las personas con discapacidad.
En resumen, se podria concretar la historia de la DI basandonos en:

¢ Ambivalencia y alternancia histérica en el trato de las personas con DI.

e Actitud pasiva: Atribuyendo a la discapacidad connotaciones religiosas y/o
de pecado (Tradicion Demonologia). Esta actitud conllevaba rechazo y
segregacion, cuando no, castigo y extermino de la PDI.

e Actitud activa: Trata la discapacidad como una enfermedad, modificable y
curable debida a causas bioldgicas o ambientales (Tradicion naturalista).

e Avances en medicina y psicologia: Que conllevaban el avance en la
identificacion de factores de riesgo, clasificacion, desarrollo de escalas y
técnicas para tratar a la persona con DI.

e Avances sociales y de reconocimiento de los derechos de las personas con
Dl.

En general, la historia muestra las dificultades, desigualdades, invisibilidad,
infravaloracion y malos tratos a los que han sido sometidas las PDI (26). Hoy dia
aungue se ha avanzado en el trato, en derechos sociales y civiles de estas personas,

gueda mucho camino que recorrer a nivel mundial (27).
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1.1.5 EVOLUCION DE LA DEFINICION Y EL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

La evolucién en la definicion de DI es importante si tenemos en consideracion que
el concepto de discapacidad ha sido construido social y culturalmente. De esta forma 'y
tal como se ha visto en el capitulo anterior, a lo largo de la historia ha ido cambiado
tanto la forma de mirar la DI, como la forma de tratar a las PDI. Sin ninguna duda y
paralelamente a los avances que se iban dando en los ultimos afios, se iba cambiando
la concepcién de la DI y estos cambios se iban reflejando en las diferentes definiciones
gue se plantean de ella. Los continuos cambios en las definiciones de la DI abarcan
cambios en los paradigmas de atencion a las PDI, incluyendo y excluyendo aspectos
que a la larga sirven de modelos de atencién. Estudiando los parametros de las
definiciones se contribuye a la mejora de la forma y la funcién de las éstas y se facilita

la aplicabilidad de los modelos de atencién a las PDI.

Segun se avanza en el conocimiento cientifico y en los estudios sobre la
discapacidad intelectual, se hace necesario ir modificando los componentes de dichas
definiciones. A la vez, estas lineas marcadas en las definiciones sirven de guia para el
diagnostico, clasificacion y apoyo a profesionales, familias y sociedad. Sin duda,
aportan una vision anticipada de cémo mirara (o debiera mirar) la sociedad a la

discapacidad, al menos durante unos afos.

En este apartado y de forma resumida se evallan las principales definiciones de DI

y los cambios incluidos a lo largo del tiempo.

Las primeras definiciones fueron propuestas por Tredgold 1908-1937. En ellas se
pone el énfasis en la incurabilidad de la discapacidad y la refieren como un estado final

y permanente.

o “Un estado de defecto mental de nacimiento o desde una temprana edad
debido a un desarrollo cerebral incompleto, a consecuencia del cual la
persona afectada es incapaz de desempefiar sus derechos como un
miembro de la sociedad en la posicion de la vida a la cual él pertenece por
nacimiento”. Tredgold,1908 (28, 29).

o “Deficiencia mental es un estado de desarrollo mental incompleto de tal
clase y grado que el individuo es incapaz de adaptarse al ambiente normal
de sus compaferos, de tal manera que mantenga una existencia

independiente de supervisién control o apoyo externo”. Tredgold, 1937 (30).
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Doll en 1941 (31) propone una nueva definicion, mantiene el énfasis en la
incurabilidad de la DI. Incluye 4 criterios que aun hoy se mantienen en las definiciones
como son la “incompetencia social”, “subnormalidad mental” (establecido hoy como

déficit en las capacidades intelectuales), “detencién del desarrollo”, “prevalencia en la

madurez’.

Hebber en 1959 (32) y 1961 (33), en la Quinta y Sexta Definicion de la Asociacion
Americana del Retraso Mental, respectivamente, propuso como limite, un Cl de una
desviacion tipica inferior a la de la media. Como novedad, en estas nuevas
definiciones, se tiene en cuenta para el diagndstico no solo la capacidad intelectual
sino que ademas afiade el concepto de conducta adaptativa que ha llegado hasta
nuestros dias. Para el diagnéstico utiliza los test de Cl y conducta adaptativa. Se
establece como edad de desarrollo de la discapacidad los 16 afios. Agrupa a las
personas con retraso mental en 5 niveles de gravedad (Borderline, Retraso Ligero,

Medio, Severo y Profundo)

En la Séptima Definicion de la Asociacion Americana de Retraso Mental,
Grossman 1973 (34), establecio el Cl limite en dos o mas desviaciones tipicas de la
media, por lo que ya solo incluye al 3% de la poblacién. Eleva el limite de edad para el
desarrollo de la discapacidad a los 18 afios. EI mismo autor en la Octava Definiciéon de
la Asociacion Americana del Retraso Mental en 1983 (35), estableci6 el limite del Cl en
70 o inferior. En la clasificacion de DI, segun la gravedad, desaparece el nivel

Borderline.

Las siguientes clasificaciones se deben a Luckasson y sus colaboradores. La
Novena Definicién de la Asociacion Americana del retraso mental 1992 (36) establece
en la definicién las limitaciones en las “Habilidades de Adaptacion” (dos o0 mas) que
deben coexistir con el déficit a nivel intelectual. Se contempla la validez para el
diagndstico de las observaciones de miembros del equipo y los juicios clinicos ademas
de pruebas estandarizadas. Respecto a la clasificacién de la gravedad se incluyen los
niveles de apoyo necesarios que pueden ser cambiantes en el tiempo en cada

persona.

Méas actual es la Décima Definicion de la Asociacion Americana del Retraso

Mental, Luckasson y cols., 2002:

‘Retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas

en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa que se manifiesta en
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habilidades adaptativas conceptuales sociales y practicas. Esta discapacidad

comienza antes de los 18 afios” (10).

De esta definicién destacan cinco premisas:

Las limitaciones presentes en el funcionamiento deben considerarse en el
contexto de ambientes comunitarios tipicos por los iguales en edad y
cultura.

Una evaluacién vélida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y
lingliistica asi como las diferencias en la comunicacion y en aspectos
sensoriales, motores y comportamentales.

En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con sus capacidades.
Un propdsito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil
de apoyos necesarios.

Si se ofrecen apoyos personalizados apropiados durante un periodo de
tiempo prolongado el funcionamiento en la vida de la persona con retraso

mental generalmente mejorara.

Se vuelve al limite del Cl de dos desviaciones tipicas por debajo de la media segun

instrumentos estandarizados y siempre teniendo en cuenta las limitaciones de éstos.

Las limitaciones en las habilidades adaptativas también se han de poder obijetivizar

mediante el uso de medidas estandarizadas.

Los niveles de gravedad son entendidos como un instrumento para el diagndstico,

evaluacion o la planificacién de apoyos. Asi, dependiendo de para qué fin utilicemos la

clasificacion, podremos utilizar niveles de intensidad de apoyo, rangos de ClI,

limitaciones en la conducta adaptativa, etiologia, categorias de salud mental, etc....

Por ultimo, comentar que la definicion aceptada actualmente, es la contemplada en

el DSM-V (1) y propuesta por la AAIDD, que ya ha sido desarrollada en el primer

capitulo del presente trabajo.

“La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) es un trastorno

gue comienza durante el periodo de desarrollo y que incluye limitaciones del

funcionamiento intelectual como también del comportamiento adaptativo en los

dominios conceptual, social y practico. Se deben cumplir los tres criterios

siguientes:

®

e Deficiencias de las funciones intelectuales, como el razonamiento, la

resoluciéon de problemas, la planificacién, el pensamiento abstracto, el
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juicio, el aprendizaje académico y el aprendizaje a partir de la
experiencia, confirmados mediante la evaluacién clinica y pruebas de
inteligencia estandarizadas individualizadas.

o Deficiencias del comportamiento adaptativo que producen fracaso del
cumplimiento de los estdndares de desarrollo y socioculturales para la
autonomia personal y la responsabilidad social. Sin apoyo continuo, las
deficiencias adaptativas limitan el funcionamiento en una o mas
actividades de la vida cotidiana, como la comunicacién, la participacion
social y la vida independiente en mdltiples entornos tales como el
hogar, la escuela, el trabajo y la comunidad.

¢ Inicio de las deficiencias intelectuales y adaptativas durante el periodo

de desarrollo.”

Es cierto que no existe una definicion impecable de la discapacidad intelectual y es
dificil que se llegue a un completo acuerdo sobre cualquier definicién. Pero es preciso
indicar que la definicion debe servir para mejorar el consenso acerca de la evaluacion
y diagnéstico de la discapacidad. Se han de tener en cuenta los comentarios de los
usuarios y familiares a fin de mejorar la precision y correspondencia con la actual

comprension del funcionamiento humano.

1.1.6 MODELOS Y PARADIGMAS DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los modelos y paradigmas de la DI se pueden entender como las formas que ha
tenido la sociedad de mirar a la discapacidad a lo largo del tiempo. La concepciéon de
la discapacidad es importante para determinar la forma en la que la sociedad responde
en el reconocimiento, ejercicio y disfrute de los derechos de las personas con

discapacidad.

Tradicionalmente las personas con discapacidad han tenido vetados algunos
derechos como el derecho al voto o incluso el derecho a la libertad. Esta situacion se
puede equiparar a la vivida en materia de restriccion de derechos en personas de
ascendencia afroamericana o en el caso de las luchas sociales por la igualdad de las
mujeres. Del mismo modo que en los casos anteriormente citados, esta falta de
reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad ha ido cambiando
progresivamente a lo largo de la historia. Esta evolucién se ha reflejado en lo que se

denominan los cuatro grandes modelos o paradigmas (37).

16 @



INTRODUCCION

1.1.6.1 Modelo Tradicional o Prescindencia

Este fue el paradigma postulado en ciertas culturas y épocas anteriores al siglo
XIX. Como su nombre indica, este modelo plantea que las personas con discapacidad
son prescindibles, es decir, no son utiles. Bajo este modelo, la discapacidad es
considerada como un castigo o una maldicion y por lo tanto la respuesta de la
sociedad es la eliminacién de estas personas. Un ejemplo en la historia y que se ha
repetido en varios periodos, es el modelo que se seguia en Esparta y otras
civilizaciones bélicas (Ver apartado 1.1.4. Evolucién Historica de la Atencion a
Personas con Discapacidad Intelectual). De este modelo subyacen otros dos
modelos que coinciden en la atribucién del origen de la discapacidad a un pecado. Sin
embargo, éstos son diferentes en cuanto a la respuesta que la sociedad ofrece a estas
personas. Bajo el paraguas del modelo de prescindencia nos encontramos con los
submodelos Eugenésico y el modelo de la Marginacion.

1.1.6.2 Modelo Médico o Rehabilitador

Este modelo parte de un estdndar de normalidad y por lo tanto, el objetivo de
cualquier persona, incluyendo aquellas que tienen discapacidad, es procurar

alcanzarla.

Bajo el Modelo Médico, la discapacidad se entiende asociada a la enfermedad y
superar la discapacidad supone rehabilitarse o curarse. De no ser asi, las personas
seguiran segregadas o separadas. Se entiende pues, que el estado contrario a la

discapacidad, segun este modelo, es la salud.

Un ejemplo de este modelo es el aplicado en los afios 50. En aquella época se
sometia a las personas con discapacidad a una serie de tratamientos como
hidroterapias, lobotomias y otras terapias inutiles que tenian como fin “sanarlas” de
esta situacion de discapacidad. La curacibn de sus males era una variable

imprescindible para convivir con el resto de la sociedad.

Hasta hace pocos afios, la OMS contribuyé a este criterio médico atribuyendo las
causas de las desventajas de las personas con Discapacidad a “factores naturales”.
De esta forma se crean cuatro niveles segun la Clasificacion Internacional de
Insuficiencia, la Discapacidad y la Minusvalia (International Classification of
Impairment, Disability and Handicap, ICIDH) (38). Los niveles que esta clasificacion

aporta son afeccién/insuficiencia/discapacidad/minusvalia.
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1.1.6.3 Modelo Social

Este modelo iba a revolucionar, en parte, la forma de ver la discapacidad. Bajo el
Modelo Social, la discapacidad se entiende como un concepto moévil y este modelo no
concibe que la discapacidad sea una maldicion o un castigo divino ni que sea un
problema asociado a una enfermedad que radica en la persona. Por el contrario, lo
que postula esta nueva visibn es que la discapacidad es el resultado de una
deficiencia de la sociedad para garantizar los mismos derechos a todas las personas.
Por lo tanto es la propia sociedad la que genera una limitacion en el disfrute de los
derechos. Los condicionantes sociales cobran una gran relevancia como

determinantes para que las personas puedan desarrollar toda su funcionalidad.

Segun este modelo, la discapacidad se entiende como el resultado de la
interaccion entre la deficiencia y las barreras. El Modelo Social lo que plantea es que
la discapacidad ya no radica en el individuo sino que es la propia sociedad la que
genera esa discapacidad. La propia sociedad es la que discapacita (39).

El reto que plantea este paradigma, es entender que no es el individuo con
discapacidad quien debe adaptarse a nuestra sociedad para poder desarrollar sus
derechos, sino que es la sociedad la que debe realizar las adaptaciones y ajustes para
no generar una situacion de desventaja en la persona. Para ello, se entiende que
deben ser los poderes los que faciliten y fomenten la eliminacion de barreras.
Solamente entendiendo este enfoque, sera posible la plena inclusion de las personas

con discapacidad en nuestra sociedad.

De manera simultanea a la aparicion de esta nueva visién, se reemplaz6 las
clasificacion propuesta por la OMS a favor de la nueva “International Classification of
Functioning, Disability and Health” (ICF) aprobada por la OMS en 2001. A partir de ese
momento, en lugar de hablar de la triada insuficiencia/discapacidad/minusvalia, se
instaura la terna funcionamiento/discapacidad/salud. Bajo este modelo se adopté una
concepcidon mas positiva y en lugar de oponer la discapacidad a la normalidad, se

establece como una graduacion relativa del funcionamiento humano (40).

El modelo social de discapacidad es el contemplado en la Convencion de
Naciones Unidas, aprobada el 13 de diciembre del 2006 (41), y que entré en vigor el 3
de mayo del 2008 y resulta de obligado cumplimiento para todos los estados que
forman parte de dicho organismo. Entre ellos, Espafia que firmé y ratificO esta
Convencion, mas su Protocolo Facultativo, por lo que desde el pasado 3 de mayo de

2008 esta norma internacional pasé a formar parte del ordenamiento juridico espafiol.
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El desarrollo de la misma se formaliz6 en una norma con rango de ley (42) y su

posterior desarrollo mediante Real Decreto (43).

Entre otras cuestiones esta Convencion es importante debido a que se desarrollé
con la participacion activa de las personas con discapacidad bajo el lema “Nada para
Nosotros sin Nosotros”. En segundo lugar es importante porque reconoce el principio

de autonomia plena y la prohibicion de discriminacion por tener una discapacidad.

Se puede decir, que hoy dia y en la mayoria de los paises, los modelos médico y
social conviven. Es decir, el modelo social se ha impuesto en el espacio legislativo y
normativo pero las ideas avanzadas de este modelo aun no han calado en la sociedad

y en las practicas, persistiendo esquemas proximos al modelo médico en la actualidad.

1.1.6.4 Modelo de Diversidad Funcional

Una ultima y novedosa vision de la discapacidad lo constituye el concepto de
diversidad funcional. Este modelo nacié en Espafa y fue impulsado por el Foro de
Vida Independiente. Este nuevo paradigma surge como sustituto del concepto de
discapacidad que es considerado peyorativo. Surge a raiz de la idea de que personas
con grandes diversidades funcionales, intelectuales y mentales cuando no tienen
capacidad para autogobernarse o carecen de autonomia moral tienen muy poco que
decir en la sociedad. Es una innovacién terminolégica, conceptual y de accion social.
Lo que pretende es generar un cambio no solamente en el grupo de personas con

diversidad funcional sino que se hace extensible a toda la sociedad (37, 44, 45).

La base de este concepto se sustenta en el funcionamiento a diferentes rangos de
cada persona. Incluso la misma persona tiene areas de funcionamiento distintas en
diferentes momentos. A lo largo de la vida de una persona pueden ir variando estos
niveles de funcionamiento. Segun este prisma, existen areas de la vida en las que no
podemos funcionar al mismo nivel cuando somos pequefios que en la edad adulta y

viceversa.

Este modelo de discapacidad hace obligatorio aceptar el hecho de la diversidad
humana y superar la dicotomia conceptual capacidad-discapacidad. Por tanto, las
personas tienen el mismo valor moral independiente de sus capacidades y por tanto

deben tener garantizados los mismos derechos humanos.

A partir de ese momento, se da un giro a las actuales concepciones o modelos en
la comprensién de la discapacidad y de esta forma se le da un enfoque con un

cardcter ético, filoséfico y adquiere un estatus moral que hasta la fecha no se habia
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estudiado. Toda persona con una grave discapacidad y aunque no pueda cuidar de si
misma tiene la misma condicion moral y por tanto cualquier modo de discriminacién
que sufra debe entenderse como una violacion de los derechos humanos de la
persona con discapacidad.
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1.2 EPIDEMIOLOGIA

1.2.1 PREVALENCIA

La prevalencia de la DI varia substancialmente debido a las diferencias en los
disefios de los estudios, la aproximacion diagnostica que como hemos visto ha sido
cambiante, la gravedad considerada como limite, las caracteristicas poblacionales y la
edad (46).

De forma general, se acepta que la prevalencia de DI es del 1% en la poblacion
mundial. Si tomamos como criterio diagndéstico solamente el déficit a nivel intelectual
podriamos estimar que hasta un 3% de la poblacion tiene algin grado de DI. El 85%
de los casos, teniendo por referencia este 3% serian personas con DI Leve, Moderada
un 10%, Grave entre un 3-4% y Profunda entre un 1-2% de la poblacion (47).

1%
4%

10%

H|eve
Moderada
Severa

®m Profunda

Figura 1: Prevalencia de los diferentes Grados de Discapacidad Intelectual.

La prevalencia de la DI varia tanto con la edad como con el sexo, siendo mayor en
edades escolares y en hombres. Se estima que hay un 30% mas de hombres
diagnosticados de DI que de mujeres, aunque la diferencia entre géneros disminuye

con el nivel de gravedad de la DI (48).

La prevalencia de DI Leve depende en mayor grado de factores ambientales, de la
educacion materna, del acceso a la educacion y las oportunidades y del acceso a los
servicios de salud, que la DI més grave. Por ello se puede observar que la DI Leve es
mas prevalente en paises en desarrollo o en areas con menor nivel socioeconémico
(49).
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Se estima que pueden existir alrededor de 4,2 millones de personas con DI en
Europa. El coste anual de la atencién a estas personas se cifraria en unos 43,3
billones de euros (50).

1.2.2 PREVALENCIA EN ESPANA

La forma de estimar la prevalencia de PDI es la que realizan las asociaciones en
favor de las PDI de forma estimada, aplicando la tasa de prevalencia, al total de la
poblacion espafiola en un afio determinado. Habitualmente, se toma como referencia
una tasa de prevalencia de la DI de 5,03/1.000 habitantes para calcular el nimero de
personas con DI. Siguiendo la misma metodologia, con las cifras de poblacion y censo
demografico, sobre una poblacion total de 46.423.064 habitantes en Espafia (A fecha
1 de Julio de 2015) (51), podriamos estimar que existen 246.042 personas con DI.

Otra férmula para el calculo de la prevalencia en Espafa, es recurrir a la tasa
reconocida segun la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad. Segun
esta fuente existirian 256.426 personas con DI (52). En esta base de datos se integran
todas las personas valoradas y reconocidas con un grado de DI igual o mayor al 33%
(53, 54). Esta cifra supone el 9,1% de todas las discapacidades valoradas. Es la quinta
discapacidad con mayor numero de personas reconocidas, 147.353 (10,50%) son
hombres y 109.073 (7,73%) son mujeres. Es la primera causa de discapacidad en

edades comprendidas entre los 0 y 17 afios.

Por tanto, de forma estimada, y en vista de los datos expuestos se podria

considerar una prevalencia de DI en Espafia cercana a las 250.000 personas.

La distribucion geografica en Espafia esta de acuerdo al ratio de poblacién y la
prevalencia es mayor en las Comunidades de Andalucia, Catalufia y Madrid. Las que

menos prevalencia presentan son Ceuta y Melilla.

El Informe FEAPS: “El sobreesfuerzo econémico que la discapacidad intelectual o
del desarrollo ocasiona en la familia en Espana 2014” (54) que lleva a cabo una
identificacion de las personas con DI segun su grado/perfil de discapacidad y
necesidades de apoyo, aporté una perspectiva sobre la distribucion epidemioldgica de
la DI en Espafia. En este informe se contempla que 170.961 (71%) de la poblacién con
DI esta en el rango de edad de entre 16 y 65 afios. De ellas, 68.897 (40,29%) tiene
reconocido el Grado |, 69.410 (40,59%) el Grado Il y 32.654 (19,1%) el Grado lIl.
Segun este estudio, viven en residencias 19.421 personas, 5.103 (7%) de las que
tienen el Grado | reconocido, 9.573 (14%) con el Grado Il y 4.745 (15%) con Grado Il
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Tabla 1: Personas con DI de 16 a 65 afios segun lugar de residencia

En Familia Residencias Total
N % N %

Grado | 63.794 93 5103 7 68.897
Grado Il 59.837 86  9.573 14  69.410
Grado Il 27.909 85 4745 15 32.654
Total 151540 89 19.421 11 170.961

Adaptado de Valls R, Peiia A. Informe FEAPS: “El
sobreesfuerzo econémico que la discapacidad
intelectual o del desarrollo ocasiona en la familia en
Espana 2014”, FEAPS;2014.

1.2.3 FACTORES ETIOLOGICOS

Se puede decir que cualquier causa que interfiera en el desarrollo y funcionamiento
del cerebro puede ser motivo para desarrollar la DI. Entre el 60-72% de los casos de
DI, no tiene una causa identificable. La exposicion ambiental a ciertos factores
teratbgenos, virus o radiaciones pueden causar DI, al igual que un traumatismo grave
o lesiones que causen un déficit de oxigenacidon al cerebro. Mientras que estos
factores explicarian algunas causas de DI, se debe considerar la importancia de las

causas genéticas como la etiologia de la DI.

La posibilidad de que el origen de la DI sea 0 no de causa genética da lugar a una

clasificacidon basada en dos subtipos de DI: DI Sindrémica y DI No Sindromica.

La Discapacidad Intelectual Sindromica es aquella en la que las personas,
ademas de la discapacidad, presentan una o mas comorbilidades caracteristicas de un
sindrome conocido.

Las causas genéticas en la DI, estdn presentes entre el 25-50% de los casos,
aunque este numero aumenta con la gravedad de la discapacidad. Las anormalidades
cromosomicas han sido consideradas la causa de la DI con un rango de prevalencia
amplio, y ya han sido identificadas diferentes alteraciones cromosémicas que son la
causa de algunos tipos DI. Las trisomias autosémicas que son compatibles con la vida
humana, como por ejemplo la Trisomia del Cromosoma 21 o Sindrome de Down
(33,6% de los casos diagnosticados) (55), son las causa genéticas mas comunes de
DI y dan casi siempre como resultado algin grado de DI. Ademas los cambios en el
namero de copias del ADN denominado Pathogenic Copy Number Variant (CNV)

también han sido asociados a la aparicién de DI en multitud de estudios (56).
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Cada dia aparecen nuevos genes asociados a este tipo de discapacidad (57-59).
Conforme pasan los afios se van descubriendo mas genes asociados a la DI, como el
recién hallado JMJD1C (jumonji domain containing 1C) (60). Muchos de estos genes
son la causa de algunos de los tipos de discapacidad antes considerados como de
origen “No Sindrémico” y que actualmente se reconocen como causas de DI
“Sindromica”. Estos genes se relacionarian con algunos casos de autismo y otros
fenotipos relacionados con trastornos en el neurodesarrollo. Estos hallazgos, en el
ambito de la Epigenética, abren cada vez mas vias para comprender los factores
ambientales y genéticos que causan la discapacidad Intelectual (60). También se esta
estudiando la relacién entre determinados casos de DI “No Sindrémica” con causas
multifactoriales y se avanza en la idea que en estos casos pudiera estar implicado mas

de un gen.

Continuando con la etiologia de origen genético, podemos contemplar diferentes

casusas que originan la DI Sindrémica:

¢ Anormalidades CromosOmicas: Son las causas mas comunes de base
genética que causan DI. La trisomia del cromosoma 21 o Sindrome de
Down es el ejemplo més claro de estas aberraciones

e Alteraciones Genéticas Simples: Son alteraciones de un solo gen,
incluyendo trastornos autosémicos, dominantes o recesivos e incluso

alteraciones del DNA mitocondrial.

Por otro lado, la DI “No Sindrémica” es aquella en la que no se ha podido
establecer una relacion entre la aparicién de la DI y alguna causa de origen genético.
Se ha llegado a establecer una prevalencia del 72% de casos de DI debido a estas

causas (61). Entre ellas se encontrarian las siguientes:

e Causas Prenatales. Son causas no genéticas de discapacidad que incluyen
infecciones congénitas y exposicion a toxinas ambientales o teratdgenos.
Por ejemplo la exposicion al alcohol, el plomo, el mercurio, la fenitoina, el
valproato etcétera. La exposicion prenatal al alcohol es una causa
relativamente comdn de discapacidad en muchos paises y es
potencialmente prevenible. Por otro lado, la exposicion a la radiacion esta
especialmente asociada a la discapacidad.

e Causas Perinatales. Las causas perinatales que podrian conducir a la
discapacidad intelectual incluyen el parto prematuro, la hipoxia perinatal, la

infeccion, los traumatismos y las hemorragias intracraneales.
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Causas Postnatales Las causas postnatales o adquiridas de discapacidad
intelectual son facilmente identificables ya que normalmente se producen
con posteridad a un desarrollo normal del individuo. Esta etiologia incluye
un trauma accidental o no accidental, hemorragia en el Sistema Nervioso
Central, hipoxia, por ejemplo por ahogamiento, contacto con toxinas
ambientales, privacién psicosocial, desnutricién, infecciones intracraneales,
tumores malignos del Sistema Nervioso Central, hipotiroidismo adquirido,
etc.... En la medida que las exposiciones sean simultdneas y a mdultiples
factores ambientales pueden aumentar el riesgo de discapacidad.

El hipotiroidismo congénito puede causar retraso en el desarrollo cognitivo
si no se reconoce ni se trata. En Jordania, un pais sin un amplio programa
de cribado neonatal, se encontré que el 3% de los nifios, en los que se
detectd retraso cognitivo a una edad de 15 meses, tenia hipotiroidismo
congénito (62). En aquellos lugares donde el cribado neonatal esta
disponible, la deteccion temprana y el tratamiento han eliminado la mayoria
de los casos de discapacidad causados por hipotiroidismo y fenilcetonuria.

Existen estudios que han llegado a contemplar que el 41% de las causas de DI

eran desconocidas (55). Este mismo estudio estim6 que un 21,3% de los casos se

asociaba a condiciones como la prematuridad, las complicaciones durante el parto, la

epilepsia y las infecciones. En el caso en el que se conocia las causas un 43,3% se

debia a defectos en el nacimiento, un 6% a infecciones, un 5,1% a alcoholismo

materno y 2,6% a lesiones tras el parto.
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1.3 DIAGNOSTICO Y EVALUACION

Por definicion la DI se diagnostica mediante la documentacion de las limitaciones
significativas, tanto en la conducta adaptativa como en la funcion intelectual, durante el

periodo de desarrollo (1, 2).

1.3.1 EVALUACION DE LA CONDUCTA ADAPTATIVA

Las limitaciones, no solamente han de estar presentes en estas dos areas, sino
que ademas, el déficit en las habilidades adaptativas ha de estar relacionado con el

déficit a nivel intelectual.

En la dltima definicién de DI recogida en el DSM-V (1), la gravedad es definida, no
tanto por el cociente intelectual, sino por el grado de funcionamiento adaptativo. Se
debe considerar que aunque ambos déficits son igual de consistentes para describir la
discapacidad intelectual, los problemas en la conducta adaptativa son mas frecuentes
en personas con DI y un ClI més bajo. De la misma forma los problemas de la
conducta adaptativa relacionados con las actividades de la vida diaria se relacionan

mas facilmente con los déficits intelectuales.

El diagnéstico de discapacidad requiere la existencia de dificultades en el
funcionamiento en al menos uno de los dominios (Conceptual, Social, Practico) ya
descritos en el apartado de 1.1. El Concepto de Discapacidad Intelectual. Ademas
se requiere que éstos afecten en la participacion de la PDI dentro de diferentes
entornos. Por ejemplo en el hogar, en la comunidad, en la escuela, etc.... precisando

apoyo continuo.

Al igual que en el caso de la inteligencia, el deterioro de las habilidades
adaptativas se considera cuando existe una puntuacion en un test estandarizado por
debajo de dos desviaciones tipicas de la media. De la misma forma, los problemas en
la funcion adaptativa han de ser anteriores al fin del periodo madurativo o del

desarrollo de la persona.

La gravedad de la discapacidad en este caso viene determinada por el nivel de
apoyos (Intermitente, Limitado, Extensos, Generalizados) que necesita en cada uno de
los dominios en los que presenta dificultades. Se debe considerar que dichos apoyos

pueden variar tanto en la intensidad, como en la duracion a lo largo de la vida.

El diagnéstico del deterioro en el funcionamiento adaptativo se puede llevar a cabo

mediante pruebas estandarizadas o mediante la evaluacion clinica de la persona. Las
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herramientas de evaluacion estandarizada que utilizan criterios de desarrollo estan
establecidas para medir la funcion adaptativa y proporcionar una puntuacion
compuesta. La herramienta més utilizada es la Escala de Comportamiento Adaptativo
Vineland (63, 64) informada por padres.

Otros ejemplos incluyen la Escala de Conducta Adaptativa (65) “Diagnostic
Adaptive Behavior Scale” (DABS) de la AAIDD, the Woodcock—Johnson, “Escala de
Conducta Independiente Revisada” (SIB-R) (66), y el Sistema de Evaluacién de la
Conducta Adaptativa (ABAS-2""Ed., or ABAS-Il) (67). La diferencia de estos
instrumentos viene determinada por las areas que miden dentro de los dominios y la

fiabilidad en las puntuaciones de los mismos.

Los instrumentos que se utilicen para medir la conducta adaptativa tienen que ser
apropiados a la edad, al género, al nivel socioecondmico, a la experiencia, a la cultura
y el perfil de la discapacidad. Igualmente, los resultados obtenidos con estas escalas

han de interpretarse conforme a ello.

1.3.2 EVALUCION DE LA INTELIGENCIA

A pesar de las criticas que reciben, las medidas de la inteligencia como modelo
para evaluar el funcionamiento general siguen siendo primordiales a la hora de realizar
el diagnostico de DI. Se sigue manteniendo que un Cl por debajo de 70-65 se
considera déficit intelectual. Para tal evaluacion, se exige la utilizacion de pruebas
estandarizadas utilizadas por especialistas y el juicio clinico de profesionales,

formados en la materia.

Aunque se siguen utlizando las medidas de funcionamiento intelectual como
criterio diagnéstico, éstas se utilizan sobre todo para evaluar la gravedad, tomar
decisiones clinicas o legales. El adoptar otros criterios, viene en parte justificado por la
falta de fiabilidad que tienen los instrumentos de evaluacion cuando se trata de evaluar
medidas extremas. Es por ello que la medida de la inteligencia por si sola ya no sirve

para dar cuenta de las verdaderas capacidades intelectuales de una persona.

Con este planteamiento podria darse el caso de que una persona con un Cl inferior
a 70 pero sin limitaciones en la conducta adaptativa, no fuera diagnosticada de DI.
También podria plantearse que personas con una inteligencia y un Cl de 75, con

limitaciones en la funcién adaptativa pudiera conllevar un diagnéstico de DI.

Los test de inteligencia normalmente comparan el rendimiento obtenido en la

puntuacion con aquel esperado en un individuo de la misma edad del que se esta
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evaluando. La eleccién del test de inteligencia se ha de basar en el nivel adaptativo de

la PDI. Ademas, este test ha de ser apropiado a la edad, cultura, lenguaje, nivel

socioeconomico, y el funcionamiento a nivel motor, sensorial y de comunicacion de la

persona.

A continuacion se presentan las pruebas de inteligencia que comunmente se

utilizan (68):

Escala de Inteligencia Weschler para Adultos IV (WAIS V), recomendado
Su uso para personas de 16 a 90 afios.

Escala de Inteligencia Weschler para nifios (WISC-V), para edades
comprendidas entre 6 a 16 afos.

Escala Wechsler de Inteligencia para Preescolar y Primaria, valida desde
los 2 afios a los 7 afios.

Escala de Inteligencia Stanford-Binet, usado para nifios y adultos de 2 a 85
afios (69).

Bateria Kaufman de Evaluaciéon para Nifios (K-ABC, Kaufman y Kaufman,
1983), para edades de entre 3 a 18 afios.

Escala de Habilidades Diferentes (DAS-Il), usado para nifios vy

adolescentes de 2 afios y medio a 17 afios.

Se debe recordar que los test de inteligencia tan solo conforman una parte del

proceso de la evaluacién. El funcionamiento del individuo ha de ser congruente con

dichas medidas de la inteligencia. De no ser asi, se han de contrastar los resultados

obtenidos con métodos mas flexibles como la observacién directa, la entrevista y el

juicio clinico, ademas de recurrir al historial de la persona.
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1.4 CLASIFICACIONES DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Como se ha dicho anteriormente, la DI es un meta sindrome complejo que
comprende un espectro muy amplio de funcionamiento y donde las habilidades,
fortalezas, debilidades, deficiencias, discapacidades y necesidades confluyen de forma
Unica en cada individuo. La clasificacién de la gravedad hoy dia es importante para
evaluar las necesidades de los apoyos y tomar un marco de referencia para que los
profesionales, investigadores y gestores lo utilicen para el reembolso de servicios,

financiacién con fines de investigacion, prestacion de servicios y comunicacion.

En el pasado, la gravedad de la DI fue categorizada atendiendo solamente al
funcionamiento intelectual. De tal forma la division segun la gravedad quedaria

establecida de este modo (70):

e Leve: Cl entre 50-55y 70.

e Moderada: Cl entre 50-55 y 35- 40.
e Severa: Cl entre 35-40 y 20-25.

e Profunda: Cl inferior a 20-25

Algunos estudios epidemiolégicos simplifican la clasificacion agrupando en dos
categorias a las PDI: Leve (Cl entre 50-70) y Severa (CI<50) (46).

Actualmente el sistema de clasificacion que se utiliza est4 de acuerdo al nivel de
apoyos necesarios para hacer frente a las limitaciones del funcionamiento adaptativo
en uno 0 mas ambientes (por ejemplo en la escuela, el hogar o el trabajo). EI DSM V
describe las limitaciones mas caracteristicas de las personas con Discapacidad
Intelectual que afectan a uno o mas dominios de la conducta adaptativa, tal como

vimos en el apartado anterior: Habilidades Conceptuales, Sociales o Préacticas (1).

Por su parte la AAIDD, usa un esquema similar exceptuando que el grado de
severidad es sustituido por la descripcion de las necesidades de los apoyos (4, 7).
Siguiendo este sistema de clasificacion se establecen los siguientes niveles en las

Necesidades de Apoyo:

e Intermitente: Los apoyos se proporcionan solamente cuando se precisan.
Es decir, no siempre son necesarios, o puede que so6lo sean necesarios en
periodos cortos de tiempo y que coincidan con sucesos Yy transiciones

vitales. Pueden ser de intensidad alta o baja.
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e Limitado: Se caracteriza por su consistencia en el tiempo. El tiempo en el
gue se presta es limitado pero no es intermitente. Exige un coste inferior y
menos personal que otros niveles de apoyo mas intensos.

e Extenso Se definen por la implicacién continua y regular, en relacion a
algunos entornos y sin limite de tiempo.

e Generalizado: Se caracteriza por la constancia y alta intensidad. Ademas se
necesita proporcionar en distintos entornos y se prestan, generalmente,
durante toda la vida. Exigen mas recursos y personal que otras

intensidades de apoyo para ser satisfecho.

Otra clasificacion estaria basada segun la causa que originé la DI. Esta
clasificacion ya se desarroll6 en el apartado 1.2.3. FACTORES ETIOLOGICOS del

presente capitulo.
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1.5 LA SALUD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

151 GENERALIDADES

Como se comentaba en el apartado 1.1.3. ¢ Enfermedad o Discapacidad? seria
incorrecto tratar la DI como una enfermedad en si misma. Se debe entender, por tanto,
que las limitaciones funcionales no han de llevar aparejadas enfermedades ni fisicas ni

psiquicas.

Siendo cierta esta consideracion, numerosos estudios proponen que las PDI gozan
de peor salud que la PG. Hay estudios que indican que las PDI enferman 2,5 veces
mas que la PG y tienen mas comorbilidades (71, 72).

Investigaciones recientes revelan que las mujeres con DI viven hasta 20 afios
menos y 13 afios menos los hombres con DI. Ademds, en la poblacién de PDI se
producen més del doble de muertes evitables que en la PG (73-75).

Por estas circunstancias, se han estudiado las caracteristicas que pudieran influir
en el desarrollo de enfermedades en esta poblacién, las patologias mas frecuentes y
las causas de estas diferencias en dicho colectivo. Igualmente, se han comparado los
desequilibrios o desigualdades a los que se enfrentarian las PDI en el apartado de la

salud y que pudiera colocarlas en una situacion de desventaja social.

Por altimo, se requiere contemplar cuales son los aspectos susceptibles de mejora

con el fin de disminuir la morbilidad de esta poblaciéon y mejorar su calidad de vida.

1.5.2 LAS ENFERMEDADES EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Las enfermedades que padecen las PDI se podrian clasificar en funcion de las

causas que las originan (76) como:

e Condiciones Primarias o0 asociadas a la discapacidad: Son aquellas
enfermedades derivadas de la causa que originé la discapacidad intelectual
(Epilepsia, pardlisis cerebral, demencia etc...). El que las personas con DI
presenten este tipo de enfermedad no se puede considerar una inequidad
en salud al ser inevitables. Si bien es cierto que el no poder acceder a los
tltimos tratamientos o tecnologia para controlar estas enfermedades, si
podria ser considerado como una desventaja.

e Comorbilidades: Se refiere a enfermedades no relacionadas con la

discapacidad. Estas patologias no las ha causado la DI, pero las presenta
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la persona con discapacidad, e incluso con mayor prevalencia que la PG:
Un ejemplo son los problemas tiroideos, algunos tumores, etc....

¢ Condiciones Secundarias: Son aquellas enfermedades que por el hecho de
tener una DI la persona tiene mas probabilidades de padecerla

(Estrenimiento, Ulceras por presion, etc....).

1.5.3 ENFERMEDADES MAS FRECUENTES EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

A continuacién se detallan cuales son las enfermedades mas prevalentes en las
PDI y aquellas que se consideren caracteristicas por la frecuencia de aparicién en
comparacion con la PG.

1.5.3.1 Enfermedades Cardiovasculares

La prevalencia de Hipertensién en este colectivo se estima entre el 2% (77), y el
11,1% a nivel residencial, llegando a un 4,9% a nivel comunitario, segun Martinez-Leal
(2011) (78). Se observa una menor prevalencia que en la PG aunque dicha diferencia
se puede deber a un infra diagnéstico por un menor nidmero de controles a nivel
comunitario de las PDI, a esta Ultima circunstancia se la conoce como

“Ensombrecimiento Diagnostico” y es comun de otras muchas enfermedades de PDI.

Se ha establecido un 3,3% de prevalencia de enfermedades cardiacas en PDI

disminuyendo desde el afio 1987 (79) y una prevalencia de arritmias del 0,8%.

1.5.3.2 Epilepsia

Es sin duda una de las enfermedades mas frecuentes en PDI. Aumenta su
incidencia en los grados mas graves de DI. La epilepsia y sindromes epilépticos llegan
a alcanzar el 2 % en PDI Leve, descrito en un reciente estudio llevado a cabo en Reino
Unido (77), y al 26,3% a nivel comunitario segin se ha descrito en Espafa (78). Se
puede aseverar que PDI padecen de 25 a 30 veces mas epilepsia que la PG. La
prevalencia puede llegar al 50% en los casos que, de forma concomitante, se asocie
con pardlisis cerebral y aumenta 3 veces el riesgo de muerte respecto a las personas

gue no la padecen (80).

Las causas de estas cifras tan elevadas se relacionan casi siempre a condiciones
primarias o asociadas a la discapacidad como las causas perinatales, incluyendo la
hipoxia connatal, o casusas genéticas como los Sindromes de Lennoz-Gestaut o de

West, en cuyo fenotipo se incluyen las crisis epilépticas.
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1.5.3.3 Fracturas Oseas y Caidas

Las fracturas en PDI son un problema de gran importancia, descrito hace tiempo y
gue afecta hasta 3,5 veces mas que a la PG (81). Entre otras, las causas de esta
mayor prevalencia en este colectivo son la osteopenia y descalcificacion (82, 83). Se
han constatado cifras de osteoporosis del 1,1% frente a 4,88% de la PG, (78), aunque
hay estudios que demuestran que este dato pudiera estar subestimado y se sospecha
gue pudiera ser incluso mayor que en la PG (84). Esta situacion, a su vez, esta
agravada por la baja movilidad, el déficit de folatos y el hiperparatiroidismo secundario
a la administracion de farmacos como el Fenobarbital, usado para controlar las crisis

epilépticas (81).

Casi la mitad de las PDI se caen a lo largo de un afio y un 22,5% lo haran mas de
una vez. Hasta un 84% de las PDI sufren lesiones debidas a las caidas (85). Sin ser la
discapacidad en si misma la causante de las caidas, si lo son la pluripatologia y la

plurifarmacia que la acompafian en muchas ocasiones (86).

1.5.3.4 Problemas dentales

Por lo general, los estudios sugieren que las PDI padecen mas enfermedades
bucodentales que el resto de la poblacion. Aunque es cierto que no se disponen de
muchos estudios que aporten una evidencia clara al respecto. La bibliografia
disponible coincide en la peor salud oral con respecto a la PG, mayor nimero de
piezas perdidas, tratamientos menos conservadores, mas lesiones por traumatismos,
menor nimero de revisiones por parte de especialistas, etc... (87-89). Los problemas
como la caries y la enfermedad periodontal pueden tener su origen tanto en anomalias

congénitas, del desarrollo y en deficiencias en la higiene oral.

1.5.3.5 Problemas de Vision

Las revisiones sobre este tema ponen de manifiesto, que se trata de uno de los
problemas mas frecuentes en esta poblacion. Existen estudios que revelan que solo el
28% de la poblacion de nifios con DI, tenia una vision correcta frente al 75% de la
poblacién sin DI. Los problemas mas frecuentes relacionados con la vision son los
refractarios con cifras, segun los estudios, que oscilan en adultos desde el 16% al
62%. El estrabismo lo padecen entre un 4% y un 45% de las PDI, las cataratas entre el
3% y el 69% y los Queratoconos del 1% al 19%. Las PDI tenian una mayor

prevalencia que la PG de todos estos problemas de vision (90).
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1.5.3.6 Problemas relacionados con los oidos y la audicién

Estas circunstancias se encuentran entre los 10 problemas de salud mas comunes
de las PDI (91). La prevalencia de problemas auditivos en general podria estimarse
entre el 9,4-38,9%, aunque estos datos estan basados en estudios antiguos (92). En la
PG los problemas de audicién representan un 16-17% (93). Ademas se ha de
considerar, como ya hemos visto con otras patologias, que pudiera existir un
infradiagnostico de estos problemas en PDI (94). Las alteraciones mas frecuentes
dentro del grupo de PDI son las pérdidas auditivas, las otitis medias y la formacion de

tapones de cerumen (95).

Los problemas del oido, ademas de ser un factor limitante y ocasionar malestar
fisico y dolor, pueden actuar como un factor de riesgo de otras enfermedades. Existen
estudios que ponen de manifiesto la relacion entre la pérdida de audiciébn con
problemas psiquiatricos (92) e incluso con la aparicién de conductas problematicas en
PDI (96).

1.5.3.7 Problemas de Movilidad

Otro de los problemas de salud, descritos por la literatura como de los mas
frecuentes en PDI, son los problemas de movilidad. Se estima una prevalencia de un
25,7% de problemas relacionados con la inmovilidad en PDI (79, 97).

Muchos sindromes caracterizados por la presencia de discapacidad intelectual
llevan aparejado un mayor riesgo de problemas musculoesqueléticos, ademas esta
complicacion tiende a aparecer a edades mas tempranas que en la PG. Asi las
personas con Sindrome de Down (SD) pueden presentar alteraciones cervicales,
artritis en la adolescencia, inestabilidad en las caderas y osteoporosis. También, los
problemas relacionados con las articulaciones, de la columna vertebral y la
osteoporosis estan descritos como frecuentes en sindromes como el de Rett, Prader
Willis (SPW) y Williams.

Se debe poner de manifiesto la importancia de la inmovilidad en esta poblacion, ya
que esta relacionada con otras patologias, siendo a la vez causa y efecto de otras
enfermedades de las PDI. Asi se debe entender que el problema de la inmovilidad
pueda ser causado por una fractura debida a una caida y a su vez provoque obesidad,

estrefimiento, etc....
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1.5.3.8 Pardlisis Cerebral

La Paralisis Cerebral (PC) es una enfermedad en el desarrollo del movimiento y la
postura que causa limitacién en las actividades y es atribuible a causas ocurridas
durante el desarrollo fetal. La prevalencia en la PG es de 0,36%. La presencia de PCy
la DI estan fuertemente relacionadas. Asi, un tercio de las personas con PC presentan

simultaneamente DI.

La pardlisis cerebral es una entidad que se considera no progresiva. Aun asi las
PDI que tienen PC sufren frecuentemente sintomas musculoesqueléticos vy
neuroldgicos, como dolor, fatiga crénica y una pérdida de movilidad y funcionalidad
agravada con la edad. Ademas la PC conlleva aparejada otra serie de problemas
secundarios como estrabismo y defectos visuales, disfuncién intestinal y estrefiimiento,

alteraciones del crecimiento y nutricionales, etc...(98).

1.5.3.9 Obesidad

En nuestro entorno la obesidad es practicamente el doble en PDI que en la PG
(78) y esta en consonancia con los resultados de los estudios internacionales, 42%
frente al 26% de la PG (77, 99).

La obesidad es mas frecuente en mujeres con DI y en edades mas tempranas que
en la PG. Aparece mayormente en grados mas leves y moderados de PDI y en
ambientes menos restrictivos como en domicilios familiares. Igualmente esta
estrechamente relacionada con el uso de psicofarmacos, antiepilépticos y de
antidepresivos. Existen sindromes cuyos fenotipos estan asociados con la obesidad

como el de SPW, Cohen y Bardet-Biedl o el SD en el caso de las mujeres.

Como bien es sabido, la obesidad se convierte en un factor de riesgo de padecer
mas enfermedades y limita la calidad de vida de las PDI, y como en la PG, se ha

relacionado con una disminucion de la esperanza de vida (99, 100).

1.5.3.10 Estrefiimiento

Este problema podria estar relacionado con la inmovilidad, efectos secundarios de
los psicofarmacos y antiepilépticos y con los malos héabitos alimenticios (101). El riesgo
de padecer estrefiimiento es 11 veces superior en las PDI que en la PG (72). La
prevalencia fluctia desde un 33% en el &mbito residencial o el 21% a nivel
comunitario, estas cifras son muy superiores si se comparan con la prevalencia del
7,3% en la PG (78).
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1.5.3.11 Problemas de Salud Mental

La depresion, la ansiedad y los trastornos psicéticos son comorbilidades
psiquiatricas comunes en PDI, y pueden llegar a afectar al 31 % de las personas con
discapacidad. Existen estudios que indican que soélo el 10% de las PDI que tienen

psicopatologia habia recibido asistencia especializada en este &mbito (50, 102, 103).

Paralelamente, los problemas comportamentales o problemas de conducta son los
que mas prevalencia tienen en esta poblacion. La bibliografia consultada informa de
un 10% de comportamientos desafiantes graves en PDI. Otros estudios estiman entre
un 22,5%-55% la prevalencia de problemas de conductas como rabietas y/o
agresiones verbales en esta poblacion aumentando esta incidencia en entornos
residenciales entre el 40%-71% (104-108).
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A continuacién, se presenta una tabla con los datos de prevalencia de estas y
otras enfermedades segun el estudio POMOMA-II en Espafia (78), asi como su

comparativa con la poblacion general.

Tabla 2: Comparativa de la prevalencia de Enfermedades de las PDI y la Poblacion General.

Adatado de Martinez-Leal R, Salvador-Carulla L, Gutiérrez-Colosia M, Nadal M, Novell-Alsina R,
Martorell A, et al. Health among persons with intellectual disability in Spain: the European
POMONA-II study. Rev de Neurol. 2011;53(7):406-14

Problemas de Salud PDI PG
Epilepsia 25 (22,5%) 0,85%
Dolor en zona bucal 20 (18,5%)
Sobrepeso (IMC) 30 (33,3%) 37,80%
Obesidad (IMC) 30 (33,3%) 15,56%
Trastorno organico 4 (3,6%)
Trastorno afectivo 9 (8,4%) 4,50%
Trastorno psicético 10 (9,2%) 0,29%
Dificultad para ver letra pequefia 26 (24,3%)
Problemas de audicién 11 (10,1%)

Asma 4 (4,5%) 4,60%
Alergias 10 (11,4%) 11,62%
Diabetes 4 (4,5%) 6,03%
Cataratas 6 (6,8%) 5,13%
Hipertensién 6 (6,8%) 18,89%
Ataque cardiaco 1(1,1%) 0,99%
Ictus, hemorragia cerebral 0 (0%) 0,70%
Bronquitis crénica, enfisema 5(5,7%) 4,10%
Osteoartritis/artrosis o artritis/reumatismo 2 (2,3%) 21,66%
Osteoporosis 1(1,1%) 4,88%
Ulcera gastrica o duodenal 2(2,3%) 3,61%
Tumor maligno 0(0%) 1,24%
Migrafa y dolores de cabeza frecuentes 11 (12,5%) 14,50%
Estrefiimiento 22 (25%) 7,30%
Hipo/hipertiroidismo 4(4,5%) 3,35%
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154 CAUSAS DE DESIGUALDADES EN SALUD EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Una vez establecidas las patologias mas frecuentes en PDI y realizada la
comparacion con la PG, es de gran relevancia centrarse en las causas que originan

dichas inequidades.

Son varios los autores que han analizado las causas que determinan la presencia
de desigualdades en la salud de las PDI con respecto a la PG. Y son muchos los
estudios que han venido a subrayar la posicion de desventaja de las PDI en lo que se
refiere a la salud (71, 73, 74, 76, 78, 79, 91, 97, 109-112).

Las disparidades de salud se consideran diferencias en los resultados de salud y
sus determinantes entre segmentos de poblacion, segun la definicibn de atributos
sociales, demogréficos, ambientales y geograficos. En este caso, entendemos las
desigualdades como diferencias especificas entre la poblacién de las personas con y

sin discapacidad teniendo en cuenta los indicadores clave de la salud.

Los determinantes de la salud son propiedades basadas en el estilo de vida
afectadas por amplias fuerzas sociales, econémicas y politicas que influyen en la
calidad de la salud personal (113). Se sabe que en la salud influye un 40% los
comportamientos, un 30% causas genéticas, un 15% circunstancias sociales, un 10%
el acceso a los servicios de salud y un 5% el ambiente. Se entiende, de forma general,
gue el mal estado de salud de las PDI se debe a una combinaciéon de todos los
factores implicados. Ciertos determinantes de salud pueden provocar peores
situaciones de salud en las PDI, y ademas éstos puden ser evitables, injustos y
abordables. Teniendo en cuenta dichos determinantes, hay autores que han centrado

sus estudios en la explicacion de las causas de desigualdades en esta poblacion.

Kranh (76) propone un marco conceptual para explicar esta situacion de
desventaja de las personas con discapacidad intelectual. Dicho marco se basa en los
determinantes de salud, distinguiendo las enfermedades segun las categorias
descritas anteriormente. Dicho marco identifica los factores contribuyentes para que se

produzcan estas disparidades y la forma en la que se pueden abordar.

Analizando estos determinantes en la poblacion de PDI, podemos encontrarnos

con determinantes de tipo:

e Genético: Hay enfermedades que vienen determinadas a nivel genético al

igual que sus consecuentes secuelas. Los problemas tiroideos en el
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Sindrome de Down seria un ejemplo de este tipo de enfermedades de
causa genética.

A nivel social, nos encontramos con personas con bajos ingresos,
dificultades en la incorporacion laboral, aislamiento social y vulnerabilidad
ante abusos. Ademdas se encuentran a menudo con ambientes poco
accesibles y con barreras y falta de capacitacion de los profesionales.
Ambientales: Exposicion a plomo, contaminantes o ambientes fisicamente
inaccesibles puede predisponer a una peor salud.

Promocion de la Salud/Comportamientos individuales: Que dan lugar a
las causas secundarias mencionadas anteriormente. Se producen
fundamentalmente por una falta de conocimiento de habitos saludables y
de promocion de la salud o la inaccesibilidad a programas preventivos.
Problemas relacionados con la salud oral o la nutricién son claros ejemplos
de la influencia que puede marcar este determinante en la salud de las PDI.
Por ultimo, un inadecuado acceso a los servicios sanitarios contribuye a
un mal control de las condiciones asociadas (Como en el caso del
seguimiento de los trastornos convulsivos) y de las condiciones comorbidas
(Retraso en el diagndstico de tumores, caries sin tratar, etc....) y en las
condiciones secundarias que podrian minimizarse con un mejor cuidado
(Por ejemplo los casos de neumonia, obstruccion intestinal, depresion,
etc....) (76). La OMS recomendo el uso de los servicios sanitarios generales
a las PDI con el fin de promover la integracién. De la misma forma
recomienda potenciar servicios especificos en aquellas areas que sean de
especial interés a las PDI (114).

Hay autores que consideran que la progresiva desinstitucionalizacién que
se produjo en las ultimas décadas del siglo XX no se acompafié de politicas
adecuadas de adaptacion de servicios sanitarios (110). Por lo que se puede
concluir que esta desinstitucionalizaciébn en muchos paises no estuvo bien
planificada a nivel médico (112). Ademas, las dificultades en la
comunicacion en algunas PDI, o la falta de programas de atencién o
prevencion especificos asi como la falta de capacitacion de los
profesionales (115) vendrian a agravar esta inequidad en salud con
respecto a la PG (91, 95, 116), dando lugar a la denominada “Mayoria
Oculta” (77). Este término viene a referirse al infradiagnoéstico de
enfermedades que de forma sistemética estaria acaeciendo en las PDI por

los motivos anteriormente citados.
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Al margen de todos estos condicionantes que pudieran influir en la salud de las
PDI, nos encontramos en los Ultimos afios un fendmeno, hasta ahora desconocido y
progresivo, el aumento de la esperanza de vida en estas personas. Este fenémeno
conlleva el aumento de enfermedades crénicas que anteriormente no existian en dicha
poblacion y que sin embargo eran frecuentes en la PG. Ademas estas enfermedades
aparecen en edades més tempranas que la PG. Se prevé que esta situacion lejos de
moderarse o resolverse pudiera empeorar si no se interviene de forma adecuada (71,
77,79, 109, 117, 118).

Todas estas circunstancias y determinantes que vienen a describir de forma
explicativa la peor salud de las PDI, se resume en lo que Krahn definié como “Cascada
de Desigualdades” (76) (Ver Figura 2). Esta teoria viene a explicar como a la mayor
prevalencia de condiciones adversas de salud de las PDI, se le unen agravandolas, las
dificultades y deficiencias en la atencién de sus necesidades, un déficit de actividades
preventivas y de promocion de la salud y un inadecuado acceso a los servicios de

salud.

Algunas de estas condiciones, como la epilepsia y otros trastornos neurolégicos no
se pueden prevenir ya que estan ligadas a las condiciones primarias o asociadas que
generaron la discapacidad. El resto de aspectos que de forma descendente van
apareciendo en la cascada de Desigualdades podrian ser evitables. Por ejemplo, la
falta de comunicacion por parte de las PDI sobre problemas de salud podria suplirse
por controles sanitarios sistematicos. De la misma forma podrian evitarse
enfermedades de alta prevalencia como caries y obesidad con practicas preventivas o
de promocion de la salud. De forma colectiva, estos problemas se suman a las
dificultades de acceso y de forma no equitativa a los servicios de salud, incluyendo la
exclusion de programas de gestibon de enfermedades crdénicas como los de
Hipertensién o Diabetes. El final de esta “cascada”, se derivan unos peores resultados

en los indicadores de salud de las PDI comparado con la PG.

La identificacion y el tratamiento el dolor puede contemplarse como un marcado
problema en esta poblacién, en todas y cada una de las situaciones de desigualdad
gue se dan en el marco de la asistencia sanitaria e independientemente de la causa

gue lo origine.
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Mas condiciones adversas de salud

AFECTA

Desigualdad en la atencidn de sus
necesidades

: AFECTA ;

Desigualdad en las actividades de
Promocién y Prevencién de la Salud

: AFECTA ;

Desigualdad en el Acceso a los Servicios
Sanitarios

: CONDUCE ;

PEOR ESTADO DE SALUD

Figura 2: Cascada de Desigualdades.
Adaptado de Krahn GL, Fox MH. Health disparities of adults with intellectual disabilities: what do
we know? What do we do? J Appl Res Intellect Disabil. 2014 Sep;27(5):431-46.
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1.6 EL DOLOR EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

1.6.1 CONSIDERACIONES GENERALES ACERCA DEL DOLOR

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor “International Association for
the Study of Pain” (IASP) define el dolor como una experiencia sensorial y emocional
desagradable asociada a un dafio tisular actual o potencial, y descrito en términos de
dicho dafio (119).

El dolor se puede presentar de muchos formas. Entender qué tipo de dolor padece
una persona es el primer paso para su adecuado tratamiento. Aunque el dolor crénico
y agudo es considerado de forma separada, un individuo puede experimentar ambos

simultdneamente.

e Dolor Agudo: Por definicion es un dolor de aparicién subita y que se espera
gue dure poco tiempo. Normalmente esta claramente relacionado con una
enfermedad, lesion o evento especifico. Las personas que lo padecen,
suelen manejarlo ellos mismos mediante analgésicos y éste remite cuando
la causa, lesién o enfermedad desaparece. Existe un tipo de dolor agudo
considerado recurrente que se caracteriza por episodios en los que se
intercalan periodos de dolor agudo y periodos libres de dolor. Este es el
caso de las migrafas, dismenorreas o enfermedad de células falciformes.

e Dolor Crénico: Por el contrario, este tipo de dolor tiene una duracién de
entre 3 a 6 meses (segun las distintas definiciones), prolongandose mas
alla del tiempo de curacion de una enfermedad. Este tipo de dolor es
complicado de tratar y es frustrante para la persona. La curacién del dolor
crénico puede ser poco probable. El dolor créonico debilita a la persona y le
afecta en todos los aspectos de la vida cotidiana como en la capacidad de
trabajar, ir al colegio, realizar actividades basicas de la vida diaria,
mantener relaciones sociales, eftc....

El dolor cronico puede deberse a una lesién, a tratamientos médicos,
inflamacién, de origen neuropatico o desconocerse la causa que lo origind

(Dolor Idiopéatico)

El dolor, ya sea cronico o agudo, es una experiencia universal que causa un
tremendo sufrimiento humano y compromete la calidad de vida de los individuos que la
padecen. El dolor cronico es la razon mas comun de atencion médica en los centros
de Atencion Primaria. Se estima una prevalencia de un 20-50% de dolor en la PG
(120).
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El dolor en un fenémeno complejo. Por ello, la forma en la que cada individuo
percibe el dolor es Unica y la gravedad, evolucién y eficacia del tratamiento depende
de multitud de factores como los siguientes:

e Factores biolégicos: Depende de la gravedad o extension de una
enfermedad o lesion que lo provocan, la concomitancia con otras
enfermedades o si la persona tiene genes especificos o factores
predisponentes que afecten a la tolerancia o umbrales del dolor.

e Factores Psicoldgicos: La ansiedad, el miedo, la culpa o la ira conlleva una
predisposicién a que la persona no sea capaz de manejar su dolor.

e Factores Sociales: Los sistemas de apoyo, una actitud favorable, la
facilidad de acceso a los servicios sanitarios, las actitudes familiares o

incluso las creencias pueden variar la percepcién individual del dolor.

Las consecuencias inmediatas del dolor se manifiestan en la reduccion de la
movilidad y pérdida de fuerza, trastornos de suefio, deterioro inmunoldgico,
susceptibilidad a las enfermedades, dependencia de medicacibn y una mayor
necesidad de cuidados hacia la persona por parte de cuidadores y familias. En
general, hay una reduccién de la calidad de vida de la persona cuando el dolor se
cronifica, un aumento de los gastos y alteraciones psicologicas y sociales. Es por este
motivo, que hoy dia, el dolor crénico es reconocido como una enfermedad en si misma

por “Congress of the European Pain Federation” (EFIC) (121).

El dolor, aun compartiendo caracteristicas con otras enfermedades croénicas, se
diferencia de éstas porque no existen medidas objetivas para su valoraciéon y que tal
como hemos visto, la forma en la que una persona experimenta el dolor depende de
multitud de factores. El dolor no se puede objetivar como otras enfermedades a través
de los sentidos de un evaluador o de pruebas diagnésticas. Ademas, la gravedad de
las enfermedades que lo provocan, en ocasiones, no se correlacionan bien con el
grado de dolor. Se conoce que no es suficiente la expresién verbal que haga una
persona de su dolor, ya que estas expresiones pueden ser definiciones inexactas del
caracter y/o a intensidad del dolor. Por ello, es frecuente que personas con las
capacidades comunicativas intactas encuentren barreras para obtener un alivio
adecuado del dolor (122).

De la misma forma, es importante pensar en la dificultad de conocer como el dolor
cronico puede influir en el carécter de las personas y en los efectos que pueda tener
sobre el dolor agudo. Se sabe que el contexto cognitivo de la persona afecta al dolor.

Asi, las personas vamos generando una serie de significados del dolor que a su vez
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afectan a la percepcion que tenemos de él. Considerar el dolor como una sefial de
dafio o discapacidad, como algo pasajero o crénico, como controlable o incontrolable,
puede influir en la respuesta del individuo a dicho dolor. De hecho las creencias, la
anticipacion al dolor y las expectativas que se tengan estan descritos como mejores
predictores de dolor que la propia patologia fisica (123).

Existen estudios que subrayan la presencia de subgrupos de poblacion que
pudieran presentar propension a tener mas dolor cronico por el hecho de tener mas
enfermedades o lesiones subyacentes. A menudo estas personas son mMAas
vulnerables, ya que su dolor se infradiagnostica y puede pasar desapercibido (124).
Asi, las barreras idiométicas, raciales, de género, la localizacion geogréfica, los
pacientes quirdrgicos, con cancer o paliativos, personas con dificultades cognitivas o
PDI, se convierten en grupos en los que se conoce una infravaloracion y tratamiento

del dolor.

1.6.2 PREVALENCIA

La prevalencia del dolor varia en funcion del tipo de dolor y las diferentes
poblaciones donde se hayan llevado a cabo los estudios de prevalencia.

1.6.2.1 Dolor en la Poblacién General

En un estudio llevado a cabo en 15 paises europeos e Israel en el que participaron
46.394 personas mayores de 18 afios, se halldé que el 19% de las personas habia
tenido dolor moderado o severo en los Ultimos 6 meses. La prevalencia variaba del
12% al 30%. Precisamente era Espafia el pais que menor prevalencia de dolor crénico

mostraba frente a Noruega que era el pais con mayor prevalencia.

En la Encuesta Europea de la Salud en Espafia del afio 2014, llevada a cabo entre
personas con mas de 15 afios, mostraba que el 55,88% no tenia ningln grado de
dolor en las dltimas 4 semanas, El dolor muy leve era mostrado por el 8,24%, leve
13,36%, moderado 14,39% y severo 6,93% (125).

Respecto a la interferencia del dolor en las actividades cotidianas en las ultimas
cuatro semanas, al 7,45% de la poblacion no le limitaba nada, un poco al 12.77%,
moderadamente al 8,33%, bastante al 5.62% y mucho al 2.83% de la PG.
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1.6.2.2 Prevalencia de Dolor en Personas con Discapacidad Intelectual

No existen muchos estudios que evallen la prevalencia del dolor de personas con
DI. Mc Guire et al. (126) encontraron una prevalencia del 13% de dolor en las PDI y
éste era entre 2 a 2,5 veces mas frecuente en PDI leve que aquellos con

Discapacidades mas severas.

Otro estudio realizado en centros residenciales, sobre 255 PDI, mostraba que,
segun los cuidadores, el 18% habia manifestado dolor en la dltima semana y un 30%
de estos habia padecido dolor en varias ocasiones. Ninguno de ellos tenia prescrita

medicacién de analgésicos en caso de dolor (127).

Segun el estudio realizado por Walsh et al. encuestando a 753 cuidadores, éstos
respondieron que solo el 15.4% de las PDI habian experimentado dolor crénico. Se
relacionaba una mayor prevalencia de dolor en mujeres y en aquellos casos de
personas con paralisis cerebral, discapacidades fisicas y cambios de comportamiento.
De aquellos que lo manifestaban, mas del 80% habia recibido tratamiento para el dolor
(128).

1.6.3 CAUSAS

Como ha sido descrito anteriormente, las PDI padecen muchas enfermedades
fisicas y en mayor proporcion que la PG debido a las condiciones primarias,
secundarias y comorbilidades, por lo que paralelamente, se puede entender que van a
padecer mas dolor debido a estas causas. Prueba de ello, es que en esta poblacion,
existe una alta prevalencia de determinadas enfermedades que pueden dar lugar a
dolor (Otitis, tapones de cerumen, caries, pardlisis cerebral, espasticidad y
contracturas musculares, deformidad de huesos, alteraciones podoldgicas, lesiones
relacionadas con las caidas, estrefiimiento, reflujo gastroesofagico, etc....) (71, 78, 95,
98).

Ademas, la baja actividad fisica practicada, el riesgo de accidentes y lesiones, un
ambiente limitado a la hora de tomar decisiones en salud y un acceso inadecuado a

los servicios sanitarios para manejar su dolor, podrian agravar esta situacion.

Todas estas causas sumadas a un “envejecimiento precoz” en el que muchas de
las enfermedades comunes en las personas mayores de la PG se presentan con
antelacién en las PDI (117) podria aumentar esta prevalencia. Ademas la dificultad en
la comunicacién del dolor presentado, puede dar lugar a un inadecuado diagndstico y

tratamiento del dolor.
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1.6.4 ESTUDIOS SOBRE EL TRATAMIENTO DEL DOLOR EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Apenas hay investigaciones que evallen las intervenciones para el control del
dolor en las PDI (13). Estos estudios se han centrado en el tratamiento del dolor
postquirdrgico en nifios o en el caso de dolores menstruales en mujeres (27-30).

Hay algunos estudios que se han basado en evaluar la eficacia de la terapia
cognitivo conductual como intervencién para manejar el dolor en esta poblacién (129,
130).

En la revisién llevada a cabo por Valkenburg (2010), se compararon los estudios
sobre la analgesia pautada intra y postoperatoria en nifios con DI. Los estudios con
mayor nimero de participantes observaron un uso igual de analgésicos en los nifios
con DI que en nifios sin DI. Si bien es cierto, que los antiepilépticos pueden influir en la
necesidad de una aumento de dosis de algunos anestésicos con respecto a personas
no tratadas con estos farmacos (131). Otros estudios han determinado la eficacia y
seguridad del uso de programas de control parental del dolor (Analgesia controlada
por padres y enfermeras) en PDI. Todo ello contando con el entrenamiento y

formacion adecuado en evaluacién y manejo del dolor de los cuidadores.

Los protocolos del manejo del dolor y alteraciones conductuales en personas con
demencias adaptadas a PDI podrian ser validas como guia para el tratamiento del
dolor cuando la comunicaciéon verbal no es posible. EI STI “Serial Trial Intervention”
(132) fue desarrollado en Estados Unidos, y estaba basado en la necesidad de un
marco tedérico para satisfacer las necesidades de confort y bienestar de personas que
no pueden expresar dolor ni malestar. Se estructura en forma de escalera en la que
cada peldafio exige una valoraciéon e intervenciones concretas. Una vez que se
identifica un cambio en el comportamiento de las personas se ha de valorar y tratar las
necesidades bdésicas, las afectivas, aplicar intervenciones no farmacoldgicas,

analgésicos y la derivacién y/o uso de psicofarmacos.
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1.6.5 INSENSIBILIDAD AL DOLOR

En los ultimos afios han proliferado estudios sobre la experiencia, la evaluacion y
el tratamiento del dolor en personas mayores con demencia. Las conclusiones que
extraen es que el dolor en esta poblacion esta infravalorado debido a la dificultad y
poca validez de las pruebas para evaluarlo. Desafortunadamente tal cantidad de
estudios no se han llevado a cabo en la poblacién de PDI. Este hecho tiene mas

importancia si cabe por los siguientes motivos:

e Las PDI sufren mas enfermedades que la PG.

e Cada vez padecen mas enfermedades relacionadas con la edad y que
provocan dolor debido al aumento de la esperanza de vida de las PDI.

e Podrian existir neuropatologias en algunos sindromes o enfermedades que
ademés de dar como consecuencia la DI afectase a la sustancia gris y
blanca del cerebro, modificando la experiencia dolorosa.

Basados en el ultimo punto, se han desarrollado estudios sobre alteraciones en el
procesamiento del dolor agudo y estimulos térmicos, valorando a individuos con

diferentes sindromes como SD, SPW, X fragil, etc.... (133).

Se ha visto que las personas con SD reaccionan de forma verbal con relativa
lentitud a estimulos frios y calientes. Estas personas también mostraban dificultad en
la localizacion de estos estimulos térmicos (134-136). Estos resultados podrian
implicar que una persona con SD pueda estar experimentando un intenso dolor al
tocar un objeto caliente, pero no ser capaz de verbalizarlo o esquivarlo para evitar la
guemadura. Las investigaciones surgidas al respecto vienen a corroborar que las
personas con SD tendrian reducido el umbral del dolor relacionado con estimulos

térmicos.

Algunos estudios indican que pudiera existir una disminucion en los mecanismos
de amplificacion del dolor en algunos sindromes. En base a la neuropatologia
relacionada con el dolor presentado por los diferentes subtipos, se sugiere que las
personas con SPW muestran un umbral del dolor térmico aumentado en comparacion
con controles (135, 137). La bibliografia ha reportado informacién acerca de una
sensibilidad anormal al dolor en personas con Sindrome de Rett, manifestado en un
aumento del umbral del dolor (138). Un estudio sobre la percepcién del dolor de los
familiares y cuidadores de personas con el Sindrome de Rett, vino a mostrar un
descenso y retraso en la respuesta dolorosa siguiendo la lineas de investigacion

preclinicas que la propiciaron (139).
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Segun otros analisis, las personas con el Sindrome X Fragil, debido a la
degeneracion de la sustancia blanca cerebral, podrian presentar un aumento de la
experiencia dolorosa. Si bien es cierto, que estas hipotesis no estan respaldadas por
estudios clinicos que las confirmen (133).

Aun en los subtipos en los que pareciera existir un aumento en el umbral del dolor
de las personas, como en el caso de personas con sindrome de Rett y SPW, los
resultados se han de tomar con prudencia. EI motivo se debe a dos causas
principales. Primeramente, no existen estudios clinicos que los sustenten y ademas, al
tratarse de subtipos con una prevalencia baja dentro de los casos de discapacidad
intelectual, no cabria la generalizacion al resto de PDI. Por ello, la idea de que las PDI
son insensibles al dolor o que mantiene un umbral mas alto que la PG, lejos de ser
cierta, es un mito que podria comportar inequidades en la valoracién y tratamiento del

dolor y otras enfermedades en PDI.

Podriamos concluir con la idea de que las personas con DI no tienen reducida la
capacidad de sentir dolor. De hecho podriamos estar ante un colectivo con mayor
sensibilidad y mayor prevalencia de dolor que la PG.

1.6.6 CONDUCTAS PROBLEMATICAS Y DOLOR

Nos referimos a Conductas Problematicas Graves de (CPG), cuando hablamos de
“alteraciones de conducta que comprenden una serie de comportamientos anormales
desde el punto de vista socio-cultural, de una intensidad, frecuencia y duracion tales,
gue conllevan una alta probabilidad de poner en grave compromiso la integridad del
individuo o de los demas, o que conlleva una limitacién clara de las actividades del
individuo y una restriccion importante en su participaciéon en la comunidad” (140). Las
conductas problematicas incluyen las autoagresiones, agresiones, destruccion de

objetos, autoestimulaciones, etc...

Como se expuso anteriormente, existen estudios que estiman en un 10% la
presencia de comportamientos desafiantes graves en Personas con Discapacidad
Intelectual (PDI). La prevalencia de problemas de conductas relacionadas con
diferentes tipos de agresividad fluctdan entre un 22,5% y un 55% siendo superior en

entornos residenciales llegando a alcanzar entre un 40% y un 71% (108).

Dentro de los modelos y teorias multidimensionales que explican la casuistica de
estas conductas problematicas, se incluye la Teoria Bioldgica. En ella se tiene en

cuenta la salud fisica como un factor predisponente. Se entiende que toda conducta en
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el ser humano tiene una funcién, por tanto, la conducta problemética se convierte en
una forma de expresar el malestar cuando otra forma de comunicacion no es posible.
En estos casos, las conductas desadaptadas cobran un papel de conducta adaptativa
para el individuo.

Hay estudios que han relacionado la presencia de la autoagresividad, con el dolor
(141, 142). Se estima que un 13,2% de la PDI pueden presentar algun tipo de
Autolesion. Estas conductas se caracterizan por infligirse dafio a si mismo provocando
a menudo lesiones a los tejidos. Las manifestaciones son diversas pero incluye
golpearse la cabeza, morderse, arafarse, pellizcarse y tirarse del pelo uno mismo.
Existen estudios clinicos que sugieren que las personas que se autoagreden no tienen
disminuida la sensibilidad al dolor sino que pudieran utilizar esta conducta como
mecanismo inhibitorio (143), siguiendo asi la linea de los estudios que defienden las

teorias endorfinicas (142, 144).

Existe bibliografia que relaciona la enfermedad por reflujo gastroesofagico con la
presencia de autolesiones. La explicacion conduce a la hipotesis de que las PDI
pudieran usar esta conducta como mecanismo de estimulacién de las vias inhibitorias

descendentes y asi paliar el dolor visceral (145).

Segun Turk et al. (2012), el 78% de los cuidadores informan que los residentes con
DI, se habian mostrado enfadados o agitados debido al dolor en alguna ocasion (146).

Un estudio evalué la relacién entre la psicopatologia y las manifestaciones del

dolor a través de los cuidadores de nifios y jovenes con DI (147), no hallando relacién.

Aunque se ha visto la eficacia de los analgésicos en el tratamiento de la agitacion
en personas mayores con demencia (148-150), estos estudios no se han llevado a
cabo en PDI (31-33). Los resultados de estos estudios sefialaban una reduccién del
17% en las puntuaciones medias referidas a la agitacién en personas ancianas. Estos
resultados podrian sugerir que existen comportamientos considerados como

disruptivos o conductas inadaptadas que son debidos al dolor.
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1.6.7 EVALUACION DEL DOLOR

Las ultimas investigaciones llevadas a cabo en el &mbito de la evaluacién del dolor

en PDI se han centrado en cuatro sistemas:

1.6.7.1 Los Autoinformes

Los Autoinformes se han considerado como el “Gold Standar” para la evaluacion
del dolor en la PG. Aunque en realidad, este método no es aplicable a personas con DI
Severa y Profunda debido a la incapacidad de éstas para proporcionar informacion

acerca de las propias experiencias de su dolor.

La IASP ya ha manifestado que la incapacidad para expresar verbalmente el dolor
no niega la posibilidad de que el individuo lo esté experimentado. Siendo asi, se han
de considerar otros mecanismos no verbales para identificar potenciales situaciones

dolorosas en estas personas.

1.6.7.2 Informes de cuidadores

Los informes de los cuidadores han sido utilizados para evaluar el dolor de PDI.
(151, 152). Cierto es, que varios estudios critican la fiabilidad de estos (126, 134, 153).
Aun asi y teniendo en cuenta que la decisién del acceso a los servicios sanitarios
depende en gran medida de los cuidadores, se han de considerar como un mecanismo
mas para apoyarse a la hora de la identificacion del dolor en esta poblacion. De hecho,
la experiencia de los cuidadores y/o profesionales de la salud debe jugar un papel
prioritario en la deteccion y control del dolor observando los comportamientos de las
PDI (20).

Los métodos que estiman la prevalencia de dolor en base a informaciones de
familiares y cuidadores (153) evidencian una serie de limitaciones a la hora evaluar el

dolor:

¢ Ideas preconcebidas y erréneas entorno al dolor de las PDI: Hay estudios
gque revelan que dos tercios de los cuidadores pensaban que las personas
con Discapacidad Intelectual tienen el umbral del dolor aumentado. Esta
teoria (97) ha sido puesta en entredicho y rechazadas en varios estudios
(138, 154). Incluso, hay investigaciones que revelan un incremento
significativo de la expresividad ante estimulos dolorosos en personas que
presentan autoagresividad (155, 156).

e Los cuidadores no relacionan ciertos comportamientos claros de dolor con

la posibilidad de su existencia: Mas de la mitad de las enfermeras piensan
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que las PDI a las que cuidan no tienen dolor a diario. Incluso no
relacionaban cambios comportamentales como el llanto o las expresiones
faciales como sefiales sugerentes de dolor (157).

La formacién de los profesionales en la evaluacion y manejo del dolor de
PDI es escasa. Hay estudios que informan que solo un 8% de los
profesionales en enfermeria dedicado a este campo habia recibido

educacion sobre evaluacién y manejo de dolor (157).

1.6.7.3 Escalas basadas en la observacion conductual

Varios investigadores han puesto de manifiesto la idea de que los mecanismos y

expresiones comportamentales que se asocian con experiencias de dolor, serian una

forma més de medida de Autoinforme cuando no existen posibilidades de obtener
éstos (153, 158, 159).

Actualmente, se cuenta con algunos instrumentos que han resultado ser validos

para la evaluacion del dolor en personas con discapacidad intelectual. A continuacién

se comentaran los mas usados.

Listado de dolor para nifios sin Capacidad de Comunicacién “Non-
Communicating Children’s pain Checklist (NCCPC). Posee las mejores
propiedades psicométricas tanto para dolor agudo como crénico. Consta de
26 items. Este cuestionario solo proporciona informacion sobre la intensidad
del dolor y no incluye evaluacién de comportamientos de dolor, localizacion,
patrones, cambios funcionales y conductas maladaptativas (158).

Listado de dolor para nifios sin Capacidad de Comunicacion “Non-
Communicating Children’s pain Checklist - Revised (NCCPC-R), es una
version de la anterior cuenta con 30 items dividido en 7 categorias. Una
puntuaciéon mayor de 7 indica dolor (160, 161).

La nueva escala es la Escala de Dolor Crénico para Adultos no Verbales
“Chronic Pain Scale for Nonverbal Adults with Intellectual Disabilities (CPS-
NAID), muestra buenas propiedades psicométricas cuando se usa en
adultos con dolores cronicos y recurrentes. La puntuacion de los 27 items
de los que consta se hace mediante una escala ordinal que va de 0 a 3
puntos. Una puntacion mayor de 9 indica presencia de dolor (162).

Perfil de dolor Pediatrico “The Padiatric Pain Profile” (PPP) (163) es una
escala comportamental de 20 items disefiada para evaluar el dolor en nifios
con discapacidades neuroldgicas severas. La escala PPP ha demostrado

ser fiable y valida para su uso en la clinica.
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Listado de dolor para Adultos sin Capacidad de Comunicacion “Non-
Communicating Adult’s Pain Checklist (NCAPC), es una escala de 18 items
que ha demostrado ser fiable, valida, sensible y clinicamente factible para
evaluar los niveles de dolor en PDI y trastornos del desarrollo. Incluye seis
subescalas (Vocal, emocional, facial, movimientos corporales, reacciones
de proteccion y signos psicologicos) (161, 164-166).

Listado de Conductas Dolorosas “The Pain Behaviour Checklist (PBC)”, fue
desarrollado para evaluar el dolor postoperatorio en nifios con discapacidad
intelectual y fisica profunda (167). Consta de 10 items que se puntian de
manera positiva 0 negativa. Recientemente ha demostrado ser adecuada
para cuidados diarios, aunque se han de validar las propiedades

psicométricas en estos ambitos (168).

Estando descritos los métodos de evaluacion comportamental, su utilizacién en la

practica diaria no esta exenta de complicaciones, por varios motivos:

Las conductas relacionadas con el dolor podrian estar presentes en su
ausencia.

Como se comentaba, las conductas autoagresivas aun no han demostrado
completamente que sean un buen indicador del dolor.

Se debe tener en cuenta los diferentes perfiles de los diferentes sindromes
y subtipos que pudieran influir en un incremento o descenso del umbral del
dolor.

Los sintomas psiquiatricos y la epilepsia podrian complicar la identificacién
de estos patrones comportamentales relacionados con el dolor.

Ademas, el adoptar una escala para la medicion del dolor generalizando
estos indicadores en toda las personas con un determinado grado de DI,
seria una forma simplista de contemplar las manifestaciones del dolor. Asi,
los comportamientos podrian variar en funcion del tipo de dolor, la
localizacién del mismo, las alteraciones conductuales, las enfermedades de
la PDI, las caracteristicas del cuidador o incluso del contexto y/o ambiente

donde conviva, etc....

Es por ello que se debe seguir profundizando en el estudio de estos indicadores

comportamentales de dolor.
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1.6.7.4 Uso de biomarcadores vy pruebas de imagen

Por ultimo, considerar que actualmente se vienen abordando nuevas lineas para
objetivar el dolor mediante técnicas de imagen o biomarcadores (169). Estas
investigaciones se han basado en la factibilidad de usar la Resonancia Magnética
Nuclear junto con la deteccion de citoquinas, neuropéptidos y otras hormonas para
evaluar y entender la presencia de dolor en personas sin capacidad de comunicacion

verbal.

Estas lineas son un paso mas para comprender los mecanismos por los que se
produce dolor y que, en un futuro, podria resolver el problema de la evaluacion del

mismo en las personas que tienen dificultades para manifestarlo.

A dia de hoy, debemos seguir basandonos en el criterio de los cuidadores y en los
comportamientos que ellos considerasen como manifestaciones conductuales de dolor

en las PDI.

1.6.8 MODELOS COMPORTAMENTALES PARA LA EVALUACION DEL DOLOR

Podemos definir los Modelos Comportamentales de Dolor, como una serie de
indicadores observables (Verbales y no verbales) que pudieran considerarse
expresiones o reacciones experimentadas subjetivamente por el individuo ante un

dolor fisico.

En una reciente revision (170) se determinaron aquellos comportamientos que se
habian utilizado para evaluar el dolor de las PDI en varios estudios. Estos modelos

comportamentales se resumieron en estas 14 categorias:

e Actividad Motora: Este modelo incluye un aumento o disminucion de dicha
actividad y es reconocido por varios autores como un comportamiento
asociado al dolor. En general incluye la modificacion en el nivel de actividad y
las habilidades motoras (147, 171). Incluye otros tipos de indicadores como la
presencia de movimientos involuntarios, postura de defensa, resistencia al
movimiento, agarrarse o tocarse las partes del cuerpo que le duelen, etc...

o Actividad y Gestos Faciales: Son muchos los estudios que han puesto de
manifiesto la validez de este método para reconocer el dolor en diferentes
colectivos cuando la comunicacion verbal no es posible (147, 152, 171). De
hecho, muchas de las escalas no verbales de dolor estan basadas o contienen
entre sus items los gestos o actividades faciales incluyendo cerrar los ojos con

fuerza, tensar la cara, marcar el surco naso labial, etc..(160, 161, 165).
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Indicadores sociales o emocionales: Este modelo esta basado en el hecho de
que pueden existir habilidades para relacionarse con otras personas, o0 a la
hora de hacer actividades conjuntas, que se vean influenciadas por el dolor.
Varios estudios han propuesto estos indicadores como un factor predictivo de
dolor (128, 172, 173). Algunos ejemplos de comportamientos que se incluyen
dentro de este modelo son: Quiere que le dejen solo, no quiere interactuar con
el ambiente, se niega a hacer actividades habituales, muestra miedo ansiedad,
parece depresivo vy, utiliza signos no verbales para indicar dolor (ej. se sefiala
el oido). Otros indicadores relacionados con este modelo serian una mayor
demanda de atencion a los padres/cuidadores, se vuelven dificiles de consolar,
presentan signos de miedo, angustia, ansiedad, frustracién o irritabilidad, bajo
estado de animo o depresion. De la misma forma dentro de este modelo puede
incluirse que la persona se muestre molesta o estresada

Expresion Vocal: Es considerado un modelo que se manifiesta en las PDI
cuando lloran, gritan, gimen o emiten sonidos de angustia ante la presencia de
dolor. Algunas investigaciones previas han puesto de manifiesto la importancia
de este modelo a la hora de identificar el dolor en PDI (128, 168, 172).
Indicadores fisiol6gicos: Este indicador esta relacionado con sintomas fisicos
derivados de la activacion del sistema nervioso autbnomo. Este modelo se
manifiesta con cambios en la respiracion, palidez o enrojecimiento facial,
sudoracion, etc... Aunque algunos estudios lo han tenido en cuenta para
evaluar el dolor en PDI (147, 160). Para Herr et al. (174) estos indicadores no
son muy discriminantes ya que son sensibles a los cambios por otro tipo de
malestar. Es por ello, que la ausencia de un cambio fisiol6gico no debe negar
la existencia de dolor, tal como han demostrado algunos estudios con
pacientes inconscientes en unidades de criticos (175, 176).

Conductas Autolesivas: Incluye comportamientos como golpearse, morderse,
pellizcarse, arafarse, etc.... La autoagresividad ha sido descrita por
numerosos autores como una sefal de dolor en PDI (143, 145, 171, 177).
Expresion verbal: Es un indicador que se basa en la capacidad de de la PDI
para manifestar el dolor mediante la comunicacion verbal. Este indicador esta
muy relacionado con el grado de discapacidad de la persona y con las
habilidades linguisticas. Para la utilizacion de este modelo se ha de tener en
cuenta la capacidad de la persona para diferenciar y expresar el dolor crénico
y/o agudo. Ademds es importante evaluar la habilidad de la PDI, no solo de
indicar la presencia de dolor, sino también de localizar el lugar del mismo. Por

ello, la utilizacion exclusiva de este modelo para evaluar dolor en PDI se ha de

®



INTRODUCCION

tomar con prudencia aun tratdndose de personas con dicha habilidad (151,
171, 178).

Comportamiento agresivo: Incluye actitudes de violencia fisica o verbal hacia
los demés o hacia objetos del entorno. Son varios los estudios que relacionan
la presencia de esta conducta problemética con el dolor (146, 171). Existe
evidencia, aunque con limitaciones en la metodologia de los estudios, que
mostraba una reduccién de dichos comportamientos al resolver o tratar
problemas fisicos como los sintomas premenstruales (179, 180).

Cambios en los habitos de la comida: Se entiende como el cambio en el apetito
de la persona al padecer dolor. En tal caso y normalmente pudiera aparecer
disminuido, sin bien es cierto que puede darse la circunstancia de que éste se
aumente en presencia de dolor (173, 178).

Cambio de habitos en el suefio: Los cambios en el suefio pueden ser
indicativos de que algun dolor o malestar estan afectando a la PDI cuando la
capacidad verbal no esta presente (178). Asi ante la presencia de dolor, puede
darse que la PDI duerma méas o menos de lo habitual.

Se ve limitado para la realizacion de sus actividades basicas de la vida diaria
(aseo, comida, etc....) volviéndose mas dependiente y presentando limitacion
para llevar a cabo esas actividades. La bibliografia previa ha establecido
relacién entre la presencia de este comportamiento y el dolor de tipo crénico
(128, 171). Sin embargo, otros autores como Dubois et al. concluyeron que la
presencia de dolor no interferia en las habilidades de la vida diaria en nifios
(181).

Exagerar los Sintomas de la discapacidad: Este modelo fue descrito en el
estudio llevado a cabo por Kyrkou et al. en el que se evaluaban diferentes
cambios comportamentales ante el dolor premenstrual de mujeres con SD
(178).

Responde a los analgésicos: Este indicador es lo que algunos autores han
denominado como el “Tratamiento Empirico del Dolor” (174, 182). Es decir se
trata de administrar analgésicos en el caso de aparicion de cambios
conductuales y estudiar si éstos desaparecen o disminuyen en el periodo de
tiempo de accién del farmaco (149). Las referencias halladas sobre este tipo de
tratamiento en la poblacion de PDI se basan en estudios con mujeres con SD
durante el periodo premenstrual, donde se veia una reduccion en los sintomas
relacionados con el dolor y una disminucion del rubor facial tras la toma del

paracetamol (178). Este efecto beneficioso también se ha estudiado en los
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problemas conductuales, sintomas psiquiatricos y dolor en ancianos con
demencias (148).

e Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos: Se consideran
estereotipias aquellos movimientos repetitivos o ritualizados como aleteo de
manos, balanceo, cruzado y descruzado de extremidades, etc... sin un fin
determinado. Existen estudios que relacionaron este modelo con el dolor,
principalmente, en un grupo de nifilos que no tenian capacidad de expresion
verbal (181).

De los principales estudios que indagaron sobre estos modelos comportamentales,
destaca el realizado por Walsh et al. (2011) sobre 753 cuidadores de PDI (171). Los
autores determinaron, a la hora de evaluar el dolor, el uso de modelos relacionados
con la actividad motora, facial, indicadores sociales y/o emocionales, expresiones
vocales, autolesiones y heteroagresividad, expresion verbal y la influencia de las

actividades de la vida diaria.

Breau y Candfield (2011), en un estudio transversal, entrevistaron a 123
cuidadores e incluyeron, entre otros indicadores, los cambios en el habito del suefio y
de la comida como comportamientos relacionados con el dolor (183).

Lotan et al. (2009) sobre una poblacién de 228 PDI y usando videograbaciones
durante la vacunacion de PDI, relacionaron modelos basados en la actividad motora,

los indicadores fisiolégicos y la agitacion con el dolor (164).

1.6.9 FACTORES RELACIONADOS CON LA PRESENCIA DE LOS MODELOS
COMPORTAMENTALES DE DOLOR

A tenor de lo descrito en el apartado anterior, se puede afirmar que las PDI
muestran modelos comportamentales ante la presencia de dolor, y que éstos son

utilizados por los cuidadores para identificar su aparicion.

A dia de hoy, son varios los estudios que se han encargado de analizar los
factores que tienen mayor o menor influencia a la hora de identificar el dolor de las PDI
por parte de los cuidadores y si éstos, a su vez, se relacionan con los distintos

modelos comportamentales.

Hay evidencias de factores que influyen en la percepcién de los comportamientos
dolorosos. La intensidad del dolor actuaria aumentando el numero de
comportamientos dolorosos que identifican los cuidadores de las PDI (151). Por otro

lado los nifios que no pueden manifestarse verbalmente parecen presentar un
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aumento de movimientos estereotipiados no funcionales (181). En adultos, también
parece influir el grado de dependencia. De este modo, las personas con mayor
dependencia tienden a expresar el dolor tocando o movilizando la zona afectada, sin
embargo los menos dependientes buscan la proteccién de dichas zonas (170).

Por ultimo, podemos encontrar relaciones mas complejas entre factores como la
edad cronoldgica, la edad de desarrollo y el sexo de la PDI. De esta forma podemos
encontrar diferencias entre los nifios y adultos en cuanto a la utilizacién de modelos se
refiere, pero no se pueden establecer estas diferencias dentro de esos grupos. Una
menor edad mental esta relacionada con una menor presencia de estilos de
afrontamientos cognitivos relacionados con la busqueda de apoyo social o la
impotencia, a la vez que se relaciona con un mayor numero de indicadores
conductuales de dolor. El género no parece influir en la expresién del dolor en nifios o
adultos con dolor agudo. Sin embargo las mujeres mostraban mas actividad facial que

los hombres al aplicarles estimulos relacionados con la presion (170).

Hasta la fecha no se ha hallado relacién entre la aparicion de determinados
modelos con la duracion, la causa del dolor (incluyendo el tipo de enfermedad que lo
causa), las caracteristicas clinicas del individuo (como la epilepsia, la medicacion, el
tiempo de convalecencia o la psicopatologia) (147), el lugar donde convive (151) o las
habilidades de la vida diaria (151, 181).

Tampoco parece que el nivel de discapacidad esté relacionado con los indicadores
comportamentales del dolor. Las PDI méas severa muestran mas modelos
comportamentales de dolor, pero no se ha evidenciado que el grado de DI influya en
los cambios en la actividad facial (184). Por tanto, se podria entender que la actividad
facial es un comportamiento con sensibilidad a la hora de valorar el dolor agudo en las

PDI independientemente de su gravedad.
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JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO

La DI es una condicion que estaria presente en unas 250.000 personas en Espafia
(52). Tal y como se ha ido evidenciado en los capitulos anteriores, la forma en la que
la sociedad ha visto a estas personas y su atencion esta marcada por inequidades y
desigualdades con respecto a la poblacion general (26).

La atencion sanitaria a este respecto no ha sido una excepcion. A pesar de los
avances sociales de este colectivo, las dificultades de las PDI, para alcanzar la Salud
entendida como el estado de completo bienestar continlan estando presentes. Ello, tal
como ya se ha referido, es debido al peor estado de salud de estas personas,
problemas en la comunicacién, enfermedades (fisicas y mentales) ensombrecidas por
la discapacidad, un envejecimiento precoz y un aumento paulatino de la esperanza de
vida. Ademas, este colectivo se encuentra a menudo con dificultades de acceso a los
servicios sanitarios y a programas de promocion de la salud y prevencion de
enfermedades. Se puede decir por tanto, que las PDI tienen dificultades para el
diagndstico y tratamiento de enfermedades y sus sintomas, como es el caso del dolor
(71,73,74,76, 78, 79, 91, 97, 109-112).

Es importante evidenciar posibles diferencias, inequidades o dificultades en el
manejo y la evaluacion del dolor de las PDI con el fin de establecer estrategias de

intervencion especificas en este colectivo.

Existen pocos estudios que se centren en la evaluacion y el manejo del dolor de
las PDI al contrario que en la PG. Este déficit es mayor cuando se trata de aquellas
personas que ademas presentan limitaciones en la comunicacion verbal y

discapacidades mas graves.

Aun asi, se estima que la prevalencia del dolor cronico de las PDI se encuentra
alrededor del 15% (159, 171). Esta cifra contrasta si se compara con la prevalencia de
dolor en la PG, cercano al 20% (120). Podria esperarse que el problema del dolor en
PDI fuese mayor de lo que se informa en estos estudios. Ello se debe a la alta
prevalencia de determinadas enfermedades que pueden dar lugar a dolor en PDI
(Otitis, tapones de cerumen, caries, espasticidad y contracturas musculares,
deformidad de huesos, alteraciones podolégicas, lesiones relacionadas con las caidas,
estrefiimiento, reflujo gastroesofagico, etc...) (71, 78, 85, 95). De la misma forma, la
dificultad para identificar el dolor de las PDI por parte de los cuidadores, debido al
enmascaramiento de sintomas y las dificultades de comunicacion, (91, 97) podria

hacer que se infravalorase la prevalencia del dolor en esta poblacion.
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La evidencia reciente vendria a confirmar esta situacion. Un estudio llevado a cabo
por Turk et al. hall6 que frente al 70% de PDI que manifestaban tener dolores
frecuentes, solo era detectado el 49% por los médicos y cuidadores (146). De estas
PDI, un 18% no le comunicaba a nadie cuando se producia el dolor. De la misma
forma se maneja la opcién de que el dolor en esta poblacion no se trate
adecuadamente. Streamens et al. mostraron que los médicos de personas con DI
prescribian la misma cantidad y con la misma frecuencia antiinflamatorios y otros
analgésicos que a la PG a pesar de tener los primeros hasta 10 veces mas problemas

musculoesqueléticos (91).

Es necesario investigar sobre los mecanismos de identificacion del dolor en estas
personas. A dia de hoy, los métodos utilizados para la evaluacion de dolor en PDI han
sido tres: Los autoinformes, solo validos en caso de personas con suficientes
habilidades de comunicacion (185), aquellos métodos que estiman la prevalencia de
dolor en base a informaciones de familiares y cuidadores, y aquellos basados en los

cambios de comportamientos.

Las ultimas investigaciones se centran en evaluar posibles indicadores de dolor a
través de los cambios de comportamiento, las expresiones faciales, expresiones
vocales y determinadas posturas en PDI sin capacidades de comunicacion (157). Son
los conocidos métodos basados en la “Observacién Conductual Estructurada” Estos se
han utilizado para pacientes con Demencias (186, 187) y PDI (155, 161, 164-166,
168). Estos sistemas de evaluacién presentan mayor validez que los basados
solamente en el informe del cuidador y son la Unica alternativa cuando las PDI no son
capaces de comunicar dolor por ellas mismas, pero existe el inconveniente de que adn
estan poco desarrollados. Por ello, es preciso seguir investigando en modelos mixtos
que abarqguen los cambios comportamentales y el criterio que utilizan los cuidadores
para identificar el dolor en las PDI, ya que estos ultimos son los encargados de evaluar

y adoptar las medidas en caso de sospecha de dolor.

Por lo tanto, se hace necesario evaluar en qué medida las condiciones particulares
de la PDI y de los cuidadores encargados de observar la conducta, pudieran influir en

la valoracién del dolor.

Tal como se ha comentado en apartados anteriores, con caracter general, se
conoce que los aspectos cognitivos y la experiencia juegan un papel importante en la
percepcion del dolor y en la forma de manifestarlo (123). Se puede pensar,
igualmente, que ante la presencia del dolor se pudieran producir cambios en el

comportamiento, las expresiones, los estilos de afrontamiento, la funcionalidad y
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podrian aparecer conductas probleméticas en las PDI. Del mismo modo, se podria
entender que la forma de manifestar dolor varia dependiendo del grado de
discapacidad, enfermedades y otras circunstancias ligadas a la persona. A su vez, se
deben explorar qué caracteristicas de las PDI pueden influir en la deteccion y control
del dolor por parte de sus cuidadores.

Hasta ahora nunca se han comparado los modelos comportamentales utilizados
para la deteccién del dolor en funcibn de las caracteristicas de los cuidadores
(formales o informales) o el ambiente. Es decir, en qué medida los factores
relacionados con el cuidador o el contexto donde se relacionan las PDI predicen el uso
de cada uno de los modelos indicativos de dolor en la esta poblacion. Paralelamente,
es importante conocer si esas mismas caracteristicas influyen en el grado de

identificacion y tratamiento del dolor de las PDI.

Igualmente, es importante trasladar los estudios centrados en la forma, el grado de
identificacion y tratamiento del dolor a la poblacion adulta de PDI, ya que la mayoria de

las investigaciones en este ambito se han centrado en nifios.

Estudios como el que aqui se plantea, son el paso previo para la creacion de
protocolos centrados en la evaluacion y tratamiento del dolor en PDI, basados en
buenas practicas y teniendo como objetivo prioritario la mejora de la calidad de vida de
las PDI. Ademas, la adecuada valoracion y tratamiento del dolor ante la presencia de
problemas de conducta, ahorraria el uso de medidas restrictivas innecesarias en caso
de que los problemas de conducta fueran la manifestacion de problemas fisicos. Estas
medidas restrictivas, ya sean quimicas, con la administracion de antipsicoticos (188-
190) o mecénicas (191-193), se recomiendan como ultimo recurso a utilizar debido a

sus complicaciones.

El adecuado manejo del dolor debe ser un derecho humano bésico. Esta situacion
se convierte en prioritaria cuando se trata de personas vulnerables y con barreras para

obtener ayuda y alivio (194).
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3.1

3.2

HIPOTESIS

HIPOTESIS CONCEPTUALES

El grado de identificacion y tratamiento del dolor en las PDI estan
asociados a factores clinicos relacionados con la discapacidad, las
caracteristicas del cuidador y del entorno.

Los cuidadores utilizan una serie de modelos comportamentales para
evaluar el Dolor en funcion de las caracteristicas de la PDI, del cuidador y

del entorno.

HIPOTESIS OPERATIVAS

Existe una menor prevalencia de dolor (percibido por el cuidador) y
administracion de analgésicos a las PDI que en la PG.

Podriamos pensar que los aspectos relacionados con el cuidador como la
experiencia, la relacién con la PDI, entre otros, podrian influir en la forma
de evaluar el dolor, el grado de identificacién y el tratamiento del mismo.
Igualmente las caracteristicas de la PDI: Grado de DI, funcionalidad,
conductas problematicas y antecedentes médicos influirian en esos mismos

aspectos.
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4.1

4.2

OBJETIVOS

OBJETIVOS PRINCIPALES

A. Estudiar si los factores clinicos asociados a la discapacidad, las
caracteristicas relacionadas con el cuidador y el ambiente influyen en la
identificacion y tratamiento del dolor en PDI.

B. Evaluar si existen factores clinicos asociados a la discapacidad, las
caracteristicas relacionadas con el cuidador y el ambiente que influyan
en el modelo utilizado por los cuidadores para valorar el dolor en PDI.

OBJETIVOS SECUNDARIOS

A.l. Evaluar la prevalencia del dolor percibido por los cuidadores de PDI y
compararla con la poblacion general.

A.2. Estudiar el grado de limitacién debida al dolor, percibido por los
cuidadores de las PDI.

A.3. Determinar el uso de analgésicos que utilizan las PDI y compararlas
con la poblacién general.

A.4. Evaluar la relacion entre el grado de discapacidad, la presencia de
problemas de salud, conductas probleméticas, etc... en PDI y el grado de
identificacion y tratamiento del dolor por parte de los cuidadores

A.5. Examinar en qué medida las caracteristicas del cuidador y del
ambiente (Edad, tiempo de experiencia como cuidador, relacion con la PDI,
tipo de residencia, etc...) determina el grado de identificacion y tratamiento
del dolor de las PDI.

B.1. Determinar aquellos modelos comportamentales que tienen en cuenta
los cuidadores para evaluar y tratar el dolor de las PDI.

B.2. Estudiar si el grado de discapacidad y la presencia de problemas de
salud, conductas probleméticas, etc... de la PDI influyen en el modelo
utilizado para valorar el dolor.

B.3. Estudiar si las caracteristicas relacionadas con el cuidador y el
ambiente (Edad, tiempo de experiencia como cuidador, relacion con la PDI,
tipo de residencia, etc...) influyen en el modelo utilizado para valorar el

dolor.

71



OBJETIVOS

72



5. METODOLOGIA

73



74



METODOLOGIA

5.1 AMBITO DE ESTUDIO

Este trabajo se ha desarrollado con personas usuarias de centros de dia, centros
ocupacionales, centros residenciales, residencias comunitarias y viviendas con apoyo
para PDI de la localidad de Ciudad Real. Ademas, el presente estudio conté con la
colaboracion de técnicos y personas tuteladas por la Fundacion Tutelar de Castilla la
Mancha (FUTUCAM), los cuales a su vez serian usuarios de cualquier otro dispositivo.

A continuacién se describen los centros y los recursos de los que dispone la
localidad:

e Centros de Dia: Son recursos sociales en régimen de media pension donde
se presta una atencién rehabilitadora para alcanzar el mayor grado posible
de autonomia personal e integraciébn social, asi como los apoyos
necesarios para la realizacion de actividades de la vida diaria.

e Centros Ocupacionales: Centros cuyo objetivo es la integraciéon laboral y
social de las PDI.

e Centros Residenciales: Son recursos sociales donde viven de forma
permanente PDI, satisfaciendo necesidades de alojamiento, convivencia,
atencion especializada, ocio y tiempo libre. Estos centros ofrecen atencién
a PDI que requieren un nivel de apoyo extenso o generalizado.

e Residencias Comunitarias: Proporcionan un recurso de alojamiento vy
convivencia a PDI que requieren un nivel de apoyo puntual o limitado.

e Viviendas con Apoyo: Ofrecen un recurso de alojamiento normalizado en
grupos pequefos e integrado en la comunidad a personas gue necesitan
s6lo apoyo puntual y/o supervision. Su objetivo es que las PDI puedan
desarrollar las habilidades necesarias para realizar la transicion hacia una

vida auténoma.

Actualmente en la Localidad de Ciudad Real se cuenta con las siguientes

plazas para usuarios mayores de 18 afios:

e Centro de Atencion a Personas con Discapacidad Intelectual Grave
“Guadiana | y II": 249 plazas.

e 5 Pisos tutelados Guadiana: 25 plazas.

¢ Residencia "FUENSANTA": 30 plazas.

e 3 Viviendas “FUENSANTA”: 12 plazas.

e Centro Ocupacional Fuensanta: 175 plazas.

e Centro de Dia Autrade: 27 Plazas.
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e Colegio de Educacién Especial “Puerta de Santa Maria”: 27 Plazas.

e Aula de Dia y Centro Ocupacional de la Asociacion Sindrome de Down
Ciudad Real “CAMINAR”: 30 Plazas.
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5.2 POBLACION

PDI mayores de 18 afos, usuarias de centros de dia, ocupacionales, centros
residenciales, residencias comunitarias y viviendas con apoyo o tutelados desde
fundacion FUTUCAM de la localidad de Ciudad Real.

5.2.1 CRITERIOS DE INCLUSION (PDI)

e Edad entre 18 y 65 afios.
e Diagnostico DI (Retraso Mental), segun cédigos CIE 9-MC (195):

- Grave (Cl 20-34) F72
- Leve (CI 50-69) F70
- Moderada (CI 35-49) F71
- Nivel especificado NCOC F78
- Profunda (Cl < 20) F73
- Con rasgos autistas F84.9
e Ser usuario de los dispositivos citados anteriormente desde hace mas de 6

meses.

5.2.2 CRITERIOS DE INCLUSION (CUIDADORES)

e Cuidadores Profesionales y no profesionales de atencion directa a PDI de la
localidad de Ciudad Real.
e Experiencia minima de 2 afios en el cuidado de estas personas.

e Convivencia de al menos 20 horas semanales con la PDI.

5.2.3 CRITERIOS DE EXCLUSION

e Hospitalizaciones y/o intervenciones quirtrgicas en las dos semanas

anteriores.

@ 77


https://eciemaps.mspsi.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html
https://eciemaps.mspsi.es/ecieMaps/browser/index_10_mc.html

METODOLOGIA

5.3 MUESTRA

El tamafio de muestra se calcul6é para la comparacion de proporciones de grupos
independientes en base a las diferencias detectadas de dolor crénico entre la
poblacién con DI leve 28% y severa 10% del estudio de Walsh 2011 (4). Teniendo en
cuenta un nivel de confianza del 95% y una potencia del 80% se estimé un tamafio
muestral de 85 personas en cada grupo. A ello se le adicioné un 20% para paliar las
posibles pérdidas. El tamafio de muestra finalmente se establecié en 204 personas.

Para la seleccion de los participantes, se llevd a cabo un muestreo no
probabilistico intencional. Se les suministro a los responsables de los centros y
asociaciones los cuestionarios, en funcién de la poblaciébn que tenian accesible,

pidiéndoles a todos ellos su participacion.
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5.4 DISENO

Para la consecucion de los objetivos del presente trabajo se disefid un Estudio
Multicéntrico Analitico Transversal Comparativo.

Para tal fin, se confecciond un cuestionario (Anexol). Dicho cuestionario se
entregd a los cuidadores de las personas que manifestaron el deseo de patrticipar en el
estudio. En el caso de que la PDI no tuviera limitaciones para contestar a las
preguntas, se le ofrecid responder con la ayuda de un cuidador, familiar o amigo que él
decidié y cumpliera los criterios para participar. A este ayudante también se le dio toda
la informacion del estudio. Este procedimiento es el que comunmente se utiliza en la

evaluacion del dolor de personas con DI (128).

Primeramente se llevé a cabo una reuniéon con cada uno de los responsables de
los centros e instituciones que se detallaron en el apartado 5.1. Ambito del Estudio. A
estos responsables se les explico los objetivos de la investigaciéon y se les solicitd su
permiso y colaboracion en el estudio.

Con su ayuda, se seleccioné a aquellas PDI que cumplieran con los criterios de
inclusién y exclusién y posteriormente se contactd con sus familiares y tutores. Para
ello, se hicieron reuniones y sesiones informativas con las familias ademas de mandar
la informacién del estudio por carta y medios de distribucién electrénica. Se informé a
los familiares de los objetivos del estudio a la vez que se les ofrecié participar en el
mismo. Igualmente, se les entregd el consentimiento para su firma. En el caso de que
el propio familiar cumpliera los criterios de inclusion, podria cumplimentar el
cuestionario. De no ser asi, y con ayuda del responsable de la institucion, se
seleccionaba un informante por cada PDI. De esta forma los informantes podian ser
familiares, cuidadores profesionales, monitores o personal sanitario (Auxiliares o

enfermeros) siempre que cumplieran los Criterios de Inclusion.

Se incluyeron en el estudio a todas las PDI cuyos tutores manifestaron el deseo de

participar y firmaron el consentimiento informado.
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5.5

80

VARIABLES E INSTRUMENTOS
El cuestionario disefiado para la recogida de informacion constaba de 4 partes:

1. Datos sociodemograficos de la PDI: Edad; Sexo y Tipo de residencia.

2. Datos del Informante: Relacion con la persona encuestada; Afios de
experiencia en el cuidado de la/s persona/s con discapacidad intelectual; Horas
semanales de convivencia.

3. Variables clinicas sobre discapacidad y problemas de salud:

3.1 Grado de Discapacidad:

o Leve

o Moderada
o Severa

o Profunda

o Sin Especificar

Teniendo en cuenta que también se recabd informacion acerca del grado de
incapacidad reconocida, la variable Grado de Discapacidad se dicotomizé para
facilitar el andlisis e interpretacion de los datos, formando dos grupos de PDI. Un
grupo de personas con DI leve-moderada, o en caso de no aparecer dicho
diagndstico se tuvo en cuenta su equivalente en grado de incapacidad reconocido
(<75%), tal como se plante6 en el Informe FEAPS: “El sobreesfuerzo econémico
que la discapacidad intelectual o del desarrollo ocasiona en la familia en Espafia
2014” (54). Otro grupo estuvo formado por PDI Severa-profunda o grado de
Incapacidad >75%.

3.2. Problemas de Salud: Extraidos de indicadores de salud para personas con DI
segun la entrevista POMONA P15 (116) y adaptado segin Martinez-Leal (78). La
entrevista p15 es un inventario de evaluaciéon que incluye entre otra informacion,
el estado e indicadores de salud de las personas con DI.

3.3. Medicacion habitual que toma en el momento actual y la cantidad de esta
medicacion que toma.

3.4. Problemas de conducta, segun en el Inventory for Client and Agency
Planning (ICAP). EI ICAP es un instrumento disefiado para valorar y/o evaluar el
estado actual, funcionamiento adaptativo y necesidades de servicios de usuarios
con Discapacidad Intelectual. Incluye un instrumento normativo de medida de
problemas de conducta que recoge autolesion, heteroagresividad, destruccion de

objetos, conducta disruptiva, habitos atipicos o repetitivos, conducta social
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ofensiva, retraimiento o falta de atencion y conducta no colaboradora. Para su

evaluacion se utiliza el nivel de gravedad y la frecuencia de estas conductas. La

version castellana del Inventory for Client and Agency Planning (ICAP) ha sido

validada por la Universidad de Deusto y la Federacion Vasca de Asociaciones en

Favor de las Personas con Deficiencias Psiquicas (FEVAS). Presenta “adecuada

consistencia interna, satisfactoria fiabilidad retest, sélida validez de contenido, de

constructo y de criterio” (196). Para su andlisis, ademdas de la gravedad, cada

Conducta Problematica se dicotomizé y se tuvo en cuenta la presencia de la

misma si su puntuacion era mayor de 0.

4. Variables sobre el dolor:

Manifestaciones comportamentales del dolor, segin de Knegt (170);
Es un listado con 14 categorias comportamentales, descritas a través
de la sintesis de 27 estudios de la literatura cientifica, como potenciales
sefales de dolor en la poblacién con DI. Incluye por cada categoria
ejemplos de los comportamientos. Incluye la Expresion Verbal del dolor.
Ver Anexo 1. Ademas se cuantificd el nUmero de modelos que utilizaba
el cuidador de la PDI.

Presencia e Intensidad del dolor. Limitacion del dolor y Grado de
limitacion: Segun el cuestionario EuroQoL6 EQ-5D-5L. EL
cuestionario EuroQoL6 EQ-5D-5L. “Es un instrumento genérico y
estandarizado, desarrollado por la Union Europea, disefiado para
describir y valorar la calidad de vida relacionada con la salud de una
poblacion” (197, 198). Este cuestionario se ha utilizado en la Encuesta
Nacional de Salud del 2011, lo que permite la comparacion de los
resultados con la PG. Da la posibilidad de que en caso de incapacidad
para contestar el propio encuestado lo haga un proxy. El cuestionario
describe el estado de salud de los individuos a partir de 5 dimensiones:
Movilidad, Cuidado Personal, Actividades Cotidianas, Dolor o Malestar y
Ansiedad o Depresion. Cada entrevistado sefiala un nivel para cada una
de las 5 dimensiones, tomando valores del 1 al 5. Individualmente cada
pregunta es interpretable, independiente del conjunto. Es posible
dicotomizar los resultados en dos niveles: con problemas (niveles 2 a 5)
y sin problemas (nivel 1).

Toma de analgésicos en las dos Ultimas semanas. La referencia de dos
semanas se toma en base al item de la variable de la ENS 2011 con el

fin de poder comparar con la PG.
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- Localizacion del dolor.
- Decision de la administracion de analgesia (prescrito o no por

profesional médico).

Para comprobar que el conjunto del cuestionario fuera entendible para los
informantes se hizo un pilotaje del mismo con 10 personas: 5 cuidadores profesionales

y 5 familiares.

Se puede ver un resumen con las caracteristicas de cada una de las variables

recogidas en la siguiente tabla.
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Tabla 3: Variables Recogidas en el Estudio
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VARIABLE TIPO OPERATIVIZACION VALORES MODALIDAD
Edad Cuantitativa | Hoja Recogida de 18-65 Socio-
datos demografica
Sexo Cualitativa | Hoja Recogida de Hombre Socio-
Dicotomica | datos Mujer demografica
Tipo de Cualitativa | Hoja Recogida de Domicilio Familiar | Socio-
Residencia datos Piso Tutelado demografica
Residencia
Comunitaria
Otro
Relacién con la Cualitativa | Hoja Recogida de El propio
PDI. datos encuestado
Familiar. (Indique
parentesco)
Cuidador.
(Profesional que
recibe salario por
el cuidado de la
ersona .
rl\)/lonitor ) Aluste
(trabajador de
centro de dia u
ocupacional)
Personal Sanitario
(Médico o
enfermero)
Otro:
Tiempo de Cuantitativa | Hoja Recogida de > 0,5 Afios .
! Ajuste
relacion datos
Afos de Cuantitativa | Hoja Recogida de > 2 Afos
Experiencia en el datos Ajuste
cuidado de PDI
Horas semanales Cuantitativa | Hoja Recogida de > 20 Horas .
) . Ajuste
de convivencia datos
Grado de Cuantitativa | Hoja Recogida de
Incapacidad datos - Ajuste
Reconocida
Grado DI Cualitativa | Hoja Recogida de Leve
Ordinal datos (CIE 10) Moderada
Grave Clinica
Profunda
Sin especificar
g;?:(ljemas de g:f:(’(i)l'::’)ar::\ilfa Entrevista P15 ﬁllo Clinica
Tratamiento Cualitativa Hoja Re(_:ogu_ja de Si -
Farmacologico Dicotomica datos/ Historia No Clinica
(ENS Item 82)
Cuantitativa | Hoja Recogida de
N° Tratamiento datos/ Historia - Clinica
(ENS item 82)
A 3
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VARIABLE TIPO OPERATIVIZACION VALORES MODALIDAD
Autolesién,
Heteroagresividad,
Destruccion De
Objetos,
Conducta
Disruptiva,
Conductg _ C_uahtgtwa Listado CP ICAP Habltqs_ Atipicos O Clinica
Problematicas Dicotomica Repetitivos,
Conducta Social
Ofensiva,
Retraimiento O
Falta De Atencién
Conducta No
Colaboradora
0=Noes
Problema
Cuantitativa | | . 1= Prob. Leve _
Gravedad . Listado CP ICAP 2= Prob. Clinica
discreta
Moderado
3= Prob. Grave
4= Prob. Critico
Manifestaciones Cualitativa . Si .
Comportamentales | Dicotémica Listado de Knegt No Dependiente
N° Cuantitativa
Manifestaciones Listado de Knegt 0-14 Dependiente
Comportamentales
No tengo dolor ni
malestar
Tengo dolor o
malestar leve
, Cuantitativa Tengo dolor o
Preser_ma € discreta/ EuroQolL6 EQ-5D- malgstar .
Intensidad de oo Dependiente
dolor Cgallt,atl\_/a 5L moderado
Dicotdémica Tengo dolor o
malestar fuerte
Tengo dolor o
malestar extremo
NS-NC
Localizacion del Cualitativa | Hoja de Recogida Si Dependiente
Dolor Dicotomica | de Datos No
Paracetamol
- . . Ibuprofeno
ﬁna}gesmo Cualitativa Hoja de Recogida Aspirina Dependiente
abitual de Datos
Otro
'g‘lgfrl]%isé?):n las Cualitativa | Hoja de Recogida Si Dependiente
Dicotomica | de Datos/ENS No
semanas
Recetada Hoja de Recogida Si
analgesia Cualitativa | de Datos no Dependiente
(Ult 2 sem) (ENS)
Limitacion AVD Cualitativa | EuroQol6 EQ-5D- Si Dependiente
Dicotomica | 5L No
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Nada limitado/a 3
NS-NC

VARIABLE TIPO OPERATIVIZACION VALORES MODALIDAD
Gravemente
limitado/a 1
Grado Limitacion Cuqlltatlva EuroQolL6 EQ-5D- Limitado/a, pero Dependiente
Ordinal 5L no gravemente 2
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5.6 RECOGIDA DE DATOS

Una vez solicitados los permisos y seleccionados a los sujetos e informantes se
nombré un responsable para cada centro, asociacidn, residencia, etc.... Este
responsable fue el encargado de distribuir las hojas de recogida de informacion entre
los participantes y devolverlas al investigador. En el momento de la entrega de la
informacion, los participantes rellenaban una hoja con los datos sociodemogréficos,
datos de contacto y consentimiento informado.

Los cuestionarios se entregaron y recogieron entre Noviembre de 2015 y Mayo de
2016 en la localidad de Ciudad Real.

Ademas de informacién verbal y escrita, el responsable de cada centro
colaborador cont6 con los datos de contacto del investigador, a la hora de resolver
cualquier duda o incidencia respecto al estudio y/o cumplimentacion de los
cuestionarios. El investigador podia intervenir en aquellos casos en los que existiesen

dudas a la hora de recabar y/o aclarar informacion relativa a los registros.

Los informantes, en caso de no recordar cierta informacion, podian consultar los
registros, historias médicas y/o informes de dependencia que fuesen necesarios para
cumplimentar la hoja de recogida de datos. Por ejemplo grado de discapacidad, o si

tenia pautado tratamiento para el dolor o no.

Una vez entregados los cuestionarios a los informantes, se les dio un plazo de dos

semanas para su cumplimentacion y devolucién al responsable.

Tras esas dos semanas, y en los casos en los que no se hubo devuelto el
cuestionario, el investigador se puso en contacto con los participantes para recordar su
entrega. Pasadas cuatro semanas de la distribucibn de los cuestionarios el
investigador recopilé aquellos cumplimentados. Los cuestionarios que no hubiesen

sido devueltos en esas cuatro semanas se consideraron como casos perdidos.

En los casos en que la persona fuese beneficiaria de dos recursos (ej. Residencia
y centro de dia) la evaluacion se llevé a cabo por un cuidador del centro donde mas

horas al dia permaneciera.

Para comparar las variables Prevalencia de Dolor y Uso de analgésicos con la PG,

se utilizaron los datos de la “Encuesta Nacional de Salud 2011-12” (199).
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5.7 ANALISIS ESTADISTICO

En primer lugar, se llevé a cabo un analisis descriptivo de los datos, calculando
porcentajes y frecuencias absolutas de las variables cualitativas. Para las variables
cuantitativas se calculé la media (X) y la desviacion tipica (dt) en el caso de que
siguieran un distribucion normal y la mediana (Md) y rango intercuartilico (RQ) en caso
de no normalidad. El test de normalidad que se utilizd para analizar la gaussianidad de

las variables cuantitativas continuas fue el de Kolmogorov-Smirnov.

Se calcularon los intervalos de confianza a un 95 % de Nivel de Confianza de las

variables principales del estudio.

Se comparé la equivalencia de los grupos en cuanto a Lugar de Residencia, Sexo,
Grado de Discapacidad, Problemas de Salud, Presencia de Conductas Problematicas,
Tratamiento, etc... utilizando la prueba de Chi Cuadrado (y?) al tratarse de variables
cualitativas. En caso de no cumplir los criterios de aplicacién de este test se aplicé el

Test exacto de Fisher o la Razén de Verosimilitudes.

Para comparar variables cuantitativas (Edad del Informante, Tiempo de
Experiencia, Horas Semanales de Convivencia y Tiempo de Relacién) en funcién de
los grupos (Sexo, si eran familiares, etc..) se utilizé la prueba U de Mann Whitney al no
seguir las primeras una distribucién normal. Cuando los grupos estaban conformados
por mas de dos categorias (Grado de Discapacidad, Grupos de Edades, Lugar de
Residencia) se utilizé la prueba de Kruskal Wallis. En el caso de la edad de la PDI, que
si mostraba una distribuciéon normal, se utiliz6 la prueba t de Student. Para comparar
esta misma variable con otras cualitativas con mas de dos categorias, se usé el

Andlisis de la Varianza calculando el valor del estadistico F.

La correlacion entre las variables cuantitativas se llevé a cabo mediante el calculo

del coeficiente de correlacion de Spearman Rho (r).

Esas mismas pruebas estadisticas univariantes se utilizaron con la intencion de
contrastar las hipétesis y evaluar la relacion entre las variables antes mencionadas y
los modelos comportamentales usados por los cuidadores para evaluar el dolor en las
PDI. De la misma forma se procedié con el resto de las variables dependientes

(Presencia e intensidad del dolor, administracion de analgesia, limitacion, etc...).

Por dltimo y mediante un analisis de Regresion Logistica Multivariante se
estudiaron las variables independientes que en el andlisis univariable resultaron con

p<0,15 y/o fueron consideradas relevantes. De esta forma el analisis multivariante se
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desarrollé para cada Modelo Comportamental, la Presencia de Dolor, la Administracion
de Analgesia y la Restriccion debida al dolor en las dltimas dos semanas a partir de las
distintas variables explicativas relacionadas con el Cuidador, el ambiente y la PDI
como. Ademas, con este tipo de analisis, se pretendio detectar los posibles factores de
confusién presentes.

Para evaluar la Fuerza de Asociacion entre las variables antes citadas se utiliz6 la
Odds Ratio (OR).

El analisis de los datos se efectud con el software estadistico SPSS 15.0 Se utilizd

un nivel de significacién valor p<0,05.

88 @



METODOLOGIA

5.8 CONSIDERACIONES ETICAS

El Investigador se comprometié a garantizar la confidencialidad de todos los datos
gue se recogieron. Su uso se hizo de forma totalmente anonimizada, codificando los
campos que pudieran contener informacion de caracter personal. Los datos se
custodiaron, en el disco duro de un ordenador encriptados y con contrasefa. El
presente estudio se rigi6 en todo momento por la legislacion vigente en materia de
ética en investigacion clinica y conforme a la Ley Organica 15/1999, de 13 de
Diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

El presente estudio fue presentado y aprobado por el Comité de Etica de
Investigacion Clinica de la Gerencia de Atencion Integrada de Ciudad Real en la
sesién del dia 29 de Septiembre de 2015 con n° de Acta 09/2015 (Anexo 2).

La informacion sobre el estudio se les ofrecié a los tutores legales de las PDI
(Anexo 3). Ellos fueron los encargados de firmar el consentimiento informado (Anexo
4). Igualmente y siempre que la PDI tuviese posibilidades y contando con los apoyos

precisos, se le explicaron los objetivos del estudio y se pidié su aprobacion.

De igual forma, se solicitd la autorizacion para la realizaciéon del estudio a los

responsables de los centros colaboradores.
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7.1

SUJETOS DE ESTUDIO

RESULTADOS

En total se remitieron a los centros colaboradores un total de 430 cuestionarios, de

los cuales fueron devueltos al investigador 132, tal como se indica en la Figura 3.

Cuestionarios
enviados

n=430

« 98 CADIG Guadiana |l

« 101 Asociacian Fuensanta
o 14 FUTUCAM

« 27 ALUTRADE

« 27 COLEGIC Ede Especial
» 30 Asociacian CAMINAR

» 3 Otros

» 1289 CADIG Guadiana | \

Felsan

participar
n=327
——

Yy

Mo cumple
Criterios
{Hospitalizacidn

Cuestionarios
devueltos
n=132

lltiras 2 sermanas)

n=1

Figura 3: Flujograma Participantes

En la tabla 4 se muestra la procedencia de estos cuestionarios y el porcentaje que

representa respecto al total de encuestas.

Tabla 4: Tasa de Respuestas segun los Centros.

Centros Colaboradores N %

CADIG | 52 39,4
ASOC. OCUPACIONAL 25 18,9
CADIG Il 20 15,2
FUTUCAM 14 10,6
CAMINAR 8 6,1
AUTRADE 6 4,5
COLEGIO EDC ESPECIAL 4 3,0
OTROS 3 2,3
Total 132 100,0
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La distribucion de PDI de las diferentes instituciones segun su grado de
discapacidad aparece representada en la Figura 4. En ella se muestra una mayor tasa
de respuestas de PDI con altos niveles de discapacidad (Severa o Profunda) en los
Centros de Atencion a Personas con Discapacidad Intelectual Grave (CADIG |y 1) y

Autrade.

Igualmente, se evidenci6é que los centros con mayor numero de respuestas de PDI
Leve fueron la Asociacién Ocupacional Fuensanta y la Fundacion Tutelar de Castilla-
La Mancha (FUTUCAM).

100% -
90% -
80% -
70% -
60% — — — — — — — — —
5% 1+ —w— — — — — — —1 —
0% ~— — — - - . . . _  H.Sin Especificar
30% — — — — —f — — — — — Profunda
200 e —8— — Severa
1% 88— T Moderada
0% ' ' ' ' ' ' ' ' ' Leve
N Vo & v S
. ?9\0 ?9\0 O\Oév /\00§/\Q39 Q\%\?@‘QQ/OV O,&O <8
© R3S S W F &
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& Q/C’\O
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Figura 4: Grado de Discapacidad por Centro
La mayoria de los encuestados vivian en Residencias Comunitarias 82 (62,1%), 36
(27,3%) lo hacia en el Domicilio Familiar y 14 (10,6%) en Pisos Tutelados. En total 95

(72%) convivia con méas PDI.

Se observaron diferencias en cuanto al lugar de residencias por el sexo, habitando

mas hombres en Residencias Comunitarias 56 (69,1%) y menos en Pisos Tutelados 5

(35,7%) %2=7,72, p=0,021.
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7.1.1 INFORMANTES

Para la recogida y cumplimentacion de las encuestas se contd con la colaboracién
de personas relacionadas, de un modo u otro, con las PDI, de los cuales 84 (63,64%)
eran cuidadores formales, 31 (23,48%) familiares directos, 7 (5,3%) referentes de la
tutela, 4 (3,04%) otras figuras legales y 2 (1,52%) la propia persona con discapacidad.

En cuanto al sexo, la mayoria de los informantes, 104 (78,8%) eran mujeres. La
edad de los informantes era Md= 50 (RQ 20,67) afios. La edad era mayor en el caso
de los familiares Md= 55,27 afios (RQ 11,66); U=667,5 p<0,001.

El nivel de estudios de los informantes fue mayoritariamente Universitario con una
frecuencia de 46 (35,11%) seguido de Estudios de Bachillerato 45 (34,35%). El estado
civil mayoritario era Casada/o 70 (54,26%) seguido de Soltera/o 38 (29,46%). Estos y
otros datos relacionados con los informantes aparecen en la Tabla 5.

Tabla 5: Variables Sociodemograficas de los Informantes

Variables Sociodemograficas N %
Sexo Informante: Mujer 104 78,79
Hombre 28 21,21
Nivel de Estudios: Sin Estudios 3 2,29
Primaria 4 3,05
Secundaria/FP 33 25,19
Bachiller 45 34,35
Universitarios 46 35,11
Estado Civil: Soltero/a 38 29,46
Casado/a 70 54,26
Viudo/a 4 3,10
Separado/a legalmente 7 5,43
Divorciado 10 7,75
Relacion con PDI: Encuestado 2 1,52
Familiar 31 2348
Cuidador 84 63,64
Monitor 1 0,76
Referente de Tutela 7 5,30
Tutor Legal 3 2,27
Curador Legal 2 1,52
Director Residencia 2 1,52
Lugar donde Vive: Domicilio Familiar 36 27,27
Piso Tutelado 14 10,61
Residencia Comunitaria 82 62,12

Los informantes tenian una experiencia en el cuidado de PDI de Md= 14 (RQ

22,25) afios. Pasaban juntos Md= 37,5 (RQ 5) horas semanales. Conocian a las PDI
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hacia Md= 8 (RQ 23) afios. El tiempo que se conocian la PDI y el informante era
superior en el caso de los hombres U=965,500, p=0.043. Se hall6 que todas las
variables anteriores (Afios de experiencia, Horas semanales de convivencia y Afios
desde que se conocian) era superior en el caso de los familiares que en el caso de los
informantes que no eran familiares.

7.1.2 PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Las PDI eran en su mayoria hombres 80 (60,6%) (Figura 5). La edad media era de
42,88 (dt 13,70) afios. La edad era superior en los hombres X=44,84 (dt 13,39) que en
las mujeres X=39,87 (dt 13,73); t=2,06 p=0,041. La edad de las PDI era mayor en
aguellos cuyos informantes no eran familiares 47,34 (RQ 14,52) afios; U=822,
p<0,001. De la misma forma, la edad era superior en aguellas personas que vivian en
Residencias Comunitarias que en los que lo hacian en Domicilios Familiares
F=12,209, p<0,001, tal como se muestra en la Figura 6. No se hall6 diferencia

significativa de edad segun el grado de discapacidad.
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Sexo

2; 39% .
o) SR Mujer
® Hombre
80; 61%
Figura 5: Sexo de las PDI.
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Figura 6: Edad segun el Lugar de Residencia
Respecto al grado de Discapacidad, 41 PDI (31,2%) estaban diagnosticadas con

DI Severa, 26 (19,7%) Moderada y 15 (11,4%) poseian el diagnostico de Leve o Sin

Especificar. En otras 15 (11,4%) no se conocia el tipo de diagnostico qué tenian
(Figura 7).
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Grado Discapacidad
15; 11,36% 15; 11,36%
Leve
Moderada
26;
19.70% Severa
20: Profunda
15,15% B Sin Especificar
NS-NC
41; 31,06%

Figura 7: Grado de Discapacidad de la Muestra.

Teniendo en cuenta el sexo, encontramos que la mayoria de las PDI Leve eran
mujeres 12 (80 %). Por el contrario, se hall6 mayor nimero de varones en el caso de
PDI Moderada 20 (76,9%) y Profunda 15 (75%), x2= 15,38, p=0.004

El grado de dependencia reconocido en las personas de la muestra fue de Md
83,00 (RQ 14,75).

7.1.3 PROBLEMAS DE SALUD MAS FRECUENTES

Se observé que las PDI padecian Md= 4 (RQ 4,75) problemas de salud. Los
Problemas de Salud mas frecuentes en la muestra fueron las Alteraciones en el
Lenguaje, los Problemas bucales: Caries y Gingivitis, la Epilepsia, los Problemas
Mentales, los Problemas de Movilidad y el Estrefiimiento. Los problemas menos
frecuentes hallados fueron los de Préstata, Cirrosis o Hepaticos, Hemorroides,

Alergias (excluyendo el asma) y Dolores a Nivel Cervical (Tabla 6).

7.1.3.1 Problemas de Salud segun el Grado de Discapacidad

Como se muestra en la Tabla 6, se encontr6 una mayor prevalencia de

Alteraciones del Lenguaje y/o Comunicacioén, en PDI Profunda y Sin Especificar.

La epilepsia, los antecedentes de caidas, la incontinencia urinaria, los problemas

de la piel presentaba mayor prevalencia en las PDI Severa y Profunda.

Los problemas mentales eran mas frecuentes en PDI Severa y Sin Especificar.
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Los Problemas de Movilidad eran mas frecuentes en aquellas PDI Profunda, al

igual que el Estrefiimiento.
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Tabla 6: Problemas de Salud segun el Grado de Discapacidad

Grado de Discapacidad Intelectual

L M S P SE Total
Problemas de Salud N % N % N % N % N % N %  Valorp
Alteraciones en el lenguaje 0 0O 8 308 28 683 19 95 12 80 67 57,3 0,001
Problemas bucales: Caries, gingivitis 3 20 12 46,2 26 634 11 55 7 46,7 59 50,4 ns
Epilepsia 3 20 7 26,9 21 51,2 12 60 6 40 49 419 0,043
Problemas Mentales 1 667 6 231 21 51,2 7 3500 7 46,7 42 359 0,008
Problemas de movilidad 0 0 4 154 16 39 12 60 4 26,7 36 30,8 0,001
Estrefiimiento 1 667 2 769 15 36,6 9 4500 3 20 30 256 0,004
Problemas de vision, de audicion. 2 133 3 115 15 366 4 20 1 6,67 25 214 0,044
Antecedentes de caidas 0 0O 4 154 5 122 9 4500 6 40 24 20,5 0,001
Incontinencia Urinaria 2 133 5 192 7 171 5 25 4 26,7 23 19,7
Problemas de Tiroides 1 6,67 1 38 11 268 4 20 2 133 19 16,2
Fracturas previas 2 133 2 769 8 195 2 10,00 2 13,3 16 13,7 ns
Problemas podolégicos 1 667 8 308 2 488 3 15 2 13,3 16 13,7
Otitis 0 0 3 115 5 122 2 10 5 333 15 128
Cataratas 1 667 3 115 4 976 3 15 2 13,3 13 111
Paralisis Cerebral 0 0O 1 385 9 22 2 10,00 O 0 12 10,3 0,013
Dolores de cabeza 2 133 3 115 4 976 2 10,00 O 0 11 9,4
Bronquitis 3 20 3 115 2 488 O 0 3 20 11 9,4
Colesterol 0 0O 2 769 2 488 4 2000 2 133 10 8,55
Reumatismo 0 0O 2 769 4 976 1 500 2 133 9 7,69
Varices 0 0O 138 3 732 4 2000 1 667 9 7,69
Diabetes 0 o 2769 3 732 2 10,00 1 667 8 6,84
Ulceras de estomago 0 o 2769 3 732 1 500 1 667 7 598
Ansiedad 2 133 O 0O 4 976 1 500 O 0O 7 598
Hipertension Arterial 1 667 2 769 3 732 1 500 O 0O 7 598
Otros Problemas del Corazén 0 0O 2 769 2 488 1 500 O 0 5 427
Depresién 2 133 1 385 1 244 0 000 1 6,67 5 4,27
Migrafas 0 0 O 0O 4 976 0 000 1 6,67 5 4,27
Secuelas de Lesiones y/o accidentes 0 0O 138 3 732 0 000 1 667 5 427
Dolor zona Cervical 1 667 0 0O 3 732 0 000 1 667 5 427 ns
Alergia 1 667 1 38 1 244 1 500 O 0 4 342
Hemorroides 1 667 0 0O 1 244 2 10,00 O 0 4 342
Problemas Menopausia 1 667 O 0O 2 488 1 500 O 0 4 342
Cirrosis 0 O 2769 1 244 1 500 O 0 4 342
Problemas Prostata 0 0 138 1 244 1 500 O 0 3 256
Cataratas 0 0O 138 1 244 1 500 O 0 3 256
Tumores Malignos 0 0O O 0O 3 732 0 000 O 0 3 256
Dolor zona lumbar 1 667 1 38 0 0O O o000 O 0o 2 17
Asma 1 667 1 38 0 0O O o000 O o 2 171
Embolia Cerebral 0 0O O 0O 2 488 0 000 O 0o 2 17
IAM 1 667 0 0 O 0O 0O o000 O 0O 1 0,85

L: Leve; M: Moderada; S: Severa; P: Profunda; SE: Sin Especificar. No Significativo (ns)
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7.1.3.2 Numero de Problemas de Salud segun el grado de discapacidad

Atendiendo al numero total de problemas de salud identificados por los
informantes, se observd que las PDI Severa y Profunda padecian mas problemas de
Salud que las PDI Leve y Moderada. y2=26,999, p<0,001

7.1.3.3 Problemas de Salud sequn el grupo de edad

Las enfermedades como la Hipertension Arterial, Problemas Reuméticos y
Problemas de Préstata tenian una mayor prevalencia en el rango de edad de entre 55
a 64 afios. La Diabetes y la Incontinencia Urinaria, asi como los Antecedentes de
Caidas, las Fracturas Previas, la Caries y Gingivitis aparecian con mas prevalencia en
el rango de edad a partir de los 45 afios (Ver tabla 7). Por el contrario, los Dolores de

Cabeza eran mas frecuentes en los rangos de edades de los 18 hasta los 34 afios.

Tabla 7: Problemas de Salud segun los Grupos de Edad

Rango de Edad
15-24 25-34 35-44 45-54 55-64 Total

Problemas de Salud N % N % N % N % N % N % Valorp
Hipertensién Arterial 0O 0 0 0 1 421 3 4 22 6 54 0,034
Reumatismo 0O 0O 0 0 2 831 3 5 288 71 0,009
Diabetes 00 0O 0O O O 4 12 2 11 6 54 0,043
Incontinencia Urinaria 1 631 482 839 27 5 28 18 16 0,49
Problemas de Prostata 0O 0 00 00O O 0 3 17 3 27 0,022
Dolores de cabeza 3 19 4 19 2 83 0 0O 2 11 11 98 0,045
Antecedentes de caidas 0O 0 5 24 2 838 24 4 22 19 17 0,049
Fracturas previas 2 13 2 951 428 24 2 11 15 13 ns

Problemas bucales: Caries,
gingivitis

w

19

\‘
w
w

13 54 23 70 13 72 59 53 0,001

7.1.3.4 Correlaciéon entre la edad y los Problemas de Salud

Continuando con el analisis del nimero de Problemas de salud detectados, se
encontrd una correlacion positiva con la edad de la PDI, r=0,418 p<0,001. De la misma
forma y categorizando la edad por grupos, se hallé que aquellas PDI que tenian una
edad entre 18 y 25 afios presentaban menos enfermedades que los grupos de 45 a 54
afos y de 55 a 64 afios. El grupo de personas de edades comprendidas entre los 25 a
los 34 afios presentaba menos enfermedades que aquellos que tenian de 55 a 64
afos %2=16,674, p=0,002.
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7.1.4 TRATAMIENTOS MAS COMUNES

El analisis de los resultados mostré que las PDI tomaban tratamiento para Md= 2
RQ (RQ 3) enfermedades. Los tratamientos mas frecuentes que eran administrados a
las personas estudiadas eran para los Problemas Mentales 42 (31,8%), Epilepsia 39
(29,5%), para el Estrefiimiento 20,5 (17,5%) y para Problemas de Tiroides 20 (15,2%).
Ningun participante tomaba tratamiento para el Asma, Dolor Lumbar, Dolor Cervical o
tratamiento en caso de que hubiera sufrido con anterioridad un Infarto Agudo de
Miocardio.

Se observaron diferencias estadisticamente significativas en cuanto a la
prevalencia de tratamientos segun el lugar de residencia. Las PDI que vivian en
Residencias Comunitarias tomaban més farmacos para Problemas Mentales, para el
Estrefiimiento y toma de Suplementos Alimenticios y Vitaminas que aquellos que

residian en los domicilios familiares y pisos tutelados (Ver Tabla 8).

Tabla 8: Tipos de Tratamiento segun el Lugar de Residencia

Lugar de Residencia

Domicilio Piso Residencia

Familiar Tutelado Comunitaria Total
Tratamiento N % N % N % N %  Valorp
T. Problemas Mentales 5 13,89 2 14,29 35 42,68 42 31,82 0,002
T. Estrefiimiento 2 5,556 0 0 25 30,49 27 20,45 0,001
T. Suplementos 0 0 1 7,143 9 10,98 10 7,576 0,089

Continuando con el estudio de la relacién entre los Tratamientos y el Grado de
Discapacidad, expresado en la Tabla 9, mostré que el tratamiento para los Problemas
de la Piel, el Estrefimiento y la Epilepsia era mas frecuentes en las PDI Severa y
Profunda. Sin embargo, el tratamiento para los Problemas Mentales era mas frecuente
en PDI Severa o Sin especificar. Por ultimo, las Benzodiacepinas tenian una mayor

prevalencia de consumo en PDI Sin especificar.
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Tabla 9: Tipos de Tratamientos segun el Grado de Discapacidad

RESULTADOS

Grado de Discapacidad Intelectual

L M S P SE
Tratamiento N % N % N % N % N % Valor p
T. Problemas Piel 0 000 O 000 5 1220 2 10 O 0,00 0,159
T. Estrefiimiento 1667 1 385 13 31,717 8 40 3 20,00 0,007
T. Problemas Mentales 1 6,67 6 23,08 20 48,78 7 35 7 46,67 0,019
T. Epilepsia 1 667 5 1923 19 4634 8 40 5 33,33 0,025
T.BDZ 0 000 1 38 6 1463 3 15 5 33,33 0,043

L:Leve; M: Moderada; S: Severa; P: Profunda; SE: Sin Especificar

7.1.4.1 Tratamientos para los Problemas de Salud segun el grado de discapacidad

Teniendo en cuenta las enfermedades para las que se tenia prescrito tratamiento,

representado en la Figura 8, se observé que las PDI Leve estaban menos medicadas

que el resto de las PDI, mientras que las PDI Severa tomaban mas tratamiento que las

PDI Leve y Moderada. X2= 22,349, p<0,001.
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N? de Problemas de Salud en Tratto
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I
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Grado de Discapacidad
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Figura 8: Problemas de Salud con Tratamiento segun el Grado de Discapacidad
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7.1.4.2 Correlaciones segin el Tratamiento de los Problemas de Salud

La cantidad de Problemas de Salud tratados se correlacionaba con la edad de la

PDI, r=0,296 p<0,001 y el nimero de enfermedades de las PDI manifestadas por el

informante r= 0,660, p<0,001.

7.1.5 CONDUCTAS PROBLEMATICAS

A continuacién, detallado en la Tabla 10, se describe la presencia de las

Conductas Problematicas en las PDI estudiadas.

Tabla 10: Presencia de Conductas Problematicas.

SEs un Problema?

No Si
Conducta N % N %
Autolesiones 95 71,97 37 28,03
Heteroagresividad 87 65,91 45 34,09
Destruccion de objetos 100 75,76 32 24,24
Conducta disruptiva 80 60,61 52 39,39
Habitos atipicos o repetitivos 50 44,70 73 55,30
Conducta social ofensiva 104 78,79 28 21,21
Retraimiento o falta de atencion 70 53,03 62 46,97
Conducta no colaboradora 70 53,03 62 46,97

7.1.5.1 Gravedad de las Conductas Problematicas

En la Tabla 11 se puede observar la distribucion segun la gravedad de las

conductas problematicas presentada por los participantes en el estudio.

Tabla 11: Gravedad de las Conductas Problematicas.

Gravedad

No Leve Moderado Grave Critico
Conducta N % N % N % N % N %
Autolesiones 95 7197 14 1061 11 833 8 6,06 4 3,03
Heteroagresividad 87 6591 16 12,12 17 1288 8 6,06 4 3,03
Destruccion de objetos 100 75,76 13 9,85 8 6,06 6 455 5 3,79
Conducta disruptiva 80 60,61 13 985 20 15,15 12 9,09 7 5,30
Hébitos atipicos o repetitivos 59 44,70 19 14,39 23 17,42 18 13,64 13 9,85
Conducta social ofensiva 104 78,79 9 6,82 5 379 9 682 5 379
Retraimiento o falta de atencion 70 5303 14 1061 22 16,67 15 11,36 11 8,33
Conducta no colaboradora 70 53,03 18 13,64 17 12,88 11 8,33 16 12,12
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7.2 PREVALENCIAY GRADO DE DOLOR

En la Tabla 12 se puede observar la distribucion del Grado de Dolor a dia de hoy

de las PDI que participaron en el estudio, segun los informantes.

Tabla 12: Grado de Dolor a Dia de Hoy

%

Grado de Dolor N %

Acumulado
No tiene dolor ni malestar 98 74,2 77,2
Tiene dolor o malestar leve 18 13,6 91,3
Tiene dolor o malestar moderado 10 7,6 99,2
Tiene dolor o malestar extremo 1 ,8 100,0

Destaca que ninguna PDI Leve presentaba Dolor y solo 1 persona (5,3%) de la

muestra presentaba Dolor Extremo.

Dicotomizando la variable Dolor a Dia de Hoy en Sin dolor-No Sabe y Dolor Leve-
Moderado-Extremo, se determind la presencia de dolor en 29 (22%) IC al 95% (14,81-

29,13%) de las personas de estudio (Figura 9).

Dolor a dia de Hoy

No
mSj

Figura 9: Presencia de Dolor a Dia de Hoy
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7.2.1 LOCALIZACION DE DOLOR

Las localizaciones mas frecuentes del dolor eran en la Cabeza, el Abdomen y en
las Piernas y Pies. El dolor en el Oido era la localizacion menos valorada por los

informantes (Ver Tabla 13).

Tabla 13: Localizacién del Dolor

Localizacién N %

Cabeza 37 28,03
Abdomen 35 26,52
Piernas y pies 28 21,21
Espalda 17 12,88
Articulaciones 16 12,12
Ovarios 10 7,58
Pecho 7 5,30
Cadera 6 4,55
Cuello 5 3,79
Qidos 5 3,79

7.2.2 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DEL
ENTORNO

Se hall6 relacién entre la presencia de dolor y el lugar de residencia, existiendo
mayor prevalencia de dolor en Residencias que en Pisos Tutelados y Domicilios
Familiares x2= 6,300 p=0,032. Por el contrario no se encontré relacion entre la

presencia de dolor y el nimero de PDI con las que se convive (Ver Tabla 15).

7.2.3 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DEL
INFORMANTE

No se encontro relacion entre la identificacion del dolor en las Ultimas dos semanas
y las variables Sexo, Nivel de Estudios, Edad del informante, Tiempo de relacién, Afios
de experiencia en el cuidado de PDI, Horas de convivencia semanal como muestran

las siguientes dos tablas:
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Tabla 14: Presencia de Dolor segun el Sexo y Nivel de Estudios del Informante

Dolor
No Si
N % N % Valor p

Sexo Informante

Mujer 82 788 22 21,2 0.663
Hombre 21 75,0 7 250

Nivel de Estudios

Sin Estudios 3 100 0 0,00

Primaria 3 75 1 25,00 0.840
Secundaria/FP 26 78,8 7 21,2

Bachiller 36 80 9 20,00
Universitarios 34 33,33 12 41,38

Tabla 15: Presencia de Dolor segun las caracteristicas del Informante y n°de PDI con las que
convive

Dolor
No Si Total

Md RQ Md RQ Md RQ U* Valorp
Edad Informante 50,48 22,00 50,00 21,17 50,00 22,00 1425,5 0,989
Tiempo de Relacién 7,5 23 8 14 8 23 1276,5 0,905
Afos Experiencia 14 16 115 8 14 15 1216,5 0,544
Horas de Contacto (a la
semana) 37,5 13 375 10 37,5 5 1023 0,238
N° PDI Convive 10 7 12 8 10 7 632 0,087

*U de Mann Whitney

7.2.4 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DE LA
PERSONA CON DISCAPACIDAD

En los proximos apartados se describen las relaciones existentes entre la

presencia y el grado de dolor y las caracteristicas de las PDI.

7.2.4.1 Prevalencia de Dolor y Grado de Discapacidad

No se encontr6 relacion entre el grado de discapacidad y la presencia o ausencia
de dolor. Sin embargo, un mayor grado de dependencia reconocida se relacionaba con
la presencia de dolor 82 (RQ 17) Vs 86 (RQ 9); U= 581 p=0,034.

Existia relacién entre el grado de discapacidad y el grado de dolor siendo mas

grave a mayor grado de discapacidad. De esta forma el dolor de Moderado a Extremo

@ 107



RESULTADOS

presentaba mayor prevalencia en el grupo de PDI Severa-Profunda 10 (13,7%) que en
el de PDI Leve-Moderada x2=5,117 p=0,026 (Ver Tabla 16).

Tabla 16: Relacion entre el Grado de Dolor y el Grado de Discapacidad

Grado de Discapacidad Intelectual

L M S P SE

Grado de Dolor N % N % N % N % N %
No tiene dolor ni malestar 15 100,00% 18 69.23% 28 73.68% 15 78.95% 9 64,29%
Tiene dolor o malestar leve 0 00% 7 2692% 5 13,16% 2 10,53% 2 14,29%
Tiene dol lest
moderad e 0 00% 1 38% 5 1316% 1 526% 3 21,43%
Ti | |

lene dolor o malestar 0 00% O 00% O 00% O 00% O 00%
fuerte
Tiene dol lest
exiromo s 0 00% 0 ,00% 0 00% 1 52% 0  ,00%

L:Leve; M: Moderada; S: Severa; P: Profunda; SE: Sin Especificar

7.2.4.2 Prevalencia de Dolor y Edad de las PDI

Se hall6 que existia una mayor presencia de dolor en las PDI de mayor edad X=
48,91 (dt 12,02) Vs X= 41,188 (dt 13,71); t=-2,75 p=0,007.

7.2.4.3 Relacién entre la Prevalencia y Grado de Dolor vy los Problemas de Salud

Las Personas que presentaban Tension Arterial Elevada, Dolor a nivel Cervical,
Bronquitis, Ulceras, Incontinencia, Estrefiimiento, Depresién, Parélisis Cerebral y
Problemas Bucales (caries y gingivitis) tenian mas prevalencia de dolor (Ver Tabla
17).

El grupo de las PDI que tenian dolor, también tenian mayor nimero de problemas
de salud 7 (RQ 4) frente a aquellos que no tenian dolor 4 (RQ 4); U= 732 p<0,001. De
la misma forma ocurria con el nimero de localizaciones de dolor detectadas Md=2
(RQ 1) Vs Md=1 (RQ 2); U=915 p<0,001.
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Tabla 17: Prevalencia de Dolor Segun los Problemas de Salud

Presencia de Dolor

No Si

Problema de Salud N % N % Valor p

Hipertensién Arterial 5 4,85 3 10,3 0,02
Dolor en Zona Cervical 2 194 3 10,3 0,036
Bronquitis 6 5,83 5 17,2 0,049
Ulcera Gastroduodenal 3 291 6 20,7 0,001
Incontinencia Urinaria 15 14,6 9 31 0,04
Estrefiimiento 19 184 12 41,4 0,01
Depresién 2 19 5 17,2 0,01
Paralisis Cerebral 6 5,83 7 241 0,01
Problemas de movilidad 22 214 16 55,2 0,001
Alteraciones en el lenguaje y/o comunicacién. 50 48,5 20 69 0,060
Problemas bucales: Caries, gingivitis 46 447 20 69 0,02

También se relacionaba el grado del dolor con el nimero de localizaciones y de

problemas de salud, tal como se expresa en la Tabla 18.

Tabla 18: Grado de Dolor segun la Cantidad de Localizaciones y Problemas de Salud

Grado de Dolor

Sin Dolor Leve Moderado Fuerte Extremo

Md RQ Md RQ Md RQ Md RQ Md RQ Valorp

N° Localizaciones 1 1 2 1 2 2 0. 0. 1 0 0,003
N° Problemas de Salud 4 4 7 5 75 2 0. 0. 4 0 0,000

7.2.4.4 Relacién entre la Prevalencia de Dolor y las Conductas Probleméaticas

Se objetivo relacion entre la presencia de la conducta problematica Retraimiento o
Falta de Atencion y la prevalencia de dolor 2= 9,66 p=0,002. Asi se evidencié que 21
(33,9%) de las personas que presentaba Retraimiento tenian dolor frente a 8 (11,4%)
de aquellas que no manifestaban dicha conducta. Paralelamente también se observo
relacion entre la presencia de dicha conducta y un mayor grado de dolor x2=10,956
p=0,007.

Dicha relacién también se reflej6 en una mayor puntuacién en la gravedad de esa
conducta problematica en aquellas personas que tenian dolor Md =2 (RQ 3) frente a
aguellas que no lo presentaban Md =0 (RQ 2); U= 900, p< 0,001.
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7.2.5 ANALISIS MULTIVARIANTE DE LOS FACTORES QUE INFLUYEN EN LA

IDENTIFICACION DEL DOLOR EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

En la Tabla 19 se muestran las variables independientes relacionadas con la
identificacion de dolor en la poblacion de estudio. En dicho andlisis se observé que
PDI y Paralisis Cerebral, que presentaban como conducta problematica Retraimiento o
Falta de atencion y los que utilizaban el modelo comportamental “Se ve limitado”
tenian més probabilidades de haber sido identificadas con dolor a dia de hoy. Esa

misma relacién se hallé con el NUmero total de Problemas de Salud referenciadas.

Tabla 19: Regresion Logistica para Dolor a dia de Hoy

B Valor p OR .C.
Variables Inferior Superior
Parélisis Cerebral 1,997 0,010 7,370 1,615 33,624
N° de Enfermedades 0,250 0,004 1,284 1,081 1,524
Retraimiento 1,480 0,010 4,392 1,419 13,594
Se ve limitado 1,238 0,014 3,449 1,284 9,262

B:Coeficiente de Regresion; OR: Odds Ratio; I.C.: Intervalo de
Confianza al 95%
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7.3 ADMINISTRACION DE ANALGESICOS EN LAS ULTIMAS SEMANAS

Se observo, que segun los informantes, se habia administrado analgésicos en las
Ultimas dos semanas a 33 (26%) IC 95% (18-34%) de las PDI, de las cuales 22
(64,71%) lo habian hecho con prescripcion facultativa, mientras que 12 (35,29%) fue
sin prescripcion.

A la pregunta ¢,Cual es la medicina que utiliza normalmente cuando tiene dolor?
Los informantes constataron utilizar principalmente el Paracetamol como analgésico
112 (85,5%), seguido del Ibuprofeno 80 (61,07%) y Otros Analgésicos 4 (3%).

Analgésico Usado Frecuentemente
120

112

100

80

80

60

n° de PDI

40

20

Paracetamol Ibuprofeno Otros

Figura 10: Analgésicos de Eleccion

7.3.1 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DEL
ENTORNO

En la Tabla 20 se aprecia que existia un mayor nimero de PDI a las que se les
habia dado analgésicos en las Ultimas dos semana en las instituciones FUTUCAM,
CAMINAR y CADIG Il. Era menor en los casos de aquellas personas que procedian
del Colegio de Educacion Especial, CADIG | y AUTRADE.
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Tabla 20: Administracion de Analgésicos segun la Institucion

Institucién N % Valor p
FUTUCAM 7 63,64
CAMINAR 4 57,14
CADIG 2 9 45
OTROS 1 33,33 0,001
ASOC. OCUPACIONAL 5 20
AUTRADE 1 16,67
CADIG | 6 11,54
COLEGIO EDC ESPECIAL 0 0

Se relaciond la administracion de analgésicos en las Ultimas semanas con el
namero de PDI junto a las que se convivia. Las PDI a las que se les habia
administrado analgésicos convivian con Md=15 (RQ 7) personas, existiendo
diferencias respecto al grupo al que no se les habia administrado Md=10 (RQ 5);
U=558 p=0,043.

7.3.2 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DE LOS
INFORMANTES

Los informantes del grupo de los cuidadores constataron haber administrado
analgesia en 16 casos (19,3%) frente a 8 (57,1%) de Otros Cuidadores y 9 (30%) de
Familiares, hallandose diferencias estadisticamente significativas ¢2=9,260 p= 0,015

tal como se aprecia en la Figura 11.
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¢Ha tomado o le han administrado
algun medicamento para el dolor en
las ultimas dos semanas?
100 94
90
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70 67
O 60
o
o 50 No
©
?: 40 33— H Si
30 71
20 16
9 8
10 E———— 6
" m B =
Familiar Cuidador Otros Total

Figura 11: Administracién de Analgésicos segun el Tipo de Informante

7.3.3 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DE LAS PDI

No se evidencié relacion entre el grado de discapacidad y el haber administrado

medicacién para el dolor en las Ultimas dos semanas.

7.3.3.1 Administracion de Analgésicos segqun los Problemas de Conducta

Respecto a la presencia de conductas problematicas y la administracion de
analgésicos, se hallé que a aquellas personas que presentaban Retraimiento y/o Falta
de Atencion 21 (34,4%) se les habia proporcionado analgesia en las udltimas dos
semanas en mayor proporciéon que a los que no presentaban dicha conducta 12
(18,2%); y2=4,350 p=0,037.

7.3.3.2 Administracion de Analgésicos segun los Problemas de Salud Presentados

Aquellas PDI que presentaban dolor en Zona Cervical, Cirrosis o Disfuncion
Hepatica, Depresion o Problemas de Prostata habian recibido analgésicos en las
dltimas dos semanas en mayor proporcion que los que no presentaban esos
problemas de salud (Ver Tabla 21).

Las PDI que padecian Problemas de Comunicacion recibian menos analgesia que
los que no tenian ese problema, aunque las diferencias no eran estadisticamente

significativas.
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Tabla 21: Administracion de Analgésicos para el Dolor en las Gltimas dos semanas segun los
Problemas de Salud

Administracion Analgésicos

No Si
Problema de Salud N % N % Valor p
Dolor en Zona Cervical 29 23,77 4 80,00 0,016
Dolor en Zona Lumbar 31 24,80 2 100,00 0,066
Cirrosis y Disfuncion Hepatica 30 24,19 3 100,00 0,016
Depresién 27 22,50 6 8571 0,001
Problemas de Prostata 30 24,19 3 100,00 0,016
Alteraciones en el lenguaje y/o comunicacion. 19 31,67 14 20,90 0,224
Problemas bucales: Caries, gingivitis 18 2769 15 24,19 0,653

Dentro del grupo de las PDI que presentaban dolor, se habia administrado
analgésicos a 6 (66,67%) de aquellas que no presentaban alteraciones en el lenguaje
y/o comunicacioén y tan solo a 7 (36,84%) de aquellas PDI con dolor y Problemas de
Comunicacion. Las diferencias entre ambos subgrupos (Problemas de lenguaje

/comunicacion) no fueron estadisticamente significativas.

El grupo de PDI que se les habia administrado medicamentos en la dltimas dos
semanas presentaba mayor nimero de localizaciones de dolor Md=2 (RQ 2) que

aguellos a los que no se les habia administrado Md=1 (RQ 1)

7.3.4 ANALISIS MULTIVARIANTE DE LOS FACTORES QUE INFLUYEN EN LA
ADMINISTRACION DE ANALGESICOS EN PDI

Atendiendo al andlisis multivariante, se observa que la presencia de Depresion y
un mayor Numero de Localizaciones de dolor identificadas, tal como se muestra en la
Tabla 22, se evidenciaron como variables predictoras de la administracion de

analgésicos en las Ultimas dos semanas.

Tabla 22: Regresion Logistica Administracion Analgesia en las Ultimas dos Semanas

B Valor p OR I.C.
Variables Inferior  Superior
Depresion 2,439 0,032 11,460 1,228 106,936
N° de Localizaciones 0,510 0,023 1,665 1,072 2,586

B:Coeficiente de Regresion; OR: Odds Ratio; I.C.: Intervalo de
Confianza al 95%
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7.4  LIMITACION EN LAS ULTIMAS DOS SEMANAS DEBIDA AL DOLOR

En la Figura 12 se puede observar que la mayoria de las PDI 118 (90,9%), no
habian tenido que limitar sus actividades habituales debidas al dolor, mientras que 12
personas (9,1%) IC al 95% (4%-14%) si se habian visto limitadas.

Durante las Gltimas dos semanas ¢ hatenido que
reducir o limitar sus actividades habituales debido al
dolor?

No
mSi

Figura 12: Limitacion Debida al Dolor

7.4.1 LIMITACION DEBIDA AL DOLOR Y FACTORES RELACIONADOS CON LAS
CARACTERISTICAS DE LA PDI

La limitacion en las dltimas dos semanas se relacionaba con la Conducta
Problematica Destruccién de Objetos. De esta forma se hallé que existia un mayor
namero de PDI y limitacion debida al dolor en el grupo de los que no presentaban

Destruccion de Objetos como problema conductual 12 (12,2%) Vs 0 x2=4,317 p=0,038

Las PDI que presentaban limitacion debida al dolor en la Ultimas semanas eran las
que padecian mayor niumero de enfermedades Md=6,5 (RQ 3,5) frente a aquellas que
no presentaba limitacién alguna Md=4 (RQ 5); U= 440,5 p= 0,03. Continuando con las
PDI con limitacién debida al dolor, el grupo que presentaba Migrafias 3 (50%) era
mayor comparado con aquellos que no las padecian 9 (7,3%); x2=12,478 p=0,010. Del
mismo modo ocurria con las PDI que tenian Dolor de Cabeza 12 (33,3%) vs 8 (6,8%);
¥2=9,166 p=0,014.

Igualmente, en el grupo de las personas que tenian dolor a dia de hoy habia mas
prevalencia de limitacion debida al dolor 7 (24,1%) que en los que no tenian dolor 5
(5%) %2=18,535 p=0,002.
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Ademas, aquellos con dolor Fuerte/Extremo presentaban mayor prevalencia de

limitacion frente a los que tenian dolor Leve/Moderado y2=12,378 p=0,021 (Ver Figura

13).

Se observé que los informantes con menos estudios (Sin estudios/Primaria),

referian mas limitaciones en las PDI. Un total de informantes 3 (42,9%) sin estudios o

con estudios primarios percibian limitacién en las actividades debidas al dolor, frente a

9 (7,3%) de los que tenian estudios Superiores; 12=9,984 p=0,017.

n2 PDI

Durante las ultimas dos semanas éha
tenido que reducir o limitar sus
actividades habituales debido al dolor?
120 114
100 9
80
60
No
mSj
40
22
20 11
4 6 L
ol omm ot W
No tiene dolor Tiene dolor o  Tiene dolor o Total
ni malestar malestar malestar
leve/moderado fuerte/extremo

Figura 13: Limitacién segin el Grado de Dolor

El porcentaje de PDI que presentaban limitacion en las Ultimas dos semanas

debido al dolor era mayor en el grupo que presentaba mas frecuentemente Dolor a

Nivel Abdominal 7(20%) frente a los que no presentaban esta localizacion 5 (5,3%)
%2=6,629 p=0,016.
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Se hallé una mayor proporcion de PDI con limitacion en el grupo de las personas a
las que se les habia administrado algun analgésico en las ultimas semanas 10 (30,3%)
vs 2 (2,2%) 42=8,187 p=0,042.

7.4.2 ANALISIS MULTIVARIANTE DE LOS FACTORES QUE INFLUYEN EN LA
LIMITACION DEBIDA AL DOLOR EN PDI

Finalmente, se determiné que los factores que se relacionaban con la presencia de
limitacion debida al dolor en las ultimas dos semanas eran el Dolor a dia de hoy y la
Administracion de Analgesia en las ultimas dos semanas, tal como se exponen en la
Tabla 23.

Tabla 23: Regresion Logistica Limitacion Debida al Dolor

] B Valorp OR _ I.C. )
Variables Inferior Superior

Dolor a dia de Hoy 1,509 0,039 4,521 1,079 18,942
Analgesia en las Ultimas dos semanas 2,591 0,002 13,346 2,583 68,965
B:Coeficiente de Reg_jresién; OR: Odds Ratio; I.C.: Intervalo de Confianza al 95%

7.43 GRADO DE LIMITACION Y FACTORES RELACIONADOS CON LAS
CARACTERISTICAS DE LA PDI

Analizando ahora el Grado de Limitacion debida a Problemas de Salud no se
observo ningun Grado de Limitacion en 85 PDI (64,4%) y solo 7 informantes (5,3%)

manifestd que la PDI estuviese Gravemente Limitado (Tabla 24).

Tabla 24: Grado de Limitacién

%

N % acumulado
Nada Limitado/a 85 64,4 69,1
Limitado/a pero no gravemente 31 23,5 94,3
Gravemente limitado/a 7 53 100,0
Total 123 93,2

7.4.3.1 Grado de Limitacién sequn las conductas probleméaticas

Las Personas con Retraimiento presentaban mayor grado de limitacién y2=19,069

p<0,001 tal como se representa en la Figura 14.
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®Es un Problema

No es un Problema

Grado de Limitacion ante la presencia de
Retraimiento y/o Falta de Atencidn
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Figura 14: Grado de Limitacion ante la presencia de Retraimiento y/o Falta de Atencién.

7.4.3.2 Grado de Limitacién sequn las enfermedades

Se relaciond la presencia de Incontinencia, Cataratas, Depresion, Paralisis

Cerebral, Problemas de Movilidad con el Grado de Limitacion debida al dolor. Los

estadisticos pueden observarse en la Tabla 25.

Tabla 25: Grado de Limitacion segln los Problemas de Salud.

Grado de Limitacion

Nada Limitado Gravemente

Problema de Salud N % N % N % Valor p
Dolor en Zona Cervical 1 20,00 3 60,00 1 20,00 0,052
Dolor en Zona Lumbar 0 ,00 2 100,00 O ,00 0,094
Incontinencia Urinaria 12 5455 6 27,27 4 18,18 0,030
Catarata 0 ,00 3 100,00 O ,00 0,034
Depresion 1 1429 5 71,43 1 14,29 0,005
Paralisis Cerebral 6 50,00 2 16,67 4 33,33 0,003
Problemas de movilidad 19 52,78 10 27,718 7 19,44 0,000

En la siguiente tabla se muestra la relacion entre el grado de limitacion segun

algunas variables cuantitativas como el Grado de dependencia, Nimero de Modelos
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utilizados, Numero de Localizaciones de Dolor, Cantidad de Problemas de Salud

Diagnosticados y Cantidad de Enfermedades en Tratamiento.

Tabla 26: Grado de Limitacion seglin Variables Cuantitativas

GRADO DE LIMITACION N P25 Md P75 VaF',c"
Nada Limitado/a 64 70 80,5 87
Grado de o
Dependencia Limitado/a pero no gravemente 23 77 86 90 0,003
Reconocida (%) Gravemente limitado/a 5 90 90 90
Total 92 75 83 89,75
Nada Limitado/a 85 2 3 6
N° Modelos Utilizados Limitado/a pero no gravemente 31 4 5 7 0,003
Gravemente limitado/a 7 4 6 10
Total 123 2 4 7
Nada Limitado/a 85 1 1 2
N° de Localizaciones Limitado/a pero no gravemente 31 1 1 2 0022
del Dolor Gravemente limitado/a 7 1 2 3
Total 123 1 1 2
Nada Limitado/a 85 0 1 3
NC de Tratamientos Limitado/a pero no gravemente 31 2 3 5 0,003
Gravemente limitado/a 7 0 1 2
Total 123 0 2 3
Nada Limitado/a 85 2 4 6
NC de Enfermedades Limitado/a pero no gravemente 31 4 7 8 0,001
Gravemente limitado/a 7 4 7 8
Total 123 2,25 4 7

Md: Mediana; P25: Percentil 25; P75: Percentil 75
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7.4.3.3 Grado de Limitacién y Dolor a dia de hoy

Se observé que existia relacion entre el dolor y el grado de limitacion x2=27,381
p=0,001. También existia relacion entre el grado de dolor y el grado de limitacién
12=46,871 p<0,001. Asi las Personas que no tenian dolor tenian un menor grado de

limitacion

7.4.3.4 Grado de Limitacién sequn la Localizaciéon del Dolor

El grado de limitacion se relaciond con la presencia de dolor habitual en las
Caderas y2=23,683 p=0,002 (Figura 14), y las Articulaciones y2=8,326, p=0,022
(Figura 15).
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Figura 15: Grado de Limitacion en Presencia de Dolor en las Articulaciones
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Figura 16: Grado de Limitacion en Presencia de Dolor de Cadera

121



RESULTADOS

7.5 MODELOS COMPORTAMENTALES

En la siguiente tabla se puede consultar la distribucion de las prevalencias de los

14 Modelos Comportamentales en la muestra de estudio.

Tabla 27: Prevalencia de los Modelos Comportamentales para Evaluar el Dolor.

Modelo Comportamental N % 1.C (95%)
Responde a los analgésicos 84 63,64 55-72
Lo expresa verbalmente 65 49,24 40-57
Actividad Motora 61 46,21 38-56
Expresion Vocal 47 35,61 28-45
Indicadores sociales o emocionales 44 33,33 26-42
Cambio de habitos en el suefio 44 33,33 26-42
Actividad y Gestos Faciales 43 32,58 25-41
Se ve limitado 43 32,58 25-41
Cambios en los habitos de la comida 41 31,06 23-40
Indicadores fisiologicos 36 27,27 20-35
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 31 23,48 16-31
Conductas Autolesivas 22 16,67 10-23
Comportamiento agresivo 19 14,39 8-21
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 13 9,85 5-15

Se observa que los modelos mas utilizados para evaluar el dolor por los
informantes fueron Responde a Analgésicos, lo Expresa Verbalmente y la Actividad
Motora. Los modelos menos utilizados fueron Exagerar los Sintomas de la

Discapacidad, los Comportamientos Agresivos y Conductas Autolesivas.

Los informantes de las PDI manifestaron utilizar Md=4 Modelos Comportamentales

(RQ5).

7.5.1 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DEL
ENTORNO

Los modelos Actividad y Gestos Faciales, Indicadores Sociales o Emocionales,
Expresion Vocal, Indicadores Fisiologicos, Conductas Autolesivas, Cambios en los
Habitos de la Comida, Responde a los Analgésicos, Muestra mas Estereotipias y/o
Movimientos Repetitivos eran contemplados fundamentalmente en lugares donde se

convivian con mas PDI (Ver Tabla 28).
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Tabla 28: Modelos Comportamentales segin Convivencia con mas PDI

Convive con mas PDI

No Si

Modelo Comportamental N % N % Vagor
Actividad Motora 14 37,84 47 49,47 ns
Actividad y Gestos Faciales 6 16,22 37 38,95 0,012
Indicadores sociales o emocionales 6 16,22 38 40 0,009
Expresion Vocal 6 16,22 41 43,16 0,004
Indicadores fisiologicos 5 13,51 31 32,63 0,027
Conductas Autolesivas 1 2,703 21 22,11 0,007
Lo expresa verbalmente 23 62,16 42 44,21 ns
Comportamiento agresivo 3 8,108 16 16,84
Cambios en los habitos de la comida 7 1892 34 35,79 0,028
Cambio de habitos en el suefio 7 1892 37 38,95

Se ve limitado 10 27,03 33 34,74 ns
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 2 5405 11 11,58
Responde a los analgésicos 18 48,65 66 69,47 0,025
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 3 8,108 28 29,47 0,009

No Significativo (ns)

Los informantes de las personas que vivian en Residencias Comunitarias,
determinaban que éstas utilizaban preferentemente Modelos como la Actividad
Motora, Actividad y Gestos Faciales, Indicadores Sociales o Emocionales, Expresion
Vocal, Indicadores Fisioldgicos, Conductas Autolesivas, Cambios en los Habitos de la
Comida, Cambios en los Habitos del suefio, Verse Limitado y Mostrar mas

Estereotipias y/o Movimientos Repetitivos.

Por el contrario la Expresién Verbal era reconocida como un modelo mayormente
en los pisos tutelados. La distribucion del modelo comportamental en funcién del lugar

de residencia puede observarse en la Tabla 29.
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Tabla 29: Modelos Comportamentales segun Lugar de Residencia

Lugar de Residencia

Domicilio  Piso Residencia

Familiar Tutelado Comunitaria
Modelo Comportamental N % N % N % Valor p
Actividad Motora 15 41,67 1 7,143 45 54,88 0,001
Actividad y Gestos Faciales 6 16,67 3 21,43 34 41,46 0,015
Indicadores sociales o emocionales 6 16,67 2 14,29 36 43,9 0,003
Expresion Vocal 7 19,44 3 21,43 37 4512 0,011
Indicadores fisioldgicos 5 13,89 0 0 31 37,8 0,000
Conductas Autolesivas 1 2778 0 0 21 2561 0,000
Lo expresa verbalmente 21 58,33 12 85,71 32 39,02 0,002
Comportamiento agresivo 5556 1 7,143 16 19,51 0,075
Cambios en los habitos de la comida 7 19,44 2 1429 32 39,02 0,031
Cambio de habitos en el suefio 7 19,44 3 21,43 34 41,46 0,034
Se ve limitado 10 27,78 O 0 33 40,24 0,001
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 2 5556 1 7,143 10 12,2 0,478
Responde a los analgésicos 17 4722 9 64,29 58 70,73 0,053
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 3 8333 0 0 28 34,15 0,000

No parecian influir en la determinacién de un modelo para evaluar la presencia de

dolor los afios desde que se conocian el informante y la PDI.

Sin embargo, un andlisis preliminar mostré que un mayor ndmero de afos de

experiencia en el cuidado de PDI se relacionaba con los modelos Indicadores Sociales

o Emocionales y el Comportamiento Agresivo (Ver Tabla 30). Contrariamente el

Modelo de Expresion Verbal se relacionaba con cuidadores con menos afios de

experiencia en este ambito.

El Modelo Responde a los Analgésicos se relacionaba con un menor nimero de
horas semanales en contacto con la PDI Md=40 (RQ 13) Vs Md=37,5 (RQ 5); U=1164

p=0,045.
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Tabla 30: Modelos Comportamentales segun los Afios de Experiencia en el Cuidado de PDI

JUtiliza el Modelo?

No Si

Modelo Comportamental Md RQ Md RQ U* Va;or

Actividad Motora 10 12 15 16 1615 0,222
Actividad y Gestos Faciales 14 14 14 17 16405 0,831
Indicadores sociales o emocionales 10 14 15 18 1278 0,024
Expresién Vocal 14 14 14 19,5 1494 0,205
Indicadores fisioldgicos 14 14 14 19 12435 0,114
Conductas Autolesivas 13,5 15 145 17 1042 0,699
Lo expresa verbalmente 15 17 9 14 13625 0,012
Comportamiento agresivo 12,5 13 17 16 657,5 0,044
Cambios en los habitos de la comida 13,5 14 145 145 1570,5 0,704
Cambio de habitos en el suefio 14 16 14 17 1535 0,434
Se ve limitado 13,5 12 145 18 1509 0,356
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 14 15 11 18 692 0,891
Responde a los analgésicos 11 12,75 14 16 1667 0,794
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 14 165 14 9 1360 0,905

*U de Mann Whitney

7.5.2 FACTORES RELACIONADOS CON LAS

CARACTERISTICAS DEL

INFORMANTE

No se encontré relacion entre el sexo del informante y ninguno de los modelos. Los

modelos Actividad Motora, Actividad y Gestos Faciales, Indicadores Sociales o

Emocionales, Expresion Vocal, Indicadores Fisiologicos, Responde a los Analgésicos,

Muestra mas Estereotipias y/o Movimientos Repetitivos estaban relacionados con una

mayor edad del cuidador. Mientras que el Modelo lo Expresa Verbalmente se

presentaba en informantes de menor edad, segin se expresa en la Tabla 31.
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Tabla 31: Modelos Comportamentales segun la Edad de Informante

¢Utiliza el Modelo?

No Si
Modelo Comportamental Md RQ Md RQ u* Valor p
Actividad Motora 41 24,98 51,5 16,04 1615 0,023
Actividad y Gestos Faciales 41,46 23,99 52 11 1276 0,004
Indicadores sociales o emocionales 44 23 52 13 1405 0,021
Expresion Vocal 45 22 52 19 1343 0,004
Indicadores fisiolégicos 46 21 52 14 1273 0,04
Conductas Autolesivas 50 22 50 11,09 1036 0,492
Lo expresa verbalmente 52 15,09 39 26 1430 0,002
Comportamiento agresivo 50 21,5 53 19,2 837,56 0,25
Cambios en los habitos de la comida 49,5 22 51 17,13 1766 0,864
Cambio de habitos en el suefio 50 23 50 17 1829 0,835
Se ve limitado 48 23 51,5 16 1552 0,14
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 50 21,34 42 2424 5435 0,185
Responde a los analgésicos 39,5 22 51,5 18 1439 0,011
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 50 23,5 50,98 15,09 1291 0,248

*U de Mann Whitney

Los familiares utilizaban, mas que el resto de los cuidadores, los modelos

relacionados con las Conductas Autolesivas y las Estereotipias y Otros Movimientos

Repetitivos (Ver Tabla 32).

Tabla 32: Modelos Comportamentales segin Relacion

¢ Es familiar?

No Si

Modelo Comportamental N % N % Valorp
Actividad Motora 45 45 16 50
Actividad y Gestos Faciales 36 36 7 219
Indicadores sociales o emocionales 37 37 7 219 ns
Expresion Vocal 40 40 7 219
Indicadores fisiologicos 30 30 6 18,8
Conductas Autolesivas 21 21 1 3,13 0,015
Lo expresa verbalmente a7 47 18 56,3
Comportamiento agresivo 17 17 2 6,25
Cambios en los hébitos de la comida 33 33 8 25

Cambio de habitos en el suefio 37 37 7 219 ns
Se ve limitado 32 32 11 344
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 11 11 2 6,25
Responde a los analgésicos 65 65 19 594

Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 28 28 3 9,38 0,032

No Significativo (ns)
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7.5.3 FACTORES RELACIONADOS CON LAS CARACTERISTICAS DE LA PDI

No se hall6 ninguna relacion entre el sexo de la PDI y los Modelos

Comportamentales utilizados para la evaluacién de su dolor.

7.5.3.1 Edad

Las PDI que utilizaban el modelo Actividad Motora presentaban mayor edad
X=45,91 (dt 13,22) frente a los que no lo utilizaban X=45,91 (dt 13,71); t=2,397,
p=0,018. Esta relacion también se aprecioé en el modelo Se ve Limitado Md=47,31 (dt
13,25) vs Md=40,74 (dt 13,68); t=2,641 p=0,009.

7.5.3.2 Grado de Discapacidad

En la Tabla 33 se resumen los modelos utilizados para evaluar el dolor en funcion
del Grado de Discapacidad de la PDI.

Los informantes de las PDI Severa-Profunda contemplaban en mayor medida los
modelos relacionados con la Actividad Motora, Actividad y Gestos Faciales,
Indicadores Sociales o Emocionales, Expresién Vocal, Indicadores Fisiolégicos,
Conductas Autolesivas, Comportamiento Agresivo, Cambios en los Habitos de la

Comida, Muestra mas Estereotipias y/o Movimientos Repetitivos.

Por otro lado los informantes de PDI Leve-Moderada consideraban la Expresion
Verbal como modelo de comportamiento con una mayor prevalencia que en el grupo
de PDI Leve-Moderado.
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Tabla 33: Modelos Comportamentales segun el Grado de Discapacidad Leve-Moderada/

Severa-Profunda

Grado de Discapacidad

Leve- Severa-
Moderada Profunda

Modelo Comportamental N % N % Valor p
Actividad Motora 13 25,49 48 61,54 <0,001
Actividad y Gestos Faciales 8 15,69 35 44,87 0,001
Indicadores sociales o emocionales 12 23,53 32 41,03 0,040
Expresion Vocal 13 25,49 34 43,59 0,037
Indicadores fisioldgicos 5 9,80 31 39,74 0,000
Conductas Autolesivas 2 392 20 25,64 0,001
Lo expresa verbalmente 38 74,51 25 32,05 0,000
Comportamiento agresivo 2 392 17 21,79 0,005
Cambios en los habitos de la comida 10 19,61 31 39,74 0,016
Cambio de habitos en el suefio 13 25,49 30 38,46

Se ve limitado 14 27,45 29 37,18 ns
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 6 11,76 7 8,97

Responde a los analgésicos 32 62,75 52 66,67

Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 3 5,88 28 35,90 0,000

No Significativo (ns)

7.5.3.3 Modelos Comportamentales y Conductas Probleméaticas

Todos los Modelos Comportamentales, a excepcion de

la Respuesta a

Analgésicos, estaban relacionados con la puntuacion global de la Gravedad de las

Conductas Probleméticas segun el ICAP. La Tabla 34 muestra que la utilizacion de la

Expresion Verbal del dolor se relacionaba en aquellas personas que obtenian menores

puntuaciones en dicho cuestionario. El resto de modelos eran utilizados mayormente

en las personas con puntuaciones mayores de la Gravedad de las Conductas

Problematicas.
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Tabla 34: Modelos Comportamentales en funcién de la Gravedad de las Conductas

Problematicas

RESULTADOS

JUtiliza el Modelo?

No Si
Modelo Comportamental Md RQ Md RQ U= Va;or
Actividad Motora 3 10 8 7 1281 0,002
Actividad y Gestos Faciales 4 8 9 7 1022 0,001
Indicadores sociales o emocionales 4 8 9 8 958 0,000
Expresion Vocal 4 9 8 8 1114 0,000
Indicadores fisiologicos 4 10 9 7 837,5 0,000
Conductas Autolesivas 45 95 105 95 498 0,000
Lo expresa verbalmente 8 95 3 75 1150,5 0,000
Comportamiento agresivo 4 10 12 8 376 0,000
Cambios en los habitos de la comida 4 105 8 55 1050 0,003
Cambio de habitos en el suefio 3 95 85 55 9415 0,000
Se ve limitado 5 10 8 8 1206 0,036
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 5 9 9 13 37855 0,031
Responde a los analgésicos 4 11 6 10 1601,5 0,280
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 4 8 11 9 497 0,000

*U de Mann Whitney

De la misma forma, la puntuacién del ICAP se correlacionaba con el niumero de

Modelos utilizados para determinar dolor en las PDI r=0,39 p<0,001. Asi a mayor

gravedad de las conductas problematicas se utilizaba mayor cantidad de modelos

comportamentales.

En las siguientes tablas se muestran el uso de los Modelos Comportamentales en

funcién de las conductas problematicas presentadas por las PDI.
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7.5.3.4 Modelos Comportamentales y Problemas de Salud

En general, las PDI que utilizaban la Expresion Verbal
comportamental, tenian menor nimero de problemas de salud Md=3 (RQ 4) que
aguellas que no lo utilizaban Md=5 (RQ 4); U=13,835 p<0,001. El resto de los modelos

comportamentales, a excepcion de Exagerar los Sintomas y Responder a Analgésicos,

eran utilizados por aquellos que tenian mas enfermedades (Tabla 37).

como modelo

Tabla 37: Presencia de Modelos Comportamentales segun el nimero de Problemas de Salud

de las PDI
¢Utiliza el Modelo?
No Si
Modelo Comportamental Md RQ Md RQ u* Varior
Actividad Motora 3 4 6 4 1216 0,000
Actividad y Gestos Faciales 4 4 6 4 1150,5 0,000
Indicadores sociales o emocionales 4 5 6 5 1132,5 0,000
Expresion Vocal 4 5 5 3 1541 0,029
Indicadores fisiologicos 4 45 55 4 1041 0,000
Conductas Autolesivas 4 5 55 4 8155 0,015
Lo expresa verbalmente 5 4 3 4 13835 0,000
Comportamiento agresivo 4 5 6 6 6155 0,003
Cambios en los habitos de la comida 4 5 5 4 1353 0,011
Cambio de habitos en el suefio 4 4 6 4 1268,5 0,001
Se ve limitado 4 4 6 3 1366,5 0,008
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 4 5 6 4 6475 0,333
Responde a los analgésicos 35 45 5 4 1609 0,053
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 4 5 5 4 1082,5 0,009

*Prueba U de Mann Whitney

De la misma forma se relacionaba el nimero de Modelos Comportamentales

tenidos en cuenta por los informantes con el nimero de problemas de salud de la PDI

r=0,436 p<0,001
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La Tabla 36 detalla las relaciones entre los modelos y la presencia de problemas

de salud. Asi, en un analisis preliminar se observo que:

Las PDI y Reumatismo presentaban mayor prevalencia de los Modelos
Actividad Motora y Facial

Aquellas PDI y con Varices, Dolores Cervicales y Migrafas utilizaban
mayormente el modelo de Expresion Verbal.

La Alergia se daba fundamentalmente en aquellas PDI que no utilizaban la
Respuesta a Analgésicos.

Las PDI y Bronquitis utilizaban mas los modelos Expresion Vocal,
Indicadores Fisiol6gicos, Comportamiento Agresivo y Respuesta a
Analgésicos.

Las PDI con Ulceras presentaban las Autolesiones como modelo en mayor
medida que los que no las padecian.

La Incontinencia Urinaria era una Enfermedad menos prevalente en
aguellas personas que utilizaban la Expresién Verbal.

Las Cataratas se presentaban mas frecuentemente en PDI que utilizaban
Indicadores Faciales y/o Sociales como modelos.

Los Dolores Cervicales eran mas prevalentes en aquellos que utilizaban el
modelo Expresion Verbal y Exagerar los Sintomas.

El Estrefiimiento se relacionaba con los Modelos Actividad Facial, Social,
Vocal e Indicadores Fisiolégicos, Cambios en el Habito de la Comida,
Exagerar los Sintomas, y con menor prevalencia en aquellos en los
utilizaban la Expresion Verbal.

Los Problemas de la Piel se daban fundamentalmente en aquellas PDI que
presentaban Actividad Motora como modelo y eran menos prevalentes en
el grupo de PDI que utilizaba la Expresién Verbal.

Las PDI y Problemas Mentales utilizaban con mas frecuencia modelos
como Indicadores Sociales, Fisiolégicos, Autolesiones, Comportamientos
Agresivos, y aumento en las Estereotipias y existia una menor prevalencia
en aquellas PDI que utilizaban la Expresion Verbal.

Se encontré una mayor prevalencia en el grupo de personas con Tumores
gue utilizaban los Indicadores Sociales que aquellos que no padecian.

Las Mujeres con DI y Problemas del Periodo Menstrual o Menopausia
utilizaban Actividad y Gestos Faciales y Vocales en mayor proporcion que

aquellas que no padecian dichos problemas.
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Las Migrafias se daban mayormente en aquellas PDI que utilizaban la
Exageracion de los Sintomas de la Discapacidad.

Las PDI que presentaban Otitis utilizaban la Actividad Motora, Facial,
Vocal, Indicadores Fisiolégicos, las Autolesiones, Cambios en el Habito de
la Comida, y del Suefio, Exagerar los Sintomas y Responde a Analgésicos.
Las PDI que padecian Epilepsia utilizaba més los Cambios en el Habito de
la Comida y las Estereotipias y menos la Expresion Verbal.

Las PDI con Problemas en la Movilidad usaban la Actividad Motora, y Se
Ve Limitado. En cambio las que no lo presentaban utilizaban la Expresiéon
Verbal para evaluar el dolor.

Las PDI con Problemas Podoldgicos utilizaban la Actividad y Gestos
Faciales, Se ve Limitado y Responde a Analgésicos.

El Grupo de PDI y Problemas de los Organos de los sentidos presentaba
en mayor medida las Autolesiones como modelos que aquellos que no los
padecian,

El grupo de PDI y Problemas de Lenguaje y Comunicacién usaban
Actividad Motora, Facial, Social, Vocal, Indicadores Fisiolégico, Autolesion,
Agresividad, Cambios de Habitos de la Comida y el Suefio, Responden a
Analgésicos y Aumento de la Estereotipias y menos la Expresion Verbal.

El grupo de PDI que presentaban Dolores de Cabeza utilizaba con una
prevalencia mayor los Comportamientos Agresivos.

Las PDI con Antecedentes de Caidas y Fracturas presentaban la Actividad
Motora como modelo mas frecuente que los que no habian presentado
estas circunstancias.

Las PDI con Problemas Bucales como caries, gingivitis presentaba los
Indicadores Faciales, Sociales, Vocales, Indicadores Fisioldgicos,
Autolesiones, Agresividad, y Estereotipias y aquellas que no los tenian

utilizaban mas la Expresién Verbal.
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7.5.3.5 Modelos Comportamentales y presencia de dolor a dia de hoy

Las PDI que presentaban Dolor a dia de hoy, utilizaban més la Actividad Motora,
Indicadores Faciales y el Verse Limitado comparado con aquellas que no presentaban
dolor a dia de hoy (Ver Tabla 39).

Tabla 39: Presencia de Dolor Hoy segln los Modelos Comportamentales

Dolor
No Si

Modelo Comportamental N % N % Valor p

Actividad Motora 42 40,78 19 65,52 0,02
Actividad y Gestos Faciales 28 27,18 15 51,72 0,01
Indicadores sociales o emocionales 31 30,10 13 44,83 0,14
Expresion Vocal 34 33,01 13 44,83 0,24
Indicadores fisiologicos: 24 23,30 12 41,38 0,05
Conductas Autolesivas: 15 1456 7 24,14 0,22
Lo expresa verbalmente: 54 5243 11 37,93 0,17
Comportamiento agresivo 14 1359 5 17,24 0,62
Cambios en los habitos de la comida 33 32,04 8 27,59 0,65
Cambio de habitos en el suefio 31 30,10 13 44,83 0,14
Se ve limitado 26 25,24 17 58,62 <0,001
Exagerar los Sintomas de la discapacidad 12 1165 1 3,45 0,19
Responde a los analgésicos. 66 64,08 18 62,07 0,84
Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos 24 2330 7 24,14 0,93

Igualmente, las PDI que presentaban dolor utilizaban méas Modelos
Comportamentales Md=6 (RQ 3) que los que no se les habia sido identificado dolor a
dia de hoy Md=4 (RQ 4) Vs U=1109 p<0,001.

7.5.3.6 Modelos Comportamentales y Localizacién del Dolor

Las Personas que presentaban Dolor Abdominal eran las que utilizaban mayor

namero de Modelos Comportamentales U=1087,5 p=0,001.

Segun puede observarse en la Tabla 40, el grupo de PDI que presentaba dolor
abdominal frecuentemente, utilizaban modelos como los Faciales, Sociales, Vocales,
Fisiologicos, Conductas Autolesivas, Cambios en los Habitos del Suefio, Muestra mas

Estereotipas.
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Tabla 40: Modelos Comportamentales utilizados en Dolor Abdominal

Dolor Abdomen

No Si

Modelo Comportamental N % N % Valor p
Actividad Motora 41 42,27 20 57,14 ns
Actividad y Gestos Faciales 26 26,8 17 48,557 0,018
Indicadores sociales 0 emocionales 25 25,77 19 54,29 0,002
Expresion Vocal 29 29,9 18 51,43 0,023
Indicadores fisioldgicos 21 21,65 15 42,86 0,016
Conductas Autolesivas 12 12,37 10 28,57 0,027
Lo expresa verbalmente 50 51,55 15 42,86
Comportamiento agresivo 12 1237 7 20 ns
Cambios en los habitos de la comida 27 27,84 14 40

Cambio de habitos en el suefio 27 27,84 17 48,57 0,026
Se ve limitado 31 31,96 12 34,29

Exagerar los Sintomas de la discapacidad 11 11,34 2 571  ns
Responde a los analgésicos 57 58,76 27 77,14

No Significativo (ns)

El dolor en el pecho se relacionaba con el modelo Cambios en los Habitos de la
Comida. El modelo Verse Limitado se relacionaba con la localizacion de dolores
frecuentes en el Cuello 39 (30,71%) frente al 4 (80%) de los que no los padecian
%2=5,321 p=0,039 y dolor en Piernas y pies 29 (27,88%) vs 14 (50%); x2=4,912
p=0,027.

7.5.3.7 Administracion de Analgésicos en las Ultimas Semanas segun el Modelo
Comportamental

La mayoria de las PDI a las que se les habian administrado un analgésico
utilizaban la Expresion Verbal como modelo 21 (33,9%), frente al 12 (18,5%) que no
utilizaba dicho modelo x2=3,918 p=0,048.
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7.5.4 ANALISIS MULTIVARIANTE DE LOS FACTORES QUE INFLUYEN EN EL
MODELO DE EVALUACION DEL DOLOR EN PDI

A continuacion y detallado en la Tabla 41 se exponen aquellos factores predictores
gue estan relacionados con la utilizacion de los modelos comportamentales para

evaluar el dolor en las PDI.

En la Tabla 42 se resumen y comparan los resultados obtenidos en cuanto al uso
y aparicibn de modelos comportamentales en funcion de las caracteristicas del

entorno, informantes y de la propia PDI.
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Tabla 41: Andlisis Multivariante Modelos Comportamentales

I.C.
Modelo Variables B Valor p OR Inferior Superior
Comportamental
Actividad Motora  Edad Informante 0,036 0,046 1,037 1,001 1,075
Retraimiento 1,222 0,006 3,394 1,410 8,171
Alteraciones en el lenguaje y
comunicacion 1,230 0,007 3,422 1411 8,303
Facial Habitos Atipicos o Repetitivo 1,812 0,003 6,121 1,825 20,529
Reumatismo 3,305 0,001 27,255 4,154 178,808
Estrefiimiento 1,793 0,001 6,010 2,079 17,378
Problemas Menopausia 2,984 0,020 19,764 1,597 244,554
Sociales Destruccion de Objetos 1,492 0,002 4,444 1,699 11,620
Problemas bucales: Caries
gingivitis 1,441 0,002 4,225 1,678 10,639
Vocal Destruccion de Objetos 0,793 0,001 2,210 1,363 3,582
Alteraciones en el lenguaje y
comunicacién 1,154 0,015 3,169 1,246 8,061
Problemas bucales: Caries
gingivitis 1,076 0,023 2,934 1,156 7,442
Fisiol6gico Bronquitis 2,894 0,003 18,057 2,702 120,669
Grado discapacidad 2,142 0,001 8,519 2,314 31,367
Cdc Autolesivas  Autolesiones 3,795 0,000 44,471 9,429 209,748
Verbal Edad Informante -0,045 0,044 0,956 0,915 0,999
Alteraciones en el lenguaje y
comunicacién -3,048 0,000 0,047 0,016 0,138
C. Agresivo Heteroagresividad 2,277 0,001 9,749 2,481 38,307
Problemas bucales: Caries
gingivitis 2,110 0,009 8,249 1,685 40,382
Conducta No Colaboradora 1,243 0,006 3,465 1,417 8,470
Cambio Habitos Epilepsia 1,289 0,004 3,629 1,512 8,706
Comidas Otitis 1,767 0,007 5,852 1,622 21,110
Habitos Atipicos o Repetitivos 1,307 0,010 3,696 1,367 9,999
Cambio Habitos  Retraimiento 0,921 0,045 2,511 1,020 6,179
Suefio Otitis 1,858 0,012 6,413 1,499 27,434
Se Ve Limitado Gravedad Cdc. Problematicas 0,067 0,049 1,072 1,000 1,143
Problemas de movilidad 1,119 0,017 3,062 1,223 7,663
Cuello 2,403 0,045 12,643 1,060 115,355
Dolor a dia de hoy 1,076 0,034 6,933 1,086 7,921
Exagerar los Gravedad Cdc. Problematicas 0,140 0,007 1,151 1,039 1,274
Sintomas de Disc Migrafas 3,178 0,005 24,001 2,641 218,133
Responde a Alteraciones en el lenguaje y
Analgésicos comunicacion 1,253 0,002 3,500 1,595 7,681
Mas Estereotipias Grado Discapacidad 1,948 0,015 7,014 1,451 33,916
Gravedad Cdc. Problematicas 0,158 0,001 1,171 1,067 1,286
B:Coeficiente de Regresion; OR: Odds Ratio; I.C.: Intervalo de Confianza al 95%
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Evaluacién del Dolor

Tabla 42: Resumen de los Factores que influyen en los Modelos Comportamentales de

Caracteristicas
Informante

Caracteristicas
PDI

Conductas

Problematicas

Problemas de
Salud

Actividad Motora

> Edad

Retraimiento

Alt. Lenguaje

Facial

Hab Repetitivos

Reumatismo.
Estrefimiento
Per. Menstrual

Sociales

Destruccion de
Objetos

Caries,
Gingivitis

Vocal

Destruccion de
Objetos

Alt. Lenguaje.
Caries,
gingivitis

Fisiolégicos

Severa-
Profunda

Bronquitis

Cdc Autolesivas

Autolesiones

Verbal

< Edad

Alt. Lenguaje

Comportamiento Agresivo

Heteroagresividad

Cambios habitos comida

Cdc. No
Colaboradora

Epilepsia.
Otitis

Cambio héabitos suefio

Hab. Repetitivos

Retraimiento

Otitis

Se ve limitado

> Gravedad CP

Prob.
Movilidad.
Loc. Cuello
Dolor hoy

Exagerar los Sintomas de Disc

> Gravedad CP

Migrafas

Responde a los Analgésicos

Alter Lenguaje

Més Estereotipias

Severa-
Profunda

> Gravedad CP
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8.1 PREVALENCIAY GRADO DE DOLOR

El primer objetivo que se plante6 en la presente investigacion fue evaluar la

prevalencia y el grado de dolor percibido por los cuidadores de las PDI.

Con los datos de este estudio estamos en condiciones de estimar una prevalencia
del dolor en esta poblacién del 22% IC al 95% (14,81-29,13%). Esta cifra es proxima al
18% del estudio de Boerlage et al. (127). La literatura previa muestra prevalencias
entre el 13% en el estudio de McGuire et al. (126) y el 15,4% de Walsh et al. (171),

aunque este ultimo hacia referencia al dolor crénico.

Los datos aqui expuestos, incluidos los intervalos de confianza, son asimilables a
los estudios de referencia. Las leves diferencias mostradas pueden atribuirse, con
probabilidad, a la disparidad de las muestras en lo concerniente al grado de

discapacidad o a la naturaleza del dolor analizada (agudo o crénico).

Otro de los objetivos formulados fue comparar la prevalencia de dolor de la

poblacion estudiada con la de la PG.

Actualmente, se manejan dos cifras respecto a la prevalencia de dolor en la PG. La
Encuesta Nacional de Salud 2011/12 (ENS 2011) (199), que estima el periodo del
dolor en las ultimas dos semanas en 21,9%, y la Encuesta Europea de la Salud en
Espafia 2014 (EESE 2014) que tiene en cuenta las cuatro Ultimas semanas. Este
altimo estudio arroj6 cifras del 38,74% de la poblacion con algin grado de dolor (125).
Siendo en ambos casos ilustrativa la comparacion, nos cefiremos a los datos
arrojados por la ENS 2011. En esta encuesta se observa que la prevalencia de dolor
en nuestro estudio es practicamente igual que en la PG. Este resultado ha de

interpretarse con prudencia debido a varias cuestiones.

Primero, se ha de tener en cuenta que el rango de edad en las encuestas
nacionales abarcan a la poblacién a partir de los 15 afios y la muestra de nuestro
estudio estuvo compuesta por personas mayores de 18. Asi, la prevalencia de dolor en
el presente estudio podria ser algo menor que en la PG si se hubiese tenido en cuenta
a las personas entre 15 y 18 afios como en la ENS, entendiendo que en ese rango de

edad la prevalencia del dolor, probablemente es menor.

Por otro lado, la prevalencia real no esta basada en las respuestas directas de los

encuestados como ocurre en la ENS en la mayoria de los casos. En el trabajo aqui
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expuesto, el 98,5% de los encuestados eran los informantes quienes respondian a las
preguntas sobre el dolor.

En cualquier caso, y teniendo en cuenta la mayoria de los estudios, los cuales
concluyen que la PDI tienen un peor estado de salud y padecen un mayor nimero de
condiciones dolorosas (71, 72, 78), podriamos asumir que se esté infravalorando la
prevalencia de dolor en esta poblacion. Reforzando esta idea, se tiene la referencia del
estudio de Turk et al. (146) en el que la identificacion del dolor por parte de los

informantes era inferior a la que manifestaban las PDI.

8.1.1 GRADO DE DOLOR

Dieciocho (13,6%) PDI tenia malestar leve, 10 (7,6%) dolor o malestar moderado y
una persona (0,8%) malestar extremo. De las personas que tenian dolor 18 (62,1%)
tenian dolor leve, 10 (34,5%) moderado y 1 (3,4%) extremo. Estos datos son similares
a los hallados por Walsh et al. (128), en ellos se mostraba que el 69% de las PDI
presentaba dolor leve, 23,3% moderado y 7,8% severo.

En el estudio de Mc Guire et al. (126), el 90,5% de las PDI tenian dolor leve y un

9,52% grado de dolor severo.

Comparando el nivel de dolor con la PG, se debe advertir que éste fue del 49,4%
entre aquellas personas con grado de dolor leve, 34,86% moderado, 14,14% fuerte y
1,6% extremo. Apoyandonos en estos datos, podemos plantear una estimacién a la

baja de los niveles de dolor mas fuerte en las PDI respecto a la PG.

Parece evidenciarse por tanto una mayor valoracién del dolor leve en la poblacion
de nuestro estudio en detrimento de los grados mas severos del mismo. Este hecho, a
su vez, pudiera influir en la prevalencia de la analgesia administrada a las PDI en las

tltimas dos semanas.

8.1.2 LOCALIZACION DEL DOLOR

Respecto a la zona donde el informante cree que es méas habitual que la PDI
presente dolor, los hallazgos de nuestro estudio contemplan principalmente la cabeza
28,03%, el abdomen 26,52%, las piernas y pies 21,21%, la espalada 12,88% vy las

articulaciones 12,12%.
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Otros estudios de prevalencia de dolor (126, 171) concluyeron que las principales
localizaciones eran el abdomen y las piernas 31,9%, espalda baja 21,6%, caderas y
pelvis el 19,8% y cabeza 17,2% (128).

Como se aprecia, nuestros hallazgos coinciden con otros estudios en que el dolor
a nivel abdominal y de piernas eran los més frecuentes. Una excepcion fue el dolor de
cabeza que solamente aparecio en nuestro estudio como la primera localizacién de
dolor. El motivo pudiera estar relacionado con una mayor prevalencia de epilepsia en
nuestra muestra 49 (41,9%), y que ambas entidades, tal y como sugiere la literatura,
pudieran estar relacionadas (200, 201).

El resto de las localizaciones son compatibles con los problemas de salud
descritos en apartados anteriores y tal como ilustran nuestros resultados. De esta
manera el estrefiimiento y el reflujo gastroesofagico se relacionaria con los dolores en
el abdomen. El resto de resultados en cuanto a localizacién son congruentes dado el
alto porcentaje de problemas hallados a nivel musculoesquelético, inmovilidad,
problemas podoldgicos, paralisis cerebral, etc... que podrian ser los responsables del
dolor en localizaciones como la espalda y piernas y/o pies.

El nimero de localizaciones en las que se percibe dolor, halladas en el estudio de
McGuire et al. 2010, contrasta con las del nuestro. Asi McGuire (126) hall6 que 6,3%
de las PDI presentaban dolor en dos localizaciones frente al 24,2% de nuestro estudio,
y 1,9% de las PDI lo padecian en tres o més sitios, difiriendo con esta investigacion en
la que se hall6 un 11,4%. La diferencia al alza en nuestro estudio pudiera deberse a la
temporalizacion y la identificacion de episodios especificos del dolor. El estudio de
McGuire preguntaba por el dolor en base a episodios concretos que hubieran sufrido,
relacionados con esas localizaciones, en los Ultimos 6 meses. En nuestro estudio se
preguntaba por el lugar donde el cuidador cree que es mas frecuente que la PDI tenga
dolor y no se hace necesario que lo haya padecido en un momento concreto. De esa
forma y al no limitarse nuestro estudio a episodios ocurridos, estos datos podrian estar
mas relacionados con localizaciones potenciales de dolor que situaciones reales o

identificadas.

@ 147



DISCUSION

8.1.3 FACTORES DEL ENTORNO RELACIONADOS CON EL DOLOR

En el presente estudio se determiné una mayor prevalencia de dolor en centros
residenciales que en pisos tutelados. Asi, 23 (79,3%) de las PDI que manifestaban
tener dolor vivian en Residencias Comunitarias y solo 6 (20,7%) en Domicilios

Familiares. Los datos se aproximan a los obtenidos en otros estudios.

Nuestro estudio mostré que 16,7% de las PDI que vivian es su domicilio tenian
dolor, los mismos resultados (16%) que los concluidos por el estudio de Mc Guire et al.
2010 (126)

Se encuentra mayor dificultad a la hora de comparar la prevalencia de dolor en
ambientes residenciales con otros estudios. Ello es debido a las diferencias en la
organizacion de estos dispositivos en los distintos paises. Asi, en este Ultimo estudio
se hallé un 10% de prevalencia de dolor en los “Community Home Groups”. En nuestro
estudio, se encontr6é una prevalencia del 28% a nivel residencial. Se ha de puntualizar
que estos Community Homes vendrian a ser dispositivos residenciales equiparables a
los pisos tutelados o miniresidencias en Espafa y el perfil de los residentes diferiria de

los centros comunitarios de nuestro ambiente ya que en ellos conviven PDI mas leve.

Una vez controladas las posibles variables confusoras, los resultados arrojados por
nuestra investigacion son consistentes con los estudios previos que muestran que el
lugar de residencia no influia a la hora de estimar la prevalencia del dolor (151).
Podemos concluir por tanto, que la relacién existente entre el dolor y el lugar de
residencia pudiera estar influenciada por terceras variables como el grado de

discapacidad o la situacion clinica de las PDI.

Como es sabido las PDI Grave-Profunda tienen mas problemas de salud y este
hecho les pueden llevar a padecer mas condiciones dolorosas (71, 78, 98). De este
modo, podriamos teorizar sobre el hecho de que en nuestro medio las PDI que viven
en los centros residenciales tienen mas dolor asociado a un grado de discapacidad

mas grave y un mayor nimero de problemas de salud.
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8.1.4 EACTORES DEL INFORMANTE RELACIONADOS CON EL DOLOR

Coincidiendo con los resultados de otros autores, en este trabajo tampoco se ha
encontrado relacion entre las variables relacionados con los cuidadores (Género,
edad, formacién académica, experiencia en el cuidado de las PDI, horas de contacto a

la semana, etc...) y la identificacion del dolor (157).

8.1.5 FACTORES DE LA PERSONA CON DISCPACIDAD RELACIONADOS CON
EL DOLOR

8.1.5.1 Grado de Discapacidad Intelectual

A priori, no se evidenciaron diferencias entre el dolor detectado entre los grupos de
PDI Leve-Moderada y Grave-Profunda en nuestro estudio. De hecho, se hallé una
mayor proporcién de personas con dolor en el grupo de PDI Severa-Profunda 19
(24,4%) que en el caso de las PDI Leve-Moderada 9 (17,6%). Estos resultados se
alejan de las conclusiones de otros estudios en los que las PDI mas leves presentaban
una mayor prevalencia de dolor. Sin embargo, se ha de tener en cuenta el hecho de
gue no exista ninguna PDI Leve con dolor en nuestro estudio. Asi la presencia de dolor
en el grupo dicotomizado de PDI Leve-Moderada, estaria infraestimada y esto podria
ser la causa de una menor prevalencia de dolor en el Grupo PDI Leve-Moderada con
respecto al grupo de PDI Severa-Profunda.

Estudios como el de McGuire (126), en el cual estan infrarrepresentadas las PDI
Severa y Profunda, muestran una relaciéon inversa entre el grado de discapacidad y el
dolor. Ese estudio hall6 una mayor prevalencia de dolor en aquellas PDI Leve 28%
frente al 11% de PDI Moderada, 10% Severa y 14% Profunda. Los resultados de este
estudio son interpretados en la linea de que las PDI mas leve son capaces de
verbalizar en mayor grado su dolor en comparacion con aquellas PDI méas graves que

conllevan asociados problemas de comunicacion.

Segun el grado de discapacidad Intelectual mostrado en el presente estudio, se
hall6 que ninguna PDI Leve presentaba dolor. Por el contrario se observo algun tipo de
dolor en 8 (30,8%) PDI Moderada, 10 (24,4%) Severa, 4 (20%) Profunda y 5 (33,3%)
No especificada. Aunque se ha de indicar que las diferencias encontradas a este
respecto no fueron estadisticamente significativas. Obviando el grupo de PDI Leve, en

la presente investigacion se muestra una tendencia parecida a la obtenida en los
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estudios mencionados anteriormente en los cuales las PDI grave presentaban menos

dolor.

En la misma linea con nuestros resultados, el estudio de Walsh et al. tampoco
arroj6 diferencias concluyentes en la referido a la relacion entre la presencia de dolor y

el nivel de discapacidad intelectual (171).

Por otro lado, y si tenemos en cuenta los problemas en la comunicacién y el
lenguaje, la tendencia mostrada por estudios anteriores en lo referido a la presencia de
dolor no se corresponde con los resultados del presente estudio. Nuestra investigacion
hallé un 28,6% de dolor en el grupo de PDI y problemas de comunicacién frente al
14,5% de aquellos que no padecian dichos problemas. Esta asociacion podria
establecerse en mayor medida con el nimero de problemas de salud de las PDI y su

relacion con PDI mas grave, que por los problemas de comunicacién en si mismos.

Segun los datos aqui expuestos, no se ha podido verificar una relacién entre el
grado de Discapacidad y la identificacion del dolor. Ademas nuestros resultados
contradicen la teoria de que la mayor capacidad de comunicaciéon de la PDI se

relaciona con una mayor identificacion del dolor por parte del informante.

8.1.5.2 Dolor sequn la edad

El presente estudio mostré una relacién entre la edad cronolégica de la PDI y la
presencia de dolor. La prevalencia de dolor estaria aumentada en aquellas personas

de mayor edad. En los estudios antes citados no se hallé dicha diferencia (126, 128).

Esto pudiera deberse a que la edad esta relacionada con un mayor nimero de
enfermedades y estas a su vez con la presencia de dolor. La diferencia con otros
estudios podria estribar de nuevo en una menor representacion de las PDI grave, que

son las que mayor nimero de enfermedades padecen.

Este hallazgo, tampoco concuerda con las conclusiones de otras investigaciones
(147, 152). Esta diferencia en los resultados se explica precisamente atendiendo a que
la poblacion de los estudios referidos eran nifios, con lo que la aparicion de

enfermedades relacionadas con la edad no debiera influir en la prevalencia del dolor.
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8.1.5.3 Presencia de Dolor seqgun los Problemas de Salud

Fueron varios los problemas de salud que a priori se relacionaron con la presencia
del dolor en nuestro estudio: Hipertension Arterial, Dolor a Nivel Cervical, Bronquitis,
Ulceras, Incontinencia Urinaria, Estrefiimiento, Depresion, Paralisis Cerebral,
Problemas de Movilidad, Alteraciones de Lenguaje y Problemas Bucales: Caries y

Gingivitis.

Los resultados de este estudio indican una fuerte relaciébn entre el niamero de
problemas de salud que padece la PDI y la determinacién del dolor por parte de los

informantes.

Ademas los resultados son consistentes con los de Walsh et al. que evidenciaron
la relacion entre la prevalencia de dolor en aquellas PDI y Pardlisis Cerebral 34%
frente a los que no la presentaban 15% (128), al igual que el estudio de Terbo (202) o
Boerlage et al.(127). Asi, nuestros resultados mostraban que un 53,8% de las
personas que tenian dolor ademas tenia paralisis cerebral, frente al 18,5% con dolor
sin Paralisis Cerebral.

El Gnico problema de salud mental que parecid relacionarse con el dolor en este
estudio, fue la Depresién. Estos resultados concuerdan con los estudios realizados en
personas mayores con demencia en la que se relaciona la presencia de dolor con la
aparicion de sintomas depresivos (203, 204). No encontramos relacion entre la
identificacion del dolor y problemas de ansiedad ni con otros trastornos mentales.
Teorizando sobre el hecho de que la Depresion o conductas depresivas como el
Retraimiento fuesen comportamientos que facilitan al cuidador la identificacién del
dolor, reforzaria la idea de la Infravaloracién del dolor en esta poblacién. Ello es debido
a que desde hace tiempo se ha evidenciado que precisamente, el diagndstico de
depresion quedaba “eclipsado” por otros problemas comportamentales y por lo tanto

estaria infradiagnosticada (205).

Como se comentd con anterioridad, cabe destacar que existia una mayor
prevalencia de dolor en el grupo de PDI y problemas de comunicacién que en aquel
gue no lo presentaba. La causa puede ser debida a que en el grupo de PDI Leve (que
no suelen presentar problemas de comunicacion) no se identific6 a nadie con dolor.
Ademas y como se ha mencionado anteriormente, la existencia de una relacion clara
entre un mayor numero de enfermedades y el grado de discapacidad severa-profunda

explicarian este hallazgo.

@\ 151



DISCUSION

8.1.5.4 Prevalencia de Dolor y Conductas Problematicas

De entre todas las conductas probleméticas estudiadas, la GUnica que mostro tener
relacion con la prevalencia del dolor fue el Retraimiento o Falta de Atencién. Ademas

dicha conducta también se relacion6 con el grado de dolor identificado.

Hasta la fecha, no se habia estudiado la relacion de las conductas problematicas,
como tal, y la evaluacién de dolor por parte de los informantes. Si que existen estudios
en la misma linea, como el de Breau et al. 2011 (147), que estudio y mostro la relacion
entre las alteraciones psicopatologicas depresion, mania, las estereotipias, etc.. con la
presencia del dolor. Otros estudios consultados evidenciaron una relacion entre la

presencia de dolor y la aparicion de autolesiones (127).

La mayoria de los estudios han evaluado la presencia de conductas problematicas
ante la presencia de enfermedades, entendiendo que éstas Ultimas pueden ser causas
de dolor o malestar. Es decir han relacionado conductas probleméticas con
potenciales causas de dolor. Entre estos problemas fisicos estudiados desatacan las
alergias, otitis medias, dismenorreas, alteraciones del suefio, estreflimiento o reflujo
gastroesofagico, las cuales parecian relacionarse con diferentes tipos de conductas
probleméaticas (206). Estos problemas de conducta podian aparecer bien ante la
presencia de las enfermedades antes descritas 0 bien estar ya presentes en menor
grado y agravarse con la aparicién de estas patologias. Sin embargo en el estudio que
aqui se desarrolla no se encontrd relacion entre las conductas como las autolesiones
y/o heteroagresividad y el dolor detectado por los informantes tal como plantean otros
autores (143, 144). Este hallazgo pudiera sugerir que los cuidadores no contemplan
esta relacién y por tanto no identifican las autolesiones y la heteroagresividad como

sintomas de dolor.

En la linea con nuestros hallazgos, existen estudios que relacionan el malestar
producido por la alergia y la falta de suefio (207) con problemas de conductas del tipo
evitacién o conductas de escape que pudieran asimilarse al Retraimiento y/o Falta de

atencion en nuestro estudio.

De la misma forma, se han estudiado casos de personas, que en presencia de
otitis media, tenian una menor tolerancia a lugares con altos niveles de ruido y
mostraban conductas autoagresivas. Los hallazgos de nuestro estudio son
congruentes con la posibilidad de que en caso de patologias similares se utilicen

formas de alejamiento social (208).
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Otros problemas que pueden causar malestar como la menstruacion, el
estrefiimiento o el reflujo gastroesofagico se relacionaban de alguna forma con

problemas de comportamiento social ante demandas de los cuidadores (179, 206).

Para concluir y como resumen de este apartado se ha de resefiar que las variables
que mas influian a la hora de la evaluacion de dolor por parte de los informantes en
nuestro estudio, una vez controlados las posibles factores confusores, eran
principalmente el diagnostico de Pardlisis Cerebral, un mayor numero de
enfermedades, la presencia de Retraimiento y Falta de Atencion como conducta
problematica y la utilizacion del modelo Verse Limitado.
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8.2 ADMINISTRACION DE ANALGESICOS EN LAS ULTIMAS SEMANAS

Nuestro estudio revel6 que el uso de analgésicos en las Ultimas dos semanas
habia sido del 26%, IC 95% (18%-34%), fundamentalmente fue por prescripcion
médica 64,7%. El analgésico de uso més corriente fue el paracetamol 85,5%, seguido
del Ibuprofeno 61,07%.

Estos datos, referidos a la administracion de analgesia, son muy inferiores a los
presentados por la PG en la Ultima ENS en Espafia 2011 (199) establecidos en el
51,32% y en la EESE del afio 2014 54,6% (125). Este porcentaje varia desde el
54,28% al 48,29% segun los rangos de edad.

Quizas lo mas sorprendente de estos resultados es el bajo porcentaje de personas
en las que aun habiéndoles detectado dolor, se le habia administrado algun analgésico
46,4% IC 95% (27-66%). Si tenemos en cuenta solamente a las PDI y problemas en el
lenguaje y la comunicacion se observa que solo se habia administrado analgésicos al

37% de los casos en los que se habia sospechado dolor en el mismo periodo.

Nuestros resultados van en la linea de la bibliografia de referencia en la que se

mostraba que el 40% de las PDI no estaban recibiendo tratamiento para el dolor (126).

Otro estudio basado en consultas de atencion primaria mostré que el 25,9% de
estas personas recibieron prescripcion de antiinflamatorios y antirreumaticos, sin

hallarse diferencias con respecto al grupo control, compuesto por PG (91).

El estudio de Boerlage et al. destacaba que un 85,1% de las PDI que tenian dolor
no tenian pautado tratamiento para el mismo. Aunque dicha comparacion se ha de
realizar con prudencia ya que los resultados de este estudio no analizaban la

administracién de analgesia sino la orden de tratamiento (127).

8.2.1 FACTORES RELACIONADOS CON EL USO DE ANALGESICOS

Se habian administrado mas farmacos en el grupo de los informantes que eran
Cuidadores Profesionales que en otros grupos de informantes, incluyendo los propios
familiares. Este hecho podria deberse a un mayor acceso a los servicios sanitarios de
aquellas personas que viven en centros donde existen cuidados de enfermeria 24

horas y consultas médicas frecuentes y su peor estado de salud.
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Se halld relacion entre una mayor administracion de analgésicos a las PDI en las
Ultimas dos semanas y la presencia de enfermedades como son Problemas
Cervicales, Problemas de Prostata, Cirrosis y Depresion. Esta misma relacion se
mostraba ente la presencia de problemas conductuales como el Retraimiento o Falta
de Atencion.

Una vez controladas las posibles variables confusoras, nuestro estudio revelé que
los factores que mostraban una clara relacibn en cuanto a la administracion de
analgésicos en las ultimas dos semanas eran el diagnéstico de Depresion y un mayor

numero de localizaciones del dolor.

Podemos destacar que el grupo de personas con problemas de comunicacion
habian recibido menos analgesia en las Ultimas semanas que aquellos que no
presentaban este problema. Aunque estas diferencias no resultaron estadisticamente
significativas, si pone de relieve la importancia clinica. Ya que tal y como vimos en
apartados anteriores, existia un 69% de PDI y problemas de comunicacién con dolor
pero solo se habia administrado analgesia en las Ultimas dos semanas a un 37% de
éstas, es decir se dejaba sin tratar a un 63,8% de las personas que pudieran estar
padeciendo dolor y tenian problemas de comunicacion. Tampoco parecié existir
relacion entre el grado de discapacidad y el uso de analgésicos en las ultimas dos
semanas, a pesar de haberse establecido con anterioridad que las PDI mas graves

tenian méas enfermedades y peor estado de salud.

En cuanto al uso de medicamentos para el dolor, practicamente todos los estudios
se ponen de acuerdo en que el analgésico mas utilizado es el Paracetamol 66% (127)
60,5% (128), coincidiendo con los hallazgos de nuestro estudio que estima este
porcentaje en un 85,5%, seguido del Ibuprofeno como segundo analgésico mas

utilizado.

En cuanto a la prescripcion por parte de un facultativo, cabe destacar que en
nuestro estudio el 64,71% de los analgésicos administrados en las ultimas dos

semanas habian sido indicados por un médico.

Respecto a la administracion de analgésicos en las PDI y segun nuestros
resultados, se han de considerar tres puntos clave. A las PDI se les proporciona
analgesia con la mitad de frecuencia que a la PG, con el agravante de que estas
personas tienen un peor estado de salud. Ademds, se trata menos de la mitad de los

casos de dolor detectado por los informantes. Por ultimo considerar que esta situacion
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en la que se obvia el tratamiento del dolor en las PDI es mas notable en el caso de las
PDI que ademas tienen problemas de comunicacion. Por lo tanto, y en base a estas
circunstancias, podriamos considerar que se esta produciendo una muy marcada
inequidad en el cuidado de las PDI en lo referido al tratamiento de su dolor.
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8.3 LIMITACION DE ACTIVIDADES EN LAS ULTIMAS SEMANAS
DEBIDO AL DOLOR

Otro de los objetivos establecidos en nuestro estudio fue evaluar la restriccion
sufrida por las PDI debida al dolor en las ultimas dos semanas y compararlas con la
PG.

De este modo, el presente estudio revel6 que un 9,1% de la poblacion restringié
sus actividades debido al dolor frente al 10,17% de la PG segun ENS 2011.

Los factores que mostraban relacionarse con la restriccién de la actividad debida al
dolor en nuestro estudio fueron la presencia de dolor a dia de hoy y el haber recibido

analgesia en las ultimas dos semanas.

Respecto al grado de limitacidn en la muestra de nuestro estudio, se estimé que un
64,4% de PDI no se vio nada limitado, 23% limitado pero no gravemente y un 5,3%
gravemente limitado en los Ultimos 6 meses por problemas de salud. Segun la ENS
2011 solo un 12,7% se vio limitado pero no gravemente y un 2% gravemente limitado.
Es cierto que en nuestro estudio encontramos un 6,8% de valores en los que el

encuestado no contesté sobre el grado de limitacion frente al 0,01% de la ENS 2011.

Sorprende hallar mayor limitacion de la actividad segun los informantes en la
muestra de nuestro estudio comparada con la PG y no verse reflejada en un mayor

uso de analgesia.

En comparacion con otros estudios Mc Guire et al. (126) establecié un 15% de PDI
gue no tuvo ningun tipo de limitacién debida al dolor, mientras que el 73% tenia una

limitacion menor y un 12,5% frecuente.

Walsh et al. hallaron un 77,4% de PDI con algun tipo de limitacién relacionada con

el dolor, de los cuéles un 53,9% fueron limitaciones menores (171).

8.3.1 FACTORES RELACIONADOS CON EL GRADO DE LIMITACION

El grado de limitacion se relacioné con la presencia de Retraimiento como
conducta problematica y la presencia de enfermedades relacionadas con Incontinencia
Urinaria, Depresion, Paralisis Cerebral y Problemas de Movilidad, ademas de un
mayor Grado de Dependencia, el nUmero de localizaciones del dolor, nimero de

tratamientos y de Problemas de Salud.

@\ 157



DISCUSION

Ademas las personas que tenian dolor a dia de hoy y un mayor grado de dolor
presentaban mayor grado de limitacion.

Segun la localizacién del dolor, las PDI que presentaban dolores en caderas y
articulaciones presentaban mayor limitacion en los dltimos meses que aquellas que no
los padecian.
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8.4 MODELOS COMPORTAMENTALES

En las siguientes paginas se discutiran los resultados obtenidos en relacion a los
modelos comportamentales utilizados por los informantes para detectar el dolor en las
PDI, asi como los posibles factores que se relacionan con el uso de los mismos.

8.4.1 UTILIZACION DE LOS DIFERENTES MODELOS COMPORTAMENTALES

En nuestro estudio se vio que los principales modelos en los que se basan los
cuidadores para determinar la presencia de dolor eran: La Respuesta a Analgésicos, la
Expresion Verbal, la Actividad Motora y la Expresion Vocal. Los modelos menos
utilizados fueron las Conductas Autolesivas, el Comportamiento Agresivo y Exagerar
los Sintomas de la discapacidad.

Se relaciond la utilizacibn de un mayor niumero de modelos por parte de los
informantes con una mayor prevalencia de dolor en las Ultimas dos semanas. La
interpretacion de este resultado podria llevarnos a establecer dos teorias: La primera
es que esta relaciébn podria deberse a que aquellas personas que tienen mas
enfermedades, y por tanto dolor en el momento actual, presentan mas modelos y por
tanto son mas faciles de observar por los cuidadores. Una segunda opcién es pensar
que los cuidadores que mayor nimero de modelos utilizan u observan, tienen mas

facilidad para la deteccion del dolor de aquellas personas a las que cuidan.

A continuacion se analizan de forma individualizada los resultados obtenidos para

cada modelo.

8.4.1.1 Respuesta a Analgésicos

Este resultado es de lo mas curioso debido a que el principal modelo que le
sugiere a un cuidador que la PDI tiene dolor exige de por si una respuesta al mismo,
llegando casi al 64% de las personas que los utilizan. Resultados parecidos arrojan
estudios realizados con una muestra menor, llegando al 71% de los casos en un grupo

de mujeres con DI en los que los familiares utilizaban este método (178).

8.4.1.2 Expresion Verbal de Dolor

Es sin duda uno de los mecanismos mas utilizados para determinar el dolor de las
PDI. Este indicador exige una habilidad previa por parte de la PDI. En nuestro estudio

casi el 50% de los informantes lo incluyeron como uno de los mecanismos utilizados
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para detectar el dolor de las PDI. Estas cifras son parecidas a las establecidas en el
estudio de Walsh et al. cuya prevalencia fue de un 62,2% (171). La leve diferencia
entre ambos podria estar justificada si tenemos en cuenta que la poblacién con
dificultades de la comunicacibn o discapacidades mas graves estaba

infrarrepresentada en dicho estudio en comparacién con el aqui presente.

A pesar de ser uno de los modelos que cuenta con més estudios que lo sustentan
y mayor calidad de los mismos, este modelo se ha de usar e interpretar con cierta
prudencia tal como sugieren varios estudios (128, 151, 178). Ello es debido a que este
indicador podria ser usado por la PDI Unicamente en el caso de dolor agudo, con lo
que basandose en este solo criterio se obviarian condiciones dolorosas relacionadas
con el dolor crénico. De la misma forma, es preciso atender a la habilidad de la PDI
para localizar el dolor de forma exacta.

8.4.1.3 Actividad Motora

El presente estudio evidencié una prevalencia de uso del 46,21% en los
cuidadores frente al 16% manifestado por la inmovilidad y detectado por Walsh et al.
(128).

Desde un punto de vista cuantitativo Breau et al. establecié relaciones entre la
manifestacion del dolor a través de la Actividad Motora y la presencia de
psicopatologia en la subescala organica y estereotipias (147). De esta forma
estableci6 correlaciones entre la puntuacién de una escala comportamental de dolor y

dicha sintomatologia.

8.4.1.4 Expresion Vocal

Otro de los modelos que con mayor referencia utilizaban los informantes a la hora
de evaluar el dolor en la poblacion fue la Expresion Vocal 35,61%, que incluye
comportamientos como llorar, gritar y gemir. Estos hallazgos estan en consonancia
con estudios anteriores a la hora de definir este modelo como un comportamiento
doloroso de las PDI 11%-16% (128, 168, 172, 179).

De la misma forma que la Actividad Motora, Breau et al. relacionaron la presencia

de este modelo con la psicopatologia de origen orgéanico (147).
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8.4.1.5 Indicadores Sociales y/o Emocionales

Los Indicadores Sociales y/o Emocionales fueron tenidos en cuenta por un 33,33%

de los informantes como mecanismo de identificacién de dolor.

8.4.1.6 Cambios en el Suefio

Los Cambios en el Habito del Suefio se contemplaron como modelo
comportamental de evaluacion del dolor en un 33% de la poblacion estudiada. Los
cambios en el suefio pueden ser indicativos de que algun dolor o malestar estan
afectando a la PDI cuando la capacidad verbal no est4 presente (178). El porcentaje
de dolor determinado con este modelo no habia sido establecido hasta ahora en
ninguno de los estudios previos de prevalencia de dolor.

8.4.1.7 Actividades y Gestos Faciales

Las Actividades y los Gestos Faciales se presentaban como una forma de
identificar el dolor en un 32,58% de la muestra de nuestro trabajo. A pesar de la
correlacion de este indicador con las Escalas Analdgicas Visuales de dolor y la validez
de los instrumentos gue lo incluyen como item, en nuestro estudio menos de un tercio

de la poblacion lo utilizaba.

En otros estudios la expresiéon facial fue utilizada por un 57% de las PDI como
mecanismo de expresion de dolor. En el estudio realizado por Breau et al. se evalud la
tensién facial y la presion del surco naso-labial mediante videograbacion, estando

presente en un 41% de las PDI que presentaban condiciones dolorosas (147).

Los resultados de nuestro estudio al respecto nos llevan a pensar en un uso
inferior al que se debiera. Esta conclusién se fundamenta en base a la validez
comprobada de estos indicadores y el uso de los mismos en la bibliografia previa en
PDI y dificultades de la comunicacién (160, 161, 164, 165, 209).

8.4.1.8 Limitacién Funcional

La Incapacidad para llevar a cabo las actividades basicas de la vida diaria como
modelo comportamental fue utilizado a la hora de reconocer el dolor por el 32,58% de
la poblacién de estudio. En el estudio de Walsh et al. un 16% mostraba inmovilidad
debida al dolor (171).
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8.4.1.9 Cambios en el Habito de la Comida

Nuestros resultados confirmaron que un 31,06% de los informantes utilizaba este
modelo para identificar el dolor en las PDI. El porcentaje de dolor que es detectado
debido a estos cambios en el comportamiento no habia sido establecido en ninguin

estudio anteriormente.

8.4.1.10 Indicadores Fisiolégicos

En nuestro estudio se mostraba que un 27,7% de los cuidadores utilizaba este

modelo para evaluar la presencia de dolor.

8.4.1.11 Aumento de las Estereotipias

En esta investigacion se pudo determinar que un 23,48% de los informantes

basaba la evaluacion del dolor de la PDI en un aumento de las Estereotipias.

Existen estudios que relacionaron este modelo principalmente con el grupo de
aquellos nifios que no tenian capacidad de expresion verbal (181). Los escasos
detalles que se ofrecen en dicho estudio muestran que casi la mitad de los nifios

mostraba un aumento de las estereatipias ante la presencia de dolor.

8.4.1.12 Conductas Autolesivas

El presente trabajo reveld que tan solo el 16,67% de los informantes determinaba
las Conductas Autolesivas como un modelo adecuado para evaluar el dolor de la PDI.
En la misma linea los estudios de prevalencia como el de Walsh et al. mostraron que
un 16,2% (171) de los cuidadores lo utilizaban o el 13,2% en la investigacion llevada a
cabo por Courtemanche et al. (143).

A pesar de que los resultados coinciden, nos parecen porcentajes muy bajos si
tenemos en cuenta la cantidad de estudios que han relacionado estos

comportamientos con el dolor (143, 145, 210).

8.4.1.13 Comportamiento Agresivo

Nuestro estudio reveldé que un 14,39% de los informantes consideraba el
Comportamiento Agresivo como un modelo a tener en cuenta para diagnosticar el
dolor en las PDI. Al igual que ocurria en el modelo anterior podria entenderse que son

prevalencias bajas. La existencia de estudios que revelan que el 78% de las PDI se
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habian mostrado agitados o enfadados en alguna ocasién debido al dolor (146)

refuerzan esta idea.

8.4.1.14 Exagerar los Sintomas

Fue el modelo que menos utilizaban los cuidadores con un 9,85% en el presente
trabajo. Este modelo has sido utilizado para evaluar el dolor premenstrual en mujeres
con sindrome de Down, aunque no se establecio el porcentaje de cuidadores que lo
utilizaba (178).

8.4.2 EACTORES RELACIONADOS CON EL ENTORNO QUE INFLUYEN EN LA
UTILIZACION DE MODELOS COMPORTAMENTALES DE DOLOR

Segun mostro nuestro estudio existia relacién entre la presencia de determinados

modelos comportamentales para evaluar el dolor y algunas caracteristicas del entorno.

Asi, en aquellos lugares donde se convivia con mas PDI se utilizaban
fundamentalmente modelos relacionados con las Actividades y Gestos Faciales,
Indicadores Sociales y Emocionales, Vocales, Fisiol6gicos, Conductas Autolesivas,
Cambios en el Habitos de la Comida, la Respuesta a Analgésicos y el Aumento de las

Estereotipias y/o Movimientos Repetitivos.

Ademés de estos modelos, los informantes de las personas que vivian en
residencias mostraban con mayor frecuencia la Actividad Motora, Cambios en el

Habito del Suefio y Verse Limitado para evaluar el dolor.

Por el contrario, la Expresion Verbal era mas utilizada en los pisos tutelados. Con
mucha seguridad este hallazgo se deba al grado de discapacidad mas leve de las

personas que alli conviven.

Se relaciondé un mayor numero de afios de experiencia de los informantes y la
utilizaciéon de indicadores sociales o emocionales y el comportamiento agresivo. De
forma inversa los informantes que utilizaban la Expresion Verbal tenian menos afios

de experiencia en el cuidado de estas personas.

El modelo responde a analgésicos, que supone el tratamiento empirico del dolor,
se daba con mas frecuencia en los informantes con menor nimero de horas de

convivencia junto a la PDI.
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Si bien es cierto que como hemos comentado en apartados anteriores se ha
estudiado la prevalencia del dolor en funcién de las caracteristicas del entorno,
actualmente no existen estudios que hayan comparado ni evaluado la relacién de

dichas caracteristicas con la utilizacion de modelos comportamentales.

Respecto a los factores ambientales, una vez controladas las variables confusoras,
nuestro estudio coincide con otros en los cuales no se hallé relacién entre el lugar
donde vive y la forma de manifestar dolor (151, 160). Siguiendo esta linea y en contra
de lo que mostraba el andlisis univariante, las posibles relaciones entre los indicadores
de dolor mostrados por las PDI y las caracteristicas del entorno, estarian
condicionados por otras variables relacionadas en mayor medida con las
caracteristicas clinicas de la PDI.

8.4.3 EACTORES RELACIONADOS CON EL INFORMANTE QUE INFLUYEN EN LA
UTILIZACION DE MODELOS COMPORTAMENTALES DE DOLOR

Un hallazgo inesperado fue el que relacionaba la edad del cuidador con la
utilizacién de algunos de los modelos especificados en nuestro estudio. Hasta la fecha
no disponemos de estudios que hayan evaluado y hallado resultados en este sentido.
Sin embargo, en la presente investigacion se encontré6 que el modelo de Actividad
Motora era utilizado por los informantes de mayor edad, mientras que la Expresién

Verbal la usaban cuidadores mas jovenes.

Teniendo en cuenta que otras variables relacionadas con las caracteristicas del
informante, no resultaron ser del todo relevantes como el tiempo de experiencia, el
tiempo desde que se conocen o el nivel de estudios, se han de tener en cuenta en un
futuro nuevas variables como la formacion especifica en el campo de la discapacidad

o del dolor.

La relacion de la edad del informante, que en principio también parecia
relacionarse con una mayor frecuencia en la utilizacion de modelos como la Actividad
y Gestos Faciales, Indicadores Sociales y/o Emocionales, Expresion Vocal,
Indicadores Fisiologicos y Responde a los Analgésicos, fue descartada en el andlisis

multivariante.

Igualmente, la relacion entre el informante y el uso de determinados modelos de

evaluacion del dolor de la PDI parecia estar vinculada de forma indirecta. De este
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modo el uso de aquellos comportamientos relacionados con las Conductas Autolesivas
y las Estereotipias se relacionaron en mayor medida con familiares de PDI.

8.4.4 EACTORES RELACIONADOS CON LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
QUE INFLUYEN EN LA UTILIZACION DE MODELOS COMPORTAMENTALES DE
DOLOR

Tras analizar posibles variables confusoras se detectaron los siguientes factores
relacionados con la PDI que podian influir a la hora de utilizar un modelo u otro:

8.4.4.1 Grado de Discapacidad

En consonancia con otros estudios, se ha visto que el nivel de discapacidad
intelectual en adultos parecia influir en el nUmero de indicadores de dolor mostrados
(165). Asi las PDI Grave y Profunda presentaban mas indicadores que hacian

sospechar dolor que las PDI Leve-Moderada.

En cuanto a la actividad facial como indicador, nuestro estudio fue congruente con
los hallazgos de LaChapelle (184) que no mostraba relacion entre el grado de

discapacidad y la presencia de este modelo.

Por el contrario, sin bibliografia que lo pueda refutar encontramos que los
informantes de las PDI Grave-Profunda utilizaban mas los Indicadores Fisiol6gicos, el
Aumento de las Estereotipias y Movimientos Repetitivos que aquellos de PDI Leve-

Moderada.

Un hallazgo a destacar es que el Indicador Expresion Verbal no se relacioné con el
grado de discapacidad, sino mas bien con la capacidad de comunicacion. La
interpretacion que se le puede dar a este resultado debe sugerir que PDI leve pudieran
no utilizar ese indicador y por el contrario PDI mas grave si mantuvieran esa habilidad.
En cualquier caso es necesario recordar, que la capacidad de expresar dolor por este
medio no implica necesariamente que la PDI tenga la habilidad de distinguir entre el

dolor crénico y el agudo o la localizacion del mismo.

8.4.4.2 Conductas Problematicas

Respecto a la relaciéon entre los modelos comportamentales y las Conductas
Problematicas, cabe la comparacion con el estudio de Breau et al. realizado en nifios,
aunque con instrumentos diferentes. Breau utilizé la Escala DASH Il (211) y en el

presente estudio nos centramos en la gravedad y presencia de problemas
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conductuales a través de la subescala ICAP. Aun asi, podriamos entender que
conductas probleméticas como el Retraimiento y Falta de Atencion o la Conducta no
Colaboradora se relacionan con psicopatologia depresiva, y la mania con la
Destruccion de Objetos, Autolesiones y Heteroagresividad. EI DASH Il dispone de una
categoria sobre estereotipias al igual que el ICAP.

Ambos estudios coinciden en que el animo depresivo se relacionaba con

indicadores de dolor como son los Cambios en el Habito del Suefio y de la Comida.

Sin embargo las CP relacionadas con la mania no coincidian con los indicadores
de dolor. En el estudio de Breau et al. la subescala mania se relacionaban también
con los cambios en el suefio y apetito (147). En el presente trabajo la presencia de
conductas probleméticas relacionadas con la mania en la PDI, como la Destruccion de
Objetos, Autolesiones y Heteroagresividad, se relacionaban con la utilizacion por parte
de los informantes de los modelos Indicadores Sociales y/o Emaocionales, Vocales,
Conductas Autolesivas y el Comportamiento Agresivo.

Las Estereotipias que en el mencionado estudio de Breau se relacionaban con
indicadores basados en actividad y movimientos del cuerpo y extremidades, en

nuestro estudio lo hacian con Indicadores Verbales y Cambios en el Habito del Suefio.

En cualquier caso y como se mencion6 antes, las comparaciones entre ambos
estudios han de tomarse con cautela ya que la escala DASH Il es mas especifica en

los items que el ICAP.

8.4.4.3 Problemas de Salud

La capacidad verbal, que en nuestro estudio se incluyé en el apartado de
problemas de salud padecidos (Problemas en el Lenguaje y la Comunicacion),
también parecia influir a la hora de la utilizacion de modelos. Asi las PDI con
problemas de comunicacion utilizaban en mayor grado los modelos relacionados con
la Actividad Motora, la Expresion Vocal y la Respuesta a Analgésicos. Por el contrario

y como es logico, éstas personas utilizaban menos la Expresion Verbal.

En estudios llevados a cabo en nifios con DI se muestran resultados
contradictorios respecto a los nuestros, hallandose en el estudio de Dubois et al. una
menor prevalencia de expresiones vocales en el grupo de PDI sin capacidad de

comunicacion verbal (181).
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La bibliografia previa no habia encontrado relacion entre los indicadores utilizados
para evaluar el dolor en las PDI con las condiciones médicas y/o enfermedades
incluyendo la epilepsia (147, 160, 170). Sin embargo, los hallazgos de este trabajo no
apoyan las conclusiones obtenidas previamente. Asi, ciertas caracteristicas clinicas,
ademas de las ya mencionadas alteraciones del lenguaje, parecian relacionarse con el

mecanismo de evaluacion del dolor por parte de los cuidadores de las PDI.

El Reumatismo, el Estrefiimiento y los Problemas Relacionados con el Periodo
Menstrual se relacionaban con los Indicadores y Gestos Faciales. La Caries y
Gingivitis se relacionaban con Indicadores Sociales y/o Emocionales y la Expresion
Vocal. La Bronquitis con Indicadores Fisioldgicos. La Epilepsia con los Cambios en el
Habito de la comida, al igual que la Otitis que ademas se relacionaba con los Cambios
en el Habito del Suefio.

Por ultimo, cabe destacar que los informantes de PDI con Problemas de Movilidad
0 que presentaban dolor en el cuello utilizaban mas frecuentemente el indicador Verse
Limitado (Limitacién Funcional) que aquellos que no presentaban estas caracteristicas
clinicas. Este modelo era el Unico que se relacionaba con la presencia de dolor a dia
de hoy una vez que se habian descartado otros posibles factores.
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8.5 LIMITACIONES

A continuacion se exponen las limitaciones de las que pudiera adolecer el presente

estudio, asi como los mecanismos puestos en marcha para intentar paliarlos.

Para su desarrollo nos basaremos en cuatro ejes fundamentales que dominan
cualquier estudio clinico: Las variables a estudio, el observador, el instrumento de

medicion y otros sesgos

8.5.1 BASADAS EN LAS VARIABLES DE ESTUDIO

En cuanto a la periodicidad se ha de resefar que la recogida de los datos se llevd
a cabo desde el 12 de Diciembre de 2015 al 26 de julio de 2016, con lo que podrian
haber existido enfermedades estacionales como gripes y resfriados o alergias que
pudieran haber estado presentes y hubieran influido en las variables sobre dolor,
analgesia o limitaciones causadas por problemas de salud. En cualquier caso, debido
al volumen de poblacion de estudio y la dispersién de la misma, era de gran dificultad
haber recopilado toda la informacién simultdneamente en todos los centros. Ademas
como criterio de exclusiéon se prescindio de aquellas personas que hubieran sufrido
enfermedades que requiriesen hospitalizacion o intervenciones quirargicas en las

Gltimas dos semanas.

En cuanto a la naturaleza de la medicion del dolor, resefiar que aun tratdndose
siempre de un parametro subjetivo, este aspecto es de mayor relevancia cuando es
apreciado por una tercera persona. Es necesario incidir que los resultados y
conclusiones que se derivan del presente estudio han de ser validados en su contexto,

es decir, la percepcion o identificacion del dolor por parte de los cuidadores de las PDI.

De la misma forma, se ha de cuestionar la variabilidad de las mediciones
relacionadas con enfermedades o condiciones médicas de las PDI. De esta forma
quedé a criterio del informante establecer la presencia de enfermedades y esta
pudiera estar influenciada entre otras por la gravedad de las mismas. Asi, pudiera
darse la situacion de que enfermedades que habitualmente padecen las PDI y fueran
consideradas como comunes no estuviesen presentes en el periodo de tiempo al que
se refieren las mediciones. Por ejemplo una persona que padece habitualmente caries
y gingivitis pudiera haberse tratado ese problema recientemente y no presentarlo en
las Ultimas dos semanas, y a pesar de ello, el cuidador pudo incluirlo como un

problemas de salud actual.
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8.5.2 BASADAS EN LOS OBSERVADORES

Siendo cierto que pudieran existir diferentes percepciones segun las condiciones
de los cuidadores, se intentaron homogeneizar éstas a través de una hoja de
instrucciones claras que acompafiaban a la hoja de recogida de datos. Ademas con
dicho fin, las caracteristicas del cuidador se contemplaron como criterios de seleccion
de los participantes y se verificd el cumplimiento de dichos criterios. De tal modo, las
posibles diferencias de los observadores formaron parte del analisis y como tal se

contemplaron como parte fundamental del estudio indicandose en los objetivos.

8.5.3 BASADAS EN LOS INSTRUMENTOS DE MEDICION

Si bien es cierto que existen instrumentos validados para evaluar indicadores
conductuales del dolor en PDI, no fueron utilizados para el presente estudio. Es
necesario recordar que el objeto del presente estudio fue evaluar aquellos modelos
que contemplan los informantes para evaluar el dolor a nivel exploratorio. Ademas, se
ha de tener en cuenta que no existen instrumentos validados al castellano y que los
que existen, en otros idiomas, solo contemplan algunos de los modelos aqui
estudiados. Si nos hubiésemos decantado por alguno de los instrumentos validados

estariamos obviando ciertos comportamientos aqui descritos.

Por ultimo sefialar, respecto a los otros instrumentos, que se han utilizados

aguellos que aseguraban la comparabilidad con la PG.

8.5.4 OTROS SESGOS

Respecto al sesgo del Procedimiento de Seleccién, se han de considerar las
siguientes cuestiones: Conociendo la importancia de un adecuado método de
seleccién muestral para llevar a cabo un estudio con un disefio transversal, se optd por
incluir a toda la poblacion de las instituciones que cumplieran los criterios de inclusién
y exclusion. Esta decision se tomé tras el pilotaje del cuestionario y observar tasas de
respuesta al mismo inferiores al 30%. La imposibilidad de la aleatorizaciéon por la baja
tasa de respuesta ya ha sido manifestada en otros estudios en esta poblacion.
Concretamente Martinez-Leal ya expuso esta problematica en el Estudio Europeo
Pomona que trataba sobre las principales enfermedades de las PDI con un alcance de
111 participantes (78). Aun tratdndose de un muestreo no probabilistico se ha de
resefiar que los sujetos no incluidos en el estudio no tendrian por qué diferir en las

variables principales del mismo. De igual forma, se ha de recordar que variables como
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el grado de discapacidad o el tipo de informante se han incluido en el analisis

multivariante para controlar el peso de su efecto.

Si bien es cierto que el tamafio de muestra alcanzado finalmente no llegé a los 170
participantes calculado en funcion del estudio de Walsh et al. si abarcé los 132,
muestra suficiente teniendo en cuenta las diferencias entre el dolor de residentes con y
sin discapacidades cognitivas del estudio de Reynolds et al (212). En todo caso la falta
de potencia estadistica haria cuestionar las diferencias en cuanto al Grado de
Discapacidad sin invalidar el resto de conclusiones del mismo. Atendiendo al tamafio
de muestra alcanzado, 132 encuestas, estamos en disposicion de aseverar que se
trata del mayor estudio realizado en Espafia sobre el dolor en PDI, y entre los cinco

mayores a nivel mundial.

Se ha de considerar que a pesar de haber alcanzado con este estudio entre el
17,74-35,4% de la poblacion con Discapacidad Intelectual en Ciudad Real, teniendo en
cuenta una prevalencia de entre 0,5-1% de DI y considerandose validos los resultados
para esta localidad, se han de tomar con prudencia a la hora de inferirse a otros
ambitos geograficos.

Continuando con los sesgos a la hora de seleccionar a los participantes, podemos
entender que aun residiendo en ambientes diferentes, todos los usuarios provenian de
dispositivos que implican cierto grado atencién sociosanitaria. Con ello se puede
entender que quedan excluidas personas que no han accedido voluntaria o

involuntariamente a los mismos.

Relacionado con el sesgo de no respuesta o autoseleccién, podrian estar
sobrerrepresentados los casos de los informantes con una mayor motivacion o

sensibilidad con el dolor de las PDI.

Aunque se reportd a los informantes la posibilidad de utilizar informes médicos o
historias clinicas necesarias para rellenar los cuestionarios, es congruente pensar que
pueda existir un Sesgo de Recuerdo, en el cual se da la imposibilidad de recordar de

forma precisa cierta informacion dado el caracter retrospectivo de la encuesta.

Al ser los informantes y cuidadores advertidos de los objetivos del estudio, podria
activarse el denominado Sesgo de Obsequiosidad, sobreestimando los cuidados

prestados en lo referido al dolor de la PDI que cuidan.
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Por otro lado y continuando con el disefio del estudio, se ha de tener en cuenta
que al tratarse de un estudio transversal no procede el establecer relaciones de
causalidad entre los distintos factores y las variables relacionadas con el dolor o los
modelos utilizados por los informantes para su evaluacion. Aunque una vez obtenidos
los resultados si podemos sacar conclusiones basadas en los mismos que sirvan de

punto de partida a futuras investigaciones con metodologias diferentes.

Se ha comprobado en el presente estudio que existen factores asociados a
terceras variables que pudieran actuar como Factores de Confusion. Para evitar este
sesgo se utilizaron técnicas de andlisis multivariantes. Con ello se redujeron las
variables que a priori parecian estar relacionadas con la presencia de dolor y los
modelos utilizados aumentando la validez interna del estudio.
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8.6

CONCLUSIONES

En base a los resultados de nuestro estudio y comparando con la bibliografia

previa podemos establecer las siguientes conclusiones:

1.

La prevalencia de dolor en la poblacion de estudio fue semejante a la de los
estudios previos realizados en PDI e igual que la PG.
El grado del dolor presentado por las PDI era principalmente leve o moderado.

Los casos de dolor fuerte eran inferiores a los establecidos para la PG.

Si tenemos en cuenta que las PDI padecen un mayor nimero de enfermedades y

una deteccién inferior de su dolor por parte del cuidador, como indican otros estudios,

con estos resultados se plantea la posibilidad de que la presencia de dolor de las PDI

y su gravedad estuvieran infravaloradas en comparacién con la PG.
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3.

Algunas caracteristicas de las PDI como la Paralisis Cerebral, un mayor
namero de enfermedades o la presencia de algunas conductas problematicas
como Retraimiento o Falta de Atencion, estaban relacionadas con la
identificacion del dolor por parte de los cuidadores. De la misma forma, habia
un mayor grado de identificacion de dolor en aquellas PDI cuyos cuidadores
utilizaban como modelo la Limitaciéon Funcional para su evaluacion.

Las variables relacionadas con el entorno, como es el caso del lugar de
residencia o aquellas relacionadas con la PDI como el grado de discapacidad,
grado de dependencia, la edad, la presencia de otras enfermedades y
conductas problematicas tenian una relacién indirecta con la evaluacién del
dolor de la PDI.

La tasa de administracion de analgésicos en las uUltimas dos semanas fue de
26% IC 95%(18-34%). Dicha tasa es muy inferior a la presentada por la PG
gue alcanza el 54,6%. Teniendo en cuenta exclusivamente a las PDI que se les
habia identificado la presencia de dolor, solo se le habia administrado
analgesia al 46,4% IC 95%(27-66%). Podemos concluir por tanto, que mas de
la mitad de las PDI a las que se le habia identificado la presencia de dolor, no
se le habia administrado analgesia. Esta situacion estaria agravada en el caso
de las PDI con problemas del lenguaje y comunicacion.

La presencia de Depresion en la PDI y un mayor niumero de localizaciones
identificadas como dolorosas se relacionaba con una mayor tasa de analgesia

administrada en las Ultimas dos semanas.
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Segun estos datos, la administracion de analgésicos a la PDI en las dos ultimas

semanas, no solo es inferior a la PG, sino que ademas, no siempre se aplica cuando

se identifica el dolor. Esta condicion era aun mas alarmante teniendo en cuenta que la

presencia de dolor y el grado del mismo podrian estar infravalorados.

7.

El 9,1% IC al 95% (4-14%) de la poblacion tuvo que restringir su actividad en
las dltimas dos semanas debido al dolor frente al 10,17% de la PG.

Existe una mayor prevalencia en el grado de limitacion debida a problemas de
salud Leve 23%, con respecto al estimado para la PG 12,7% y limitacion Grave
2,3%, en comparacion al 2% a la PG. La tasa de no respuestas de este item
fue mucho mayor que en la PG.

Los modelos mas utilizados por los informantes para la evaluacién del dolor
fueron la Respuesta a Analgésicos, la Expresion Verbal, la Actividad Motora y
la Expresion Vocal. Los que menos se usaban eran las Conductas Autolesivas,

los Comportamientos Agresivos y Exagerar los Sintomas de la discapacidad.

Existen descritos indicadores de dolor que podrian no ser identificados como tal.

Segun

esta hipotesis el dolor de las PDI se podria estar tratando como problemas

conductuales aumentando la utilizacién de psicofarmacos y/o medidas restrictivas.

10.

11.

12.

Los Unicos modelos que se relacionaban con las caracteristicas de los
informantes fueron la Actividad Motora y la Expresion Verbal. Ambos se
relacionaban con la edad del informante, la Actividad Motora con aquellos de
mayor edad y la Expresion Verbal con los de menor.

El Grado de Discapacidad Intelectual solo se relacionaba con la utilizacion de
los modelos Indicadores Fisiologicos y Mostrar mas Estereotipias.
Curiosamente el modelo Expresion Verbal no se relacionaba con el Grado de
DlI.

La mayoria de los modelos se relacionaba con una o varias conductas
problematicas y enfermedades, de manera que la utilizacion de algunos
modelos estaba intimamente relacionada con la presencia de algunos
problemas de salud como la Caries, la Otitis, el Estrefiimiento, Bronquitis,
Problemas de Movilidad y del Lenguaje o Comunicacion, etc... EI modelo
Verse Limitado era el Unico que se relacionaba con la presencia de dolor a dia
de hoy. Algunas modelos como las Conductas Autolesivas o los
Comportamientos Agresivos no se relacionaban ni con problemas de salud ni

con la presencia de dolor.
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Ciertos modelos comportamentales podrian estar estrechamente relacionados
y ser manifestaciones concretas de problemas de salud fisicos o mentales. Algunos
problemas de conducta graves relacionados con el dolor en la literatura cientifica, no
eran tenidos en cuenta por los cuidadores para identificarlos. Este ultimo hecho podria

llevar a tratar problemas fisicos como trastornos de conducta.
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8.7 IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA Y NUEVAS
INVESTIGACIONES

Con los resultados del presente trabajo se abre un nuevo espacio para la
valoracion y tratamiento del dolor de forma protocolarizada a partir de la evaluacion de
los cambios comportamentales de las PDI.

A tenor de las conclusiones de nuestro estudio, en las que ciertas enfermedades,
conductas probleméticas e indicadores comportamentales eran asociados por los
informantes a condiciones dolorosas, se genera la necesidad de elaborar guias y
protocolos en los que de forma sistematica se evaluasen esas circunstancias. Por ello
se debe considerar que cualquier cambio en la conducta de una persona o la aparicion

de una conducta problematica debe llevar aparejada una evaluacion fisica.

Es importante recalcar la necesidad de realizar nuevas investigaciones de caracter
longitudinal que corroboren los hallazgos de nuestro estudio. Asi, se hacen precisos
nuevos estudios de seguimiento que relacionasen el cambio y/o aparicion de los
modelos comportamentales con la presencia de enfermedades fisicas en las PDI.
Estas futuras investigaciones podrian contrastar los modelos y caracteristicas clinicas
aqui informadas con la presencia del dolor a través de instrumentos validados o

incluso con marcadores biologicos de dolor.

Respecto a los instrumentos validados para evaluar el dolor, hemos de seguir
avanzando. Nos deberiamos plantear si las herramientas ya existentes, validas para
grupos amplios, son fiables o si por el contrario, debemos desarrollar y usar test

adaptados a las caracteristicas individuales de cada PDI.

Otra de las implicaciones del presente trabajo es la sensibilizacién en el campo de
la discapacidad en general y del dolor de estas personas en particular. Para ello es
preciso mejorar la formacién de los cuidadores formales e informales en este ambito.
En relacion a este Gltimo punto cabria resaltar que es importante que los profesionales
sanitarios nos concienciemos en el uso de sistemas de valoracion de los problemas
fisicos y psiquicos de las PDI con el fin de lograr un tratamiento adecuado de los
mismos. Para conseguirlo, los cuidadores formales nos debemos basar siempre en
buenas practicas que fomenten el bienestar, la dignidad y la autonomia de estas
personas, siendo especialmente sensibles con aquellas que no pueden manifestar el

dolor por si mismas.
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La DI es una condicion que estaria presente en unas 250.000 personas en Espafa
(52). Tal y como se ha ido evidenciado en los capitulos anteriores, la forma en la que
la sociedad ha visto a estas personas y su atencién esta marcada por inequidades y
desigualdades con respecto a la PG (26).

La atencion sanitaria a este respecto no ha sido una excepcion. A pesar de los
avances sociales de este colectivo, las dificultades de las PDI para alcanzar la Salud,
entendida como el estado de completo bienestar, contintan estando presentes. Ello,
tal como ya se ha referido, es debido al peor estado de salud de estas personas,
problemas en la comunicacién, enfermedades (fisicas y mentales) ensombrecidas por
la discapacidad, un envejecimiento precoz y un aumento paulatino de la esperanza de
vida. Ademas, este colectivo se encuentra a menudo con dificultades de acceso a los
servicios sanitarios y a programas de promocion de la salud y prevencion de
enfermedades. Se puede decir, por tanto, que las PDI tienen dificultades para el
diagndstico y tratamiento de enfermedades y sus sintomas, como es el caso del dolor
(71,73,74,76, 78, 79, 91, 97, 109-112).

Podria esperarse que el problema del dolor en PDI fuese mayor de lo que se
informa en los estudios. Ello se debe a la alta prevalencia de determinadas
enfermedades que pueden dar lugar a dolor en PDI (71, 78, 85, 95), al
enmascaramiento de sintomas y las dificultades de comunicacion (91, 97). Es
importante evidenciar posibles diferencias, inequidades o dificultades en el manejo y la
evaluacién del dolor de las PDI con el fin de establecer estrategias de intervenciéon

especificas en este colectivo.

A dia de hoy, los métodos utilizados para la evaluacién del dolor en PDI han sido
tres: Los autoinformes, solo validos en caso de personas con suficientes habilidades
de comunicacion (185), aquellos que estiman la prevalencia de dolor en base a
informaciones de familiares y cuidadores, y los métodos basados en la observaciéon

conductual estructurada.

Es preciso seguir investigando en modelos mixtos que abarquen los cambios
comportamentales y el criterio que utilizan los cuidadores para identificar el dolor en
las PDI, ya que estos ultimos son los encargados de evaluar y adoptar las medidas en
caso de sospecha de dolor. Igualmente se hace necesario determinar como las

condiciones particulares de la PDI y de los cuidadores que observan la conducta,
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pudieran influir en la valoracion del dolor. También, es preciso ampliar los resultados

de estudios anteriores con nifios a adultos con DI.

El objetivo de la presente investigacion fue evaluar la relacion entre las
caracteristicas de la PDI, sus cuidadores o el ambiente donde convivian, con el grado
de identificacion, tratamiento del dolor, asi como los modelos utilizados por los
cuidadores como indicadores de dolor.

La muestra del estudio se conformdé con PDI usuarias de centros de dia, centros
ocupacionales, centros residenciales, residencias comunitarias y viviendas con apoyo
de la localidad de Ciudad Real. Ademas, se cont6 con la colaboracién de técnicos y

personas tuteladas por la Fundacién Tutelar de Castilla la Mancha (FUTUCAM).

Para ello se disefié un estudio Multicéntrico Transversal Comparativo. Se enviaron
430 cuestionarios, incluyéndose en el estudio un total de 132 PDI. Se pidi6 a sus
cuidadores que cumplimentaran un cuestionario con variables relacionadas con el
informante, el ambiente y con factores clinicos como problemas de salud, conductas
probleméaticas y dolor de la PDI (Incluyendo los modelos comportamentales para
identificarlo). Dichas Hojas se entregaron y recogieron entre Noviembre de 2015 vy
Mayo de 2016 en la localidad de Ciudad Real.

La media de edad de las PDI fue de 42,88 (dt 13,70) afios. De ellos 41 PDI
(31,2%) estaban diagnosticadas con DI Severa, 26 (19,7%) Moderada y 15 (11,4%)
poseian el diagndstico de Leve o Sin Especificar. En otras 15 (11,4%) personas no se

conocia el tipo de diagndstico.

Se estimd una prevalencia del dolor en esta poblacién del 22% IC al 95% (14,81-
29,13%), fundamentalmente de grado Leve 13,6%. Las variables que mas influian a la
hora de la evaluaciéon de dolor por parte de los informantes eran principalmente el
diagndstico de Paralisis Cerebral, un mayor nimero de enfermedades, la presencia de
Retraimiento y Falta de Atencidon como conducta problematica y la utilizacién del

modelo Verse Limitado.

Nuestro estudio revel6 que el uso de analgésicos en las Ultimas dos semanas
habia sido del 26%, IC 95% (18%-34%). Los factores que mostraban una clara
relacion en cuanto a la administracion de analgésicos en las Ultimas dos semanas eran

el diagnostico de Depresion y un mayor numero de localizaciones del dolor. Se dejaba
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sin tratar a un 63,8% de las personas que pudieran estar padeciendo dolor y tenian

problemas de comunicacion.

Los principales modelos en los que se basaban los cuidadores para determinar la
presencia de dolor eran: La Respuesta a Analgésicos 63,64%, la Expresién Verbal
49,24%, la Actividad Motora 46,21% y la Expresion Vocal 35,61%. Los modelos menos
utilizados fueron las Conductas Autolesivas 16,67%, el Comportamiento Agresivo
14,39% y Exagerar los Sintomas de la discapacidad 9,85%.

Solo los Modelos Actividad Motora y la Expresién Verbal se relacionaban con
variables relacionadas con el Informante, en este caso con la edad. Los modelos
Indicadores Fisioldgicos y Mostrar mas Estereotipias lo hacian con el grado de
discapacidad. En General todos los modelos se relacionaban con Conductas
Problematicas (Retraimiento, Destruccion de Objetos, Conducta no Colaboradora,
etc...), con su gravedad o con Problemas de Salud (Caries, Otitis, Estrefiimiento,
Bronquitis, Problemas de Movilidad y del Lenguaje o Comunicacién, etc...). Las
conductas Autolesivas o los Comportamientos Heteroagresivos no se relacionaban ni
con problemas de salud ni con la presencia de dolor. El modelo Verse Limitado era el
Unico que se relacionaba con la presencia de dolor a dia de hoy.

Los resultados sobre la prevalencia de dolor y administracion de analgesia son
similares a los estudios realizados con la misma poblacion. Tanto la presencia de dolor
de las PDI como su gravedad estarian infravaloradas en comparacion con la PG,
sobre todo teniendo en cuenta que los primeros padecen un mayor numero de
enfermedades. De igual forma la tasa de administracion de analgésicos es muy inferior
a la presentada por la PG. Mas de la mitad de las PDI a las que se les habia
identificado la presencia de dolor, no se les habia administrado analgesia. Esta
situacion estaria agravada en el caso de las PDI con problemas del lenguaje y

comunicacion.

Considerando el tamafio de muestra alcanzado, estamos en disposicion de
aseverar que se trata del mayor estudio realizado en Espafia sobre el dolor en PDI, y

entre los cinco mayores a nivel mundial.

A tenor de las conclusiones de nuestro estudio, en las que ciertas enfermedades,
conductas problematicas e indicadores comportamentales eran asociados por los
informantes a condiciones dolorosas, se genera la necesidad de elaborar guias y

protocolos en los que de forma sistematica se evaluasen esas circunstancias. Por ello
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se debe considerar que cualquier cambio en la conducta de una persona o la aparicion

de una conducta problematica debe llevar aparejada una evaluacion fisica.

Otro aspecto importante a trabajar es la sensibilizacibn en el campo de la
discapacidad en general y del dolor de estas personas en particular. Para ello es
preciso mejorar la formacion de los cuidadores formales e informales en este &mbito.
En relacion a este ultimo punto considerar que es fundamental que los profesionales
sanitarios nos concienciemos en el uso de sistemas de valoracion de los problemas
fisicos y psiquicos de las PDI con el fin de lograr un tratamiento adecuado de los
mismos. Para conseguirlo, los cuidadores nos debemos basar siempre en buenas
practicas que fomenten el bienestar, la dignidad y la autonomia de estas personas,
siendo especialmente sensibles con aquellas que no pueden manifestar el dolor por si
mismas (25).
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ANEXOS

11.1 ANEXO 1: HOJA DE RECOGIDA DE DATOS

CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS

“Modelos Comportamentales para la Evaluacion y
el Manejo del Dolor en Personas con Discapacidad

Intelectual”
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Cdédigo:

Datos del Informante:

Edad del Informante:

Sexo del Informante: Hombre OO0 Mujer O

¢,Cual es su relacién con la persona seleccionada para el estudio? Ponga una X

El propio encuestado

O

Familiar. (Indique parentesco)

cuidado de la persona)

Cuidador. (Profesional que recibe salario por el

ocupacional)

Monitor (trabajador de centro de dia o

Personal Sanitario (Médico o enfermera)

0 I B O

Otro:

¢Hace cuantos afios conoce ala persona de la que usted informa? (Si

es medio afio ponga 0,5):

¢ Cuantos afos Experienciatiene en el cuidado de estas personas?

¢Cuantas horas semanales esta en contacto con esta persona?

Nivel de Estudios:

Sin estudios

Primaria

Secundaria

Bachiller

Universitarios

| o |

Estado Civil:

Soltero/a

Casado/a

Viudo/a

Separado/a legalmente

Divorciado/a

Ojooo o

En el lugar donde convive con la Persona de la que informa
¢Lo hace con mas personas con Discapacidad Intelectual?

Si

No

¢Con cuantas?
(En caso afirmativo)
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Datos de la Persona con Discapacidad

Cadigo:

Fecha de Nacimiento de la persona con Discapacidad:

Sexo: Hombre O Mujer O

Ha estado ingresado en un hospital o le han operado en las dos semanas

anteriores

Si No

Lugar donde Vive:

Domicilio Familiar O
Piso Tutelado O
Residencia Comunitaria O

Otro:

VARIABLES CLINICAS:

Grado de Discapacidad o en su defecto Grado Dependencia Reconocida

Leve |

Moderada

Severa

Profunda

Sin Especificar

Oooo|o|o

No sabe

Grado de Dependencia Reconocida (%)

¢Padece alguna de estas enfermedades? Y si es asi, ¢ Esta tomando tratamiento para

cada unade ellas? Ponga X

Enfermedades Diagnosticado En Tratam,ie_nto
Farmacologico
1.Tension alta O |
2. Infarto de miocardio O O
3. Otras enfermedades del corazén O O
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Enfermedades

Diagnosticado

En Tratamiento

Farmacoldgico

4. Varices en las piernas

O

5. Artrosis, artritis o reumatismo

6. Dolor de espalda crénico (cervical)

7. Dolor de espalda cronico (lumbar)

8. Alergia cronica (asma alérgica excluida)

9. Asma

10. Bronquitis crénica, enfisema, enfermedad pulmonar

obstructiva crénica (EPOC)

11.

Diabetes

12.

Ulcera de estbmago o duodeno

13.

Incontinencia urinaria

14.

Colesterol alto

15.

Cataratas

16.

Problemas crénicos de piel

17.

Estreflimiento crénico

18.

Cirrosis, disfuncion hepética

19.

Depresion cronica

20.

Ansiedad crénica

21.

Otros problemas mentales

22.

Embolia, infarto cerebral, hemorragia cerebral

23.

Migrafia o dolor de cabeza frecuente

24.

Hemorroides

25.

Tumores malignos

26.

Osteoporosis

27.

Problemas de tiroides

28.

Problemas de prostata (solo hombres)

29.

Problemas del periodo menopéausico (solo mujeres)

30.

Lesiones o defectos permanentes causados por un

accidente

oo o|o|o|o|o|o|o|o|Wo|Wo|Oo|Oo|Oo|Oo|OoyOo|Oo|Oo|Oo|O|O|O|0O0)|0]|0O

Oo,oo|o|o|o|o|oyWo|o|o|Wo|o|o|oyo|yoyo|o|o|jo|o|O|0O)|0]|0
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Enfermedades

Diagnosticado

En Tratamiento

Farmacoldgico

31. ¢Ha padecido alguna otra enfermedad crénica? Escriba cuales:

Indique si toma otra Medicacién, ademas de la mencionada:

Sefiale si padece o ha padecido alguno de estos problemas

10. Fracturas previas

1. Epilepsia O
2. Paralisis Cerebral O
3. Otitis O
4. Problemas de movilidad O
5. Problemas podolégicos O
Alteraciones de los 6rganos de los sentidos: O
Problemas de visién, de audicion
7. Alteraciones en el lenguaje y/o comunicacion. O
8. Dolores de cabeza O
9. Antecedentes de caidas O
O
O

11. Problemas bucales: Caries, gingivitis

¢Presenta alguno de las siguientes conductas? Y ¢Con que gravedad las definiria?:
(Ponga: 0= No es Problema; 1= Problem. Leve; 2= Problema Moderado; 3= Problema Grave;
4= Problema Critico)

Conducta Gravedad
Autolesion 1 2 3
Heteroagresividad (Hacia otros) 1 2 3
Destruccion de objetos 1 2 3
Conducta disruptiva 1 2 3
Habitos atipicos o repetitivos 1 2 3
Conducta social ofensiva 1 2 3
Retraimiento o falta de atencion 1 2 3
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Conducta no colaboradora 0 1 2 3

DOLOR:

¢ Cudl/es de estos comportamientos le hacen sospechar que la

Ponga

persona con Discapacidad tiene dolor? una
X
1. Actividad Motora: Presenta menor tono muscular, movimientos
involuntarios, postura de defensa, resistencia al movimiento,
agarrarse o tocarse la parte del cuerpo que le duele. Aumenta o O
disminuye el nivel de actividad fisica (mayor o menor actividad).
2. Actividad y gestos faciales: Apretar ojos y/o boca. O]
3. Indicadores sociales o emocionales: Quiere que le dejen solo,
no quiere interactuar con el ambiente, se niega a hacer actividades
habituales, muestra miedo ansiedad, depresivo, utilizando algun
signos no verbal para indicar dolor (Ej se sefala el oido), O
Demanda més atencion de los padres/cuidadores, dificiles de
consolar, signos de miedo, angustia o ansiedad, signos de
frustracion o irritabilidad, bajo estado de &nimo o depresion,
Mostrarse molesto o estresado.
4. Expresion vocal: Llora, grita, gime, emitiendo sonidos de la O
angustia.
5. Indicadores fisiolégicos: Muestra cambios en la respiracion, le O
caen lagrimas, muestra palidez/enrojecimiento facial, sudoracion.
6. Conductas autolesivas: Se golpea, se muerde, se pellizca, se O
arana, etc....
7. Lo expresa verbalmente: “Me duele la cabeza”. 0
8. Comportamiento agresivo fisico o verbal hacia los demas los O
objetos, etc...
9. Cambios en los habitos de la comida: Mayor o menor apetito de
lo habitual. =
10. Cambio de habitos en el suefio: Mas o menos horas suefio de lo 0
habitual.
11. Se ve limitado para la realizacion de sus actividades basicas de la
vida diaria (Aseo, comida, etc...) volviéndose mas dependientes
12. Exagera los sintomas de la discapacidad. O
13. Responde a los analgésicos. 0O
14. Muestra mas Estereotipias y/o movimientos repetitivos: Aleteo O
de manos, balanceo, etc...
15. Otros:
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“Continuando con el estado de salud actual (de la persona con Discapacidad), digame
qué afirmaciones de las siguientes que le voy a leer describe mejor su estado de salud
en el dia de hoy” (ponga una X).

No tiene dolor ni malestar

Tiene dolor o malestar leve

Tiene dolor o malestar moderado

Tiene dolor o malestar fuerte

Ooo|o|jo|o

Tiene dolor o malestar extremo

|

No sabe No contesta

¢En qué parte/s del cuerpo cree que es mas frecuente que presente dolor?

Abdomen

Piernas

Cuello

Cabeza

Articulaciones

Espalda

Pecho

Cadera

Ovarios

O|o|jo|o|jo|jo|jo|o|o|d

Oido

Otros:

¢Le haadministrado algun medicamento para el dolor en las Gltimas dos semanas?

SI O

No O

¢Este medicamento ha sido recetado por el médico?

SI O

No O

¢, Cuél/es es la medicinals que utiliza normalmente cuando tiene dolor?

Paracetamol O
Ibuprofeno O
Aspirina O
Otro:
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Durante las Gltimas dos semanas ¢ha tenido que reducir o limitar sus actividades

habituales debido al dolor?

Sl O

No O

Pensando ahora en los ultimos 6 meses ¢en qué medida se ha visto limitado/a debido a
un problema de salud para realizar las actividades que la gente habitualmente hace?

Gravemente limitado/a

Limitado/a pero no gravemente

Nada limitado/a

No sabe/No Contesta

i
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11.2 ANEXO 2: ACEPTACION COMITE ETICO DE INVESTIGACION
CLINICA

Garencia s sl i b - a By

FAfencian

!(._‘.:I Integrada
|

£ Cbispo Ratael Taria, 5
Telf. G2% 27 B0 00 - Fax, 528 27 86 02
13005 CIUDATD REAL

[ciudad Real

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

D. CRISTOBAL MARTINEZ DELGADO, Secrstario del Comité Etico de
lnﬁ.rﬁtlgaclﬁn Clinica de la Garencia de Atencidn Integrads de Ciodad Peal,

CERTIFICA

Que este Comité he evaluedo la propuesta para la investigacion clinica del
estudio titulads: “Modelos comportamentales para la evaluacién v al manejo
del dolor en personas con discapacidad intelectual”, de codigo interno C-24,
Investigador principal: Rubén Jose Bemal Celesting, del Cenbro de discapacitados
“Suadiana® de Ciudad Real, en su reunidn del dia 29 de Septiembre 2015 Acta
09/2015 ¥ en cuya discusion estuvieron presentes los siguientes miembros del
C.E.L.C.:

Presidente: Dr, Alfonse Ambeas Checa (UCT)

Vicepresidente: Dr. Jasé Luis del Burgo Fernandez (Atencién Primaria)
Secretaria: Dr. Cristébal Martinez (Farmactlogo Clinloo)

Vocales:

Dra Mantserrat Torromé Llistd (Farmacia Atencion Primaria)

Dr. Alberto Ladn Martin {(Coordinador IDFyC )

Cira. Otlla Santos Hermandez (Farmaecia Haospitalaria)

D4, Mercedes Vidal Marin (Lda. Farmacia Facultad de Enfermeria)

0. Julian Rodrigue:s Almagro (DUE Servicio Urgencizs)

0, Cinta Cumbreras Aquaded [Respansable Archive y Daocurmentacidn Clinica)
[, Antonis Tercera Callke {Lde. Derecho. Técnkco Funcidn Administrativa)
Dra, Ma [sakbel Posras Gallo (Facultad Medicina de Cludad Eeal)
Invitada: Maria Dodores Moya Pérez

- Evaluacion: Aprobado

——— e RS .

Copitot Ceneral En Cludad Real, & 29 de Seplbiembre de 20135
DA AL -

TTE L1000 DE INVESTIGACION CL.
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11.3 ANEXO 3: INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Apreciado/a Sr/a
Ha sido Usted invitado a participar en un estudio de investigacion que lleva por titulo:

“Modelos Comportamentales para la Evaluacion y el Manejo del Dolor en Personas con

Discapacidad Intelectual”

Este estudio sera llevado a cabo en varias instituciones de Ciudad Real por el investigador:

Rubén José Bernal Celestino.

Antes de confirmar su participacidn en este estudio de investigacibn es importante que
entienda en qué consiste. Por favor, lea detenidamente este documento y haga todas las

preguntas que les puedan surgir.

El objetivo de este estudio es “Determinar aguellos comportamientos que tienen en cuenta
los cuidadores para evaluar y tratar el dolor de las Personas con Discapacidad

Intelectual”.

Con este objetivo se pretende investigar métodos fiables de evaluacion del dolor, basados en
comportamientos y conductas de las PDI, ya que estos pudieran ser, de forma individualizada,

modelos alternativos aprendidos y usados para comunicar dolor.

Participacién voluntaria: Usted es completamente libre de elegir participar o no en el estudio.

Su decisién no influira en su atenciéon médica.

Procedimientos del estudio: El investigador valorara si la persona de la que usted es
tutor/guardador legal cumple con los criterios de eleccién para el estudio y por tanto es un
candidato adecuado para el estudio. Esta valoracion se basa en factores clinicos. Una vez que
haya otorgado su consentimiento y el investigador haya verificado que cumple con los criterios
para participar, se procedera a enviarle a usted y a un cuidador que usted elija un cuestionario
que tardara en contestar unos 10 minutos. Este cuestionario contiene datos sociodemagréficos
(Edad, residencia, etc...) y clinicos (Grado de Discapacidad, enfermedades frecuentes, datos

relacionados con la presencia de dolor, etc...)

De la misma forma si hay algun dato que el informante no recordase, usted da la autorizacion

para que pueda obtenerse de los registros del centro del cual es usuario
Riesgos e inconvenientes

Su participacion no conllevara la realizacion de exploraciones complementarias ni analiticas no
habituales para su tratamiento y control. Por lo que este estudio no reportara ningin riesgo

para la salud de la persona de la que usted es Tutor/Guardador Legal.
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Confidencialidad

Si usted accede a colaborar en este estudio, debe saber que seran utilizados algunos datos
sobre su salud los cuales seran incorporados a una base de datos informatizada sin su

nombre, ni la de la persona a la que usted tutela.

Sus datos seran objeto de un tratamiento disociado, vinculandose a un cédigo, de modo que la
informacién que se obtenga no pueda asociarse a persona identificada o identificable. Todos
sus datos se mantendran estrictamente confidenciales y sélo el equipo investigador conocera
su identidad. Ningln dato personal que permita su identificacion sera accesible a ninguna
persona que no forme parte del equipo investigador, ni podran ser divulgados por ningdn
medio, conservando en todo momento la confidencialidad médico-paciente (Ley Orgénica de
Proteccion de Datos 15/1999).

Preguntas/ Informacién

Si desea hacer alguna pregunta o aclarar algun tema relacionado con el estudio, no dude en

ponerse en contacto con:

Rubén José Bernal Celestino.
Enfermero CADIG Guadiana. Ronda del Parque 2. Ciudad Real
Teléfono: 926 21 15 30.

E-mail: rjbernal@sescam.jccm.es

El equipo investigador le agradece su inestimable colaboracién.
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11.4 ANEXO 4: CONSENTIMIENTO INFORMADO

“Modelos Comportamentales para la Evaluacion y el Manejo del Dolor en Personas con

Discapacidad Intelectual”

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacién sobre el estudio.
He hablado con los responsables del estudio.
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1.° Cuando quiera.
2.2 Sin tener que dar explicaciones.
3.2 Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Ciudad Real, a de de 2015

Firma del Tutor o Guardador Legal Firma del Participante
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